Trabajo publicado en www.ilustrados.com 

La mayor Comunidad de difusión del conocimiento

INSTITUTO SUPERIOR DE CIENCIAS MÉDICAS DE LA HABANA.

FACULTAD: “DR. SALVADOR ALLENDE”

DEPARTAMENTO DE MEDICINA GENERAL INTEGRAL

Trabajo investigativo

“Repercusión biopsicosocial del anciano  discapacitado sobre el cuidador crucial y funcionamiento familiar”.

[image: image1.png]



AUTORES.

Alice Chartrand Vázquez *

Frangel Arias Sánchez **

TUTORES

Dr. Julio Armas Castro***

Dra. Omitsa Valdés Gutiérrez****

MSc. Ana Gloria López*****

*  Estudiante de 4to año de medicina del policlínico universitario “Héroes de Girón”

** Estudiante de 5to año de medicina del policlínico universitario “Héroes de Girón”

*** Residente de 2do año de Medicina General Integral. Miembro del Movimiento de Avanzada Integral “Mario Muñoz Monroe” 

**** Especialista en 1mer grado en MGI. Profesora Asistente de la Facultad de Ciencias Médicas Salvador Allende.

***** Licenciada en bioestadística. Profesora Asistente de la Facultad de Ciencias Médicas Salvador Allende

Año 2008

RESUMEN

El cuidador crucial es la persona que proporciona la mayor asistencia a quien padece una enfermedad,  convirtiéndose en  paciente "oculto" que requiere  intervención inmediata. Con el objetivo de describir  la repercusión biopsicosocial  del anciano discapacitado sobre el cuidador crucial y funcionamiento familiar,  se realizó un  estudio observacional descriptivo transversal con 35 cuidadores de un universo de 46 pacientes en los consultorios 3 y 18. Policlínico “Héroes de Girón”. Un 60.4 % de los cuidadores ha presentado en el último año   descompensación de sus enfermedades crónicas. Un 80% presentó síntomas psíquicos y un 37.1% síntomas somáticos del síndrome de desgaste del cuidador, presentando altos niveles de carga. Un 42.9% de las familias presentaron criterios de disfuncionabilidad.   El cuidado de un anciano discapacitado, es siempre una dura "carga" y es frecuente que en algún momento el "cuidador" se sienta incapaz de afrontarlo, ya que compromete su bienestar, e incluso su salud.
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INTRODUCCIÓN
En los últimos años se ha producido una serie de cambios sociales que han modificado notablemente el problema de la atención socio-sanitaria a los ancianos.  Al incremento de la esperanza de vida en muchos países desarrollados lo acompaña  la incidencia y la prevalencia de enfermedades discapacitantes como la demencia,  enfermedades cerebro vasculares, deterioro del sistema osteomioarticular entre otras,  lo cual unido a la evolución demográfica del mundo occidental, con un crecimiento explosivo de la población mayor de 65 años, hace que las dimensiones del problema se tornen “epidémicas” en la primera mitad del siglo XXI, lo que aumenta actualmente, el interés investigativo por aquellas enfermedades que afectan la calidad de vida del paciente. (1)
Cuba tendrá la población más envejecida de Latinoamérica en los albores del año 2025, y para el 2050 se espera que los cubanos tengan uno de los promedios de edad más añejos del planeta, pronostican hoy expertos en demografía. El envejecimiento de la población de la isla está asociado a la mejoría de la esperanza de vida que, con 77 años, es muy similar al de los países desarrollados. (2; 3)
Así vemos con más frecuencia en nuestra práctica habitual familias que deben hacerse cargo del cuidado de algunos de sus miembros ancianos con incapacidad para valerse por sí mismos. Esta nueva situación genera importantes cambios en la estructura familiar, en los roles y patrones de conducta. Estos cambios, incluso, pueden precipitar crisis que amenazan la estabilidad de la familia, y pueden afectar a todos sus componentes, especialmente al cuidador crucial, que es el miembro de la familia que soporta la mayor parte de la sobrecarga física y emocional de los cuidados del discapacitado. (4)

Se estima según datos demográficos que por cada 20 habitantes de la población mundial 3 de ellos tienen el rol de encargarse del cuidado de un anciano con discapacidad, convirtiéndose así en su cuidador crucial. 

Los cambios adaptativos que deben llevar a cabo los familiares de enfermos crónicos discapacitados son, en muchos casos, de magnitud igual o superior a los del paciente y, con frecuencia, se pueden observar niveles mayores de estrés en los cuidadores que en los propios enfermos, a pesar de lo cual el cuidador solicita menos atención sanitaria de lo que cabría esperar. La expectativa para los próximos años, es un aumento proporcional de cuidadores y, por consiguiente, de las enfermedades relacionadas con ellos. Esta situación ha llevado a muchos autores a considerar la necesidad de buscar trastornos incipientes en el cuidador que alerten sobre su desbordamiento para poder establecer medidas de educación sanitaria y de alivio o «cuidados de respiro» que impidan la presentación de enfermedad en éstos. (3; 5)
El cuidador crucial es la persona que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien padece una enfermedad, pero, el cuidador no sólo es el que cuida al paciente, sino que también es un elemento sanitario vital al desarrollar una función activa, que incluye el conservar y mantener funcionalmente el mayor tiempo posible a estos pacientes, facilitando la integración de los mismos en su entorno y en la realidad. Soporta cada día retos imprevistos y sufre pérdidas de control personal, presentando alteraciones en la salud física y emocional  (6; 7)

El paciente discapacitado se caracteriza por motivar demandas de atención importantes derivadas de su patología y de su condición de persona de edad avanzada, con las limitaciones físicas y psíquicas que esto implica. En este contexto, el papel del cuidador principal no profesional puede ser origen de conflictos que a menudo se convierten en entidades nosológicas bien definidas así como distorsiones de la dinámica familiar y de las relaciones sociales previas. (7)
En nuestro municipio la realidad no se encuentra alejada de lo que realmente ocurre en Cuba y el mundo, cada día nos enfrentamos a una población más envejecida que sufre de enfermedades discapacitantes por lo cual requieren del cuidado por parte de sus familiares y en especial en la mayoría de los casos de alguien específico que se convierte en su cuidador crucial y que sufre cada momento los azotes de la enfermedad como si fuese suya.

Dos áreas de nuestro policlínico “Héroes de Girón” que se encuentran afectadas lo constituyen los consultorios médicos No 3 y 18, en los cuales a diario realizamos nuestras labores docentes detectando la magnitud del problema que hoy nos ocupa.  Con relativa frecuencia acuden en busca de atención médica cuidadores de pacientes discapacitados, en los cuales se ha observado descompensación de sus enfermedades crónicas, otros han acudido en busca de orientación y con manifestaciones psicosomáticas que indican la posibilidad de la existencia de un desgaste en los mismos.  De la situación anterior han surgido interrogantes a las cuales intentamos darle respuesta con la siguiente investigación:

¿Serán las descompensaciones de estas enfermedades en los cuidadores indicadores iniciales de un posible deterioro psicosomático en los mismos?

¿Estarán nuestros cuidadores percibiendo altos niveles de carga con respecto al acto de cuidar? ¿Estará afectada la dinámica familiar? 

La intervención y realización de este estudio investigativo se hace inminente, de esta forma adentrándonos en el problema en sí,  podremos conocer la realidad que nos afecta y definir estrategias futuras que contribuyan al mejoramiento de la calidad de vida de nuestra población de cuidadores en general y al fortalecimiento de una preparación integral en quienes hoy realizamos este trabajo. 

OBJETIVOS

General 

٭Describir  la repercusión biopsicosocial  del anciano discapacitado sobre el cuidador crucial y funcionamiento familiar.

Específicos

1. Identificar las principales enfermedades discapacitantes que afectan a los pacientes de la muestra.

2.  Describir el comportamiento de variables sociodemográficas (Edad, sexo y parentesco)  en el grupo de cuidadores cruciales.

3. Identificar enfermedades crónicas presentes en los  cuidadores.

4. Identificar la presencia de síntomas psicosomáticos del Síndrome de desgaste del cuidador crucial en el grupo de cuidadores.
5. Describir el comportamiento del estilo de afrontamiento de los cuidadores cruciales ante la enfermedad discapacitante del adulto mayor 

6.  Describir el comportamiento de variables relacionadas con la familia como (Clasificación Ontogénica, Funcionamiento familiar)

CONTROL SEMÁNTICO:

Enfermedad discapacitante: Se le denomina a la entidad nosológica tanto del orden psíquico como somático, que origina un declive en las capacidades del individuo, afectando el uso pleno de sus facultades físicas o mentales, requiriendo de una ayuda adicional para la realización de sus actividades. (1)

Cuidador crucial no profesional : La persona, familiar, cónyuge o amigo que proporciona la mayor parte del apoyo diario a quien padece de demencia, viviendo con o separadamente de dicha persona, sin recibir un salario a cambio de la labor que realiza. (4)

 Carga: Conjunto de problemas físicos, mentales y socioeconómicos que experimentan los cuidadores de enfermos crónicos y que pueden afectar sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio personal. (8)

Síndrome de Desgaste del cuidador crucial: Síndrome que experimentan los cuidadores de pacientes con discapacidades originado por la excesiva carga experimentada por el mismo, cuyas manifestaciones fundamentales son:  Trastornos en el patrón de sueño, irritabilidad,  altos niveles de ansiedad,  reacción exagerada a las críticas,  dificultad en las relaciones interpersonales, sentimientos de desesperanza, la mayor parte del tiempo, resentimiento hacia la persona que cuida, pensamientos de suicidio o de abandono, frecuentes dolores de cabeza o de espalda,  pérdida de energía, sensación de cansancio, aislamiento, pérdida del interés,  dificultades para concentrarse y alteraciones de memoria. (8)
Funcionamiento familiar: Dinámica relacional sistemática que se da a través de: cohesión, armonía, roles, comunicación, permeabilidad, afectividad y adaptabilidad. (9)

Cohesión: Unión familiar física y emocional al enfrentar diferentes situaciones y en la toma de decisiones de las tareas cotidianas. 

Armonía: Correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con los de la familia en un equilibrio emocional positivo. 

Comunicación: Los miembros de la familia son capaces de trasmitir sus experiencias de forma clara y directa. 

Permeabilidad: Capacidad de la familia de brindar y recibir experiencias de otras familias e instituciones. 

Afectividad: Capacidad de los miembros de la familia de vivenciar y demostrar sentimientos y emociones positivas unos a los otros. 

Roles: Cada miembro de la familia cumple las responsabilidades y funciones negociadas por el núcleo familiar. 

Adaptabilidad: Habilidad de la familia para cambiar de estructura de poder, relación de roles y reglas ante una situación que lo requiera.
DISEÑO METODOLÓGICO:

Se realizó un  estudio observacional descriptivo transversal, que abarcó los cuidadores cruciales no profesionales de 35 pacientes discapacitados mayores de 65 años, seleccionados por un muestreo aleatorio simple (muestra mayor del 30%), de un universo de 46  pacientes (población finita),   pertenecientes a los consultorios No. 3 y 18 del Policlínico Universitario “Héroes de Girón”, en el período comprendido de marzo  a mayo del año 2007.

Se consideró como cuidador crucial aquella persona conviviente con el paciente que asume la mayor parte de la atención diaria del discapacitado, considerándose como paciente con discapacidad aquel que padecía de enfermedades tanto del orden psíquico como somático que le imposibilitan el desarrollo pleno de sus facultades y requiera del cuidado o supervisión de una segunda persona en la realización de sus actividades diarias.

El grupo de investigación recibió orientación previa en diferentes sesiones acerca de los aspectos relacionados con las enfermedades discapacitantes, puntos vulnerables de los cuidadores cruciales, funcionamiento familiar, técnicas de la entrevista médica, así como en la aplicación de los instrumentos utilizados. 

Se revisaron las Historias de Salud Familiar pertenecientes a los consultorios estudiados de las cuales se obtuvo la información acerca del universo existente de pacientes con discapacidades, que pertenecieran a la tercera edad, motivo de su discapacidad, así como la información necesaria en la identificación de su cuidador crucial no profesional. Se consultaron las historias clínicas individuales de los cuidadores donde se obtuvo información acerca de sus enfermedades crónicas, descompensaciones de las mismas en el último año, hospitalizaciones y causas relacionadas, interconsultas con otras especialidades así como se realizó la búsqueda en las mismas de cualquier sintomatología sugestiva de desgaste o sobrecarga del cuidador.

Los criterios de inclusión fueron:

1. Ser cuidador principal de pacientes discapacitados mayores de 65 años.

2. Disposición a participar en el estudio.

3. Aptos psicológicamente para la aplicación del instrumento.

4. Que residiera (Temporal o permanente) en el área de estudio con su familiar (CMF No 3 y 18). 

Se excluyeron de la muestra un total de 6 cuidadores que pagaban a otras personas por el cuidado de su familiar durante la mayor parte del día. Así como 5 familias donde el cuidado del enfermo era rotativo y no se definía un papel protagónico en el acto de cuidado.

Procedimiento y recogida de información:

Se aplicó un cuestionario inicial (Anexo 1) en el domicilio a cada cuidador incluido en el estudio el cual, permitió medir variables sociodemográficas (edad, sexo), parentesco con el enfermo, datos acerca de elementos de dificultad durante el cuidado del anciano así como otros datos relacionados con la enfermedad discapacitante del paciente y antecedentes patológicos personales del cuidador.

Se aplicaron instrumentos como el test de Zarit para evaluar la carga del cuidador crucial, el Test de Funcionamiento Familiar (FF-SIL). Test de Vulnerabilidad al Estrés y estilos de afrontamiento así como el Test de Depresión de Yesavage  (versión reducida), instrumentos de uso internacional y en Cuba, los cuales permitieron identificar el grado de afectación psicológica así como determinar la sobrecarga o estrés que produce el cuidado sobre los cuidadores cruciales.

Definición y operacionalización de variables. 

1. Enfermedad discapacitante (Cualitativa nominal politómica): Entidad nosológica que origina un declive en las capacidades del individuo, afectando el uso pleno de sus facultades físicas o mentales.

Se agrupó en las siguientes categorías. 

· Demencias: Incluye todo los pacientes que cumplen  con los criterios de  demencia según Manual Diagnóstico y Estadístico de Trastornos Mentales de la Sociedad Psiquiátrica Americana (DSM-IV), incluye todas las variantes etiológicas. Degenerativas, vasculares, infecciosas, traumáticas tóxicas, desmielinizantes, carenciales, metabólicas o neoplásicas.

· Trastornos neurológicos secundarios  a Enfermedad Cerebrovascular: Incluye cualquier trastorno neurológico secundario a enfermedad cerebrovascular en cualquiera de sus variantes (Isquémica o hemorrágica) que dificulte el desempeño normal del individuo.

· Trastornos del aparato locomotor: Incluye todos los trastornos de los componentes del sistema osteomioarticular (Congénitos o adquiridos), que dificultan la realización de las funciones cotidianas del individuo.

· Trastornos neurológicos no asociados a enfermedad cerebrovascular:   Incluye todo déficit neurológico de cualquier etiología e índole que no sea secundario a la ocurrencia de una enfermedad cerebrovascular.

· Otros: Categoría  que permite agrupar cualquier otro trastorno de otra índole que imposibilite al paciente en la realización de sus actividades normales.

2. Sociodemográficas:

	Variable
	Categorías 
	Descripción

	Sexo

(Cualitativa nominal dicotómica)
	Femenino

Masculino
	Según sexo del cuidador 

	Edad

(Cuantitativa discreta)
	25-39 años

40-54 años

55-69 años

70-84 años


	Según edad cronológica del cuidador agrupada en cuatro clases.

	Parentesco con el paciente

(cualitativa nominal politómica)


	Hijo

Cónyuge

Hermano

Otro familiar

Ninguno.
	Según lazos de consanguinidad con el paciente 


3. Enfermedades crónicas del cuidador. (Cualitativa nominal politómica), Tomándose como tal a las enfermedades crónicas que padecían estos cuidadores

4. Síntomas somáticos de desgaste del cuidador (Cualitativa nominal politómica) Tomándose como tal a los síntomas padecidos por los cuidadores que guardan relación con el síndrome de desgaste del cuidador crucial. (8)
5. Elemento de mayor dificultad durante el cuidado. (Cualitativa nominal politómica) Según respuestas de los pacientes al cuestionario inicial 

Categorías.

· Comunicarse

· La supervisión constante                         

· Cambios en su vida personal

· Satisfacción de las necesidades del paciente

· Agresividad del paciente

· Conciliar el sueño 

6. Vulnerabilidad al estrés.  (Cualitativa Ordinal)

Según resultados de Test de vulnerabilidad al estrés. (Anexo 2)

Se aplicó un test que mide vulnerabilidad – bienestar psicosocial del profesor Reinaldo Pérez Lovelle. La suma de todos los puntos es igual al indicador de vulnerabilidad. Cada pregunta tiene un valor que oscila entre 1 y 5 puntos según la respuesta que brinde el entrevistado.

Escala cuantitativa-cualitativa

1. pto………… Casi siempre 

2. ptos……….. Muchas veces 

3. ptos……….. Algunas veces 

4. ptos……….. Pocas veces 

5. ptos…………Casi nunca 

Se ubica la suma de puntos en la siguiente escala que se corresponde con las categorías de la variable Vulnerabilidad al estrés.  

· 76-61 muy vulnerable
· 60-46 medianamente vulnerable
· 45-31 vulnerable

· 30-15 poco vulnerable 
· 14-0 no vulnerable

7. Síntomas psíquicos de desgaste del cuidador (Cualitativa nominal politómica) Tomándose como tal a los síntomas padecidos por los cuidadores que guardan relación con el síndrome de desgaste del cuidador crucial. (8)
Se aplicaron además para el estudio de esta variable los test de Yesavage y Goldberg.

Test de depresión de Yesavage: (Anexo 3) Se aplicó la escala de depresión de Yesavage en su versión reducida, la misma cuenta con un total de 15 preguntas que permiten evaluar el nivel de depresión que presenta el cuidador crucial. Se le asigna un punto a cada respuesta subrayada y según la puntación total se establecen las siguientes categorías de  la  variable Depresión: (Cualitativa Ordinal)

· Normal: Aquel que obtuvo puntaje total entre 0-5 ptos. 

· Depresión leve: Puntuación en el test entre 6-9 ptos

· Depresión establecida: 10 o más puntos.

Niveles de ansiedad del cuidador: Medidos según criterios del test de Goldberg (Goldberg y cols. 1988) (Anexo 4)

· Presencia de ansiedad puntuación mayor de 4.

· Golberg patológico puntuación  mayor de 6.
8. Carga experimentada por el cuidador: (Cuantitativa Discreta)

Medidos mediante Test de Carga de Sarit: (Anexo 5) 

 El mismo cuenta con una serie de 15 preguntas que permiten conocer la carga que manifiesta el cuidador crucial. Tiene un valor total de 88 ptos. Cada pregunta tiene asignado un valor que oscila entre 0 y 4 según la respuesta dada por el entrevistado.

Posibles respuestas:

0 ptos……………….Nunca

1 pto…………………Rara vez.

2 ptos……………….Algunas veces.

3 ptos……………….Bastantes veces.

4 ptos………………. Casi siempre.

Categorías (En cuatro clases). Según la puntuación total en el test

· 0-22 ptos

· 23-45 ptos

· 46-68 ptos

· 69-88 ptos

No existe un límite de puntuación para establecer presencia de carga, se interpreta:   “Mientras mayores sean las puntuaciones obtenidas ello es directamente proporcional al nivel de carga percibida por el cuidador”.

9. Estilos de afrontamiento del cuidador: Ante la enfermedad discapacitante de su familiar (Cualitativa nominal politómica)
Categorías 

Afrontamiento activo: Aquella persona que enfrenta directamente la situación y puede obtener experiencias de la misma

-  Planificación: La persona que elabora un plan de acción para enfrentarse a la situación.
-  Búsqueda de apoyo emocional: Incluye a la persona que acostumbra a compartir el pesar con alguien.

-  Regreso a la religión: Aquella persona que reza o se mantiene firme en sus creencias religiosas en la búsqueda de una solución al problema.

-  Focalización y expresión de las emociones: Persona expresiva que ante un problema llora y manifiesta con frecuencia reacciones emotivas.

-  Liberación hacia las drogas: Se incluye aquella persona que ante un problema acude a los medicamentos o cualquier otro tipo de droga

- Negación: La persona que bajo ningún concepto acepta lo que le está sucediendo.

10. Clasificación Ontogénica de la familia (Cualitativa nominal politómica) Según ontogénesis de la familia (8)
· Nuclear

· Extensa

· Ampliada

11. Funcionamiento familiar: (Cualitativa Ordinal)

Se aplicó el Test de funcionamiento familiar FF- SIL. (Anexo 6)
El mismo consta de un total de 14 preguntas con las cuales se miden las variables cohesión, armonía, comunicación, permeabilidad, afectividad, roles y adaptabilidad. Según la sumatoria de puntos permite establecer un criterio de funcionalidad para cada familia en particular.

Escala Cualitativa -Escala Cuantitativa 

Respuesta posible

Casi nunca 1 pto. 

Pocas veces 2 ptos. 

A veces 3 ptos. 

Muchas veces 4 ptos. 

Casi siempre 5 ptos. 

Cada situación es respondida por el usuario mediante una cruz (x) en la escala de valores cualitativos, según su percepción como miembro familiar. Al final se realiza la sumatoria de los puntos, la cual corresponderá con una escala de categorías para describir el funcionamiento familiar de la siguiente manera: 

De 70 a 57 ptos. Familia funcional 

De 56 a 43 ptos. Familia moderadamente funcional 

De 42 a 28 ptos. Familia disfuncional 

De 27 a 14 ptos. Familia severamente disfuncional 

 Se pudo determinar en cada familia las esferas mayormente afectadas según las preguntas en las cuales se obtuvieron los valores de puntaje más bajos.

Esferas que mide cada pregunta 

1 y 8......................... Cohesión 

2 y 13......................... Armonía 

5 y 11......................... Comunicación 

7 y 12......................... Permeabilidad 

4 y 14.......................... Afectividad 

3 y 9........................... Roles 

6 y 10......................... Adaptabilidad

Procesamiento y análisis

La información acopiada se procesó utilizando Microsoft Excel, Los resultados se presentan en tablas de distribución de frecuencias (absoluta y relativa porcentual). Se aplicaron estadísticas descriptivas (cálculo del valor mínimo, máximo, razón  y media aritmética para determinadas variables en la cuales resultaba necesario).

Se calculó para la variable edad del cuidador, la media aritmética en la muestra seleccionada.
Para la variable sexo se calculó la razón del sexo femenino con respecto al sexo masculino.

Se realizó una distribución modal acerca de las enfermedades crónicas que padecen los cuidadores cruciales y se calculó el porcentaje con respecto al total de la muestra que representa cada una de ella. Estos resultados se presentan en forma de texto y solo se reflejan las enfermedades predominantes. 

Implicaciones éticas del estudio

En nuestro estudio se trabaja con seres humanos los cuales además son cuidadores de pacientes con enfermedades discapacitantes.  En todo momento se respetaron los principios básicos de la bioética. 

· Autonomía: Cada cuidador entró a la investigación por voluntad propia mediante la firma del consentimiento informado. (Anexo No.7), así como las respuestas a los instrumentos fueron dadas por los mismos según su criterio el cual fue respetado por el equipo de investigación.
· Beneficencia y no maleficencia:  No crear falsas expectativas acerca de la solución a los principales problemas  que presentaron estos cuidadores, sin embargo en todo momento transmitimos la necesidad de la realización de un estudio como este, en el afán por lograr conocer un poco más a los cuidadores que hoy tenemos y con el desarrollo de esta investigación contribuir a la búsqueda de una solución que mejore la calidad de vida tanto de los pacientes como de sus cuidadores, que es hoy nuestra premisa fundamental. 
· Justicia: Posibilidad de pertenecer a nuestra muestra a todo paciente sin importar raza, sexo o clase social. Todos los cuidadores fueron atendidos por igual y con el mismo interés.
Por último los resultados se tomaron según la evidencia médica y no a conveniencia. Los resultados fueron expuestos tal y como realmente se obtuvieron.   

Limitaciones del estudio.

· Muestra pequeña que imposibilitó la aplicación de pruebas estadísticas más profundas. 

RESULTADOS:

Con respecto a las enfermedades discapacitantes en los ancianos estudiados encontramos predominio  de las demencias,  presentes en 22 pacientes (62.9%), seguido de los trastornos neurológicos secundarios a enfermedad cerebrovascular en 6 pacientes (17.1%) y los trastornos del aparato locomotor en 4 pacientes (11.4%).

La edad promedio en los cuidadores cruciales pertenecientes a la muestra seleccionada fue de 52 años siendo edad mínima 26 años y la edad máxima de 72 años. El sexo que prevaleció en los cuidadores fue el femenino, para una razón de mujeres cuidadoras con respecto a los hombres de 6/1. De manera que por cada 6 mujeres que se encargan del cuidado de los enfermos en la muestra seleccionada, 1 hombre realiza esta función (tabla No.1)

Tabla No.1: Relación de cuidadores cruciales estudiados según su edad y sexo.

	SEXO



	EDAD
	Masculino
	Femenino
	Total

	
	Frecuencia

Absoluta
	Porcentaje

%
	Frecuencia

Absoluta
	Porcentaje

%
	Frecuencia absoluta
	Porcentaje

%

	25-39
	3
	8.6 
	3
	8.6 
	6
	17.1 

	40-54
	2
	5.7
	13
	37.1 
	15
	42.9 

	55-69
	0
	0.0
	9
	25.7 
	9
	25.7 

	70-84
	0
	0.0
	5
	14.3 
	5
	14.3 

	Total
	5
	14.3
	30
	85.7 
	35
	100 


Fuente: Cuestionario aplicado

“Los porcentajes de la tabla se tomaron respecto al total de cuidadores”

Tabla No.2: Distribución de cuidadores cruciales según su parentesco con el paciente discapacitado.

	Parentesco
	F.Absoluta
	Porcentaje (%)

	Hijo
	7
	20

	Cónyuge
	20
	57,1

	Hermano
	4
	11,4

	Otro familiar
	3
	8,6

	Ninguno
	1
	2,9

	Total
	35
	100


Fuente: Cuestionario aplicado.
Con respecto a las enfermedades crónicas que padecen estos cuidadores cruciales se encontraron  la hipertensión arterial estando presente la misma en un 57.1 % de la muestra seguido de trastornos como úlcera péptica en un 17.1% y la diabetes mellitus para un 11.4%. 

Se detectó la presencia de 5 cuidadores aparentemente sanos que representan un 14.2% del total de la muestra. Al calcular la razón entre cuidadores aparentemente sanos y enfermos se obtuvo  representa 1/6; quiere esto decir que en la muestra estudiada por cada 1 cuidador aparentemente sano que exista hay 6 cuidadores cruciales que padecen de enfermedades crónicas.

Un 60.4% de estos cuidadores en el último año, han presentado descompensación de las enfermedades crónicas de las cuales padecen, siendo hospitalizados un 27.2% de los mismos para el control de estas. En un 50.4% de los pacientes estas descompensaciones ocurrieron en los periodos en los cuales la demanda de cuidado por parte de los ancianos discapacitados alcanzó los niveles mayores. 

En un 37.1% del total de cuidadores han aparecido en el último  año, síntomas somáticos del característico síndrome de desgaste del cuidador caracterizado por cefaleas presentes en (37.1%); artralgias en un (17.1%), dorsalgias (11.4 %); anemia en un (11.4%) y diarreas (8.6%); entre otros síntomas que se presentaron con menor frecuencia. Un mismo cuidador pudo referir la presencia de más de un síntoma.

Tabla No. 3: Elementos de mayor dificultad durante el cuidado del anciano según criterio del cuidador.

	Elemento de mayor dificultad durante el cuidado
	F.Absoluta
	Porcentaje (%)

	Comunicarse
	8
	22,9

	Supervisión constante
	14
	40,0

	Cambios en su vida personal
	4
	11,4

	Satisfacción de las necesidades del paciente
	4
	11,4

	Agresividad del paciente
	2
	5,7

	Conciliar el sueño 
	3
	8,6

	Total
	35
	100,0


Fuente: Cuestionario.

Tabla No. 4  Relación de cuidadores cruciales según vulnerabilidad al estrés.

	Vulnerabilidad al estrés
	F. Absoluta
	Porcentaje (%)

	No vulnerable
	0
	0

	Poco vulnerable
	6
	17,1

	Vulnerable
	20
	57,1

	Medianamente vulnerable
	5
	14,3

	Muy vulnerable
	4
	11,4

	Total
	35
	100


Fuente: Resultados del test de vulnerabilidad-Bienestar psicosocial. 

Se presentaron síntomas psíquicos de sobrecarga en 28 cuidadores que representan el 80% del total de cuidadores de la muestra estudiada constituyendo  la depresión el síntoma fundamental.
Tabla No.5 Comportamiento en el último año de los síntomas psíquicos del síndrome de desgaste del cuidador crucial 

	Síntomas
	F. Absoluta
	Porcentaje

	Depresión
	28
	80

	Ansiedad
	27
	77.1

	Insomnio
	6
	17.1

	Irritabilidad
	20
	57.1

	Sentimiento de culpa
	27
	77.1

	Temor a las enfermedades
	9
	25.7

	Cambios en la conducta
	17
	48.6


*Un mismo paciente pudo presentar más de un síntoma. 

Fuente: Encuestas y respuestas a los instrumentos aplicados

Según los resultados del test de Yesavage para identificar las variantes de depresión  (síntoma predominante), se detectó que del total de 28 pacientes en los cuales se constató la presencia de depresión, 14 de ellos tenían depresión establecida y solo 4 niveles de depresión leve. 

De los 27 pacientes en los cuales se detectó la presencia de ansiedad luego de la aplicación del test de Goldberg, 15 pacientes presentaron un Goldberg patológico. 

Tabla No. 6  Relación de cuidadores cruciales según puntaje del nivel de carga del cuidador.

	Puntuación 
	F. Absoluta
	Porcentaje

	0-22
	0
	0

	23-45
	0
	0

	46-68
	27
	77,1

	69-88
	8
	22,9

	Total
	35
	100,0


Fuente: Resultados de la aplicación del  test de Zarit.

Tabla No. 7  Relación de cuidadores según estilos de afrontamiento adoptados con mayor frecuencia   ante la enfermedad del familiar.

	Modo de afrontamiento
	F. Absoluta
	Porcentaje

	Afrontamiento activo
	18
	51.4

	Planificación
	5
	14,3

	Búsqueda de apoyo emocional
	4
	11,4

	Regreso a la religión
	3
	8,6

	Focalización y expresión de la emociones
	2
	5,7

	Liberación hacia las drogas
	2
	5,7

	Negación
	1
	2,9

	Total
	35
	100


Fuente: test de vulnerabilidad -bienestar psicosocial. 

No se reportaron casos de intento de suicidio ni abandono del hogar y/o cuidado de su familiar. Solo un 14.3 % (5 pacientes) han solicitado la ayuda de personal especializado para la orientación acerca del manejo del paciente con discapacidad y  enfrentamiento ante la aparición de los síntomas del Síndrome de Desgaste del Cuidador Crucial.  

Tabla No. 8  Funcionamiento familiar según clasificación ontogénica de las familias estudiadas

	Funcionamiento Familiar
	Clasificación Ontogénica

	
	Nuclear
	Extensa
	Ampliada
	Total

	
	FA
	%
	FA
	%
	FA
	%
	FA
	%

	Funcional
	4
	11,4
	4
	11,4
	1
	2,9
	9
	25,7

	Moderadamente Funcional
	6
	17,1
	3
	8,6
	2
	5,7
	11
	31,4

	Disfuncional
	4
	11,4
	6
	17,1
	0
	0,0
	10
	28,6

	Severamente Disfuncional
	1
	2,9
	3
	8,6
	1
	2,9
	5
	14,3

	Total
	15
	42,9
	16
	45,7
	4
	11,4
	35
	100,0


Fuente: Aplicación del FF-SIL

En un análisis de la tabla No.8, se observa el mayor predominio de los criterios de disfuncionabilidad en las familias extensas, un total de 15 familias (42.9%) presentaron criterios que las agrupan dentro de disfuncionales en cualquiera de sus variantes (disfuncional o severamente disfuncional). 

La tabla No.9 constituye un acercamiento a las principales esferas del funcionamiento familiar afectadas en estas familias.

 Tabla No. 9  Principales esferas del funcionamiento familiar afectadas en las familias estudiadas

	Esfera
	F. Absoluta
	Porcentaje

	Cohesión
	8
	22,9

	Armonía
	6
	17,1

	Comunicación
	10
	28,6

	Permeabilidad
	29
	82,9

	Afectividad
	4
	11,4

	Roles
	20
	57,1

	Adaptabilidad
	16
	45,7


Fuente: Aplicación del FF-SIL

*Una misma familia pudo presentar afectaciones en más de una esfera. 

ANÁLISIS Y DISCUSIÓN:

Las demencias constituyeron el mayor porcentaje dentro de las enfermedades discapacitantes presentes en los pacientes de la muestra seleccionada. La misma ha sido definida, como un síndrome de declinación progresiva de las funciones mentales (memoria, orientación, razonamiento, juicio), producido por diversos tipos de lesiones orgánicas del cerebro, con suficiente gravedad para que afecte el normal desenvolvimiento del paciente en la sociedad o en la familia (8), en nuestro estudio los pacientes discapacitados corresponden a la tercera edad motivo por el cual es justificable que las demencias ocupen lugares cimeros, teniendo en cuenta la alta frecuencia con que se presenta el deterioro cognitivo en los ancianos. 

El cuidado de una persona anciana con demencia representa una gran carga emocional, para el cuidador principal y la familia, a partir de los diferentes problemas a los que habrán de enfrentarse. Ello genera un alto grado de estrés y depresión en los cuidadores. (8) El mayor costo de esta enfermedad es, sin lugar a dudas, su costo humano, cuyas dimensiones son inestimables, no solo para los enfermos sino para la familia, y en especial, los cuidadores, que dedican años de su vida a brindar afecto y cuidado a un enfermo, que con el avance de la enfermedad, será incapaz de reciprocar esta dedicación, y en muchas ocasiones, hasta reaccionará con agresividad y conductas inapropiadas. (8)
La mujer sigue siendo la destinada al rol de cuidar al enfermo. Esta costumbre, es prácticamente universal y un reflejo de la enorme carga que  se añade, al tradicional rol de ama de casa. (9) Las mujeres son las que actúan como proveedoras de cuidados en la familia, dada la discriminación que durante años tuvo, así como la concepción de ser ella quien juegue el papel protagónico en los quehaceres hogareños, siendo este tabú difícil de eliminar en nuestros días a pesar de los múltiples intentos y logros obtenidos. 

En nuestro estudio se obtuvieron resultados con similitudes a la literatura internacional revisada; ejemplo de ello es el EUROCARE (10), (un estudio que incluyó 14 países europeos en el que las mujeres, constituyeron el 71 % de los cuidadores).

 En un análisis comparativo con un estudio cubano realizado por el Dr. Juan García Rubalcaba (11) (en el cual estudió una muestra de 120 cuidadores cruciales de pacientes con neuropatía periférica) encontramos similitudes con nuestros hallazgos pues la proporción de mujeres cuidadores que detectó fue de 8/1, valor parecido al nuestro 6/1. 

El mayor por ciento de los cuidadores se encuentra en edades comprendidas entre 40 y 54 años,  si observamos el promedio de edad para los cuidadores de nuestro estudio (52 años) nos daremos cuenta que dentro de algunos años un gran número de ellos estarán arribando a la tercera edad y puede que aun continúen desempeñando el rol de cuidador crucial no profesional. El rendimiento físico de un cuidador que envejece se hace cada vez menor, motivo por el cual consideramos que se encuentran en una edad crítica para ejercer el cuidado, coincidiendo con otras investigaciones. (12; 13; 14)

Ante la discapacidad de un anciano todos los miembros de una familia ayudan a la persona dependiente, pero por lo general el cuidador crucial en la mayoría de los casos resulta ser, el cónyuge o el familiar femenino más cercano casi siempre hijos de estos pacientes (15). Numerosos estudios coinciden con los resultados obtenidos en nuestra investigación ejemplo de ellos lo constituye el EUROCARE (10), donde el 59.2% de los cuidadores cruciales resultaron ser los conyugues de los pacientes con limitaciones y el 34% sus hijos.  

La lista de enfermedades crónicas que padecen nuestros cuidadores  nos preocupan. Ocupan lugares cimeros trastornos como la hipertensión arterial úlcera péptica y la diabetes mellitus siendo estas,  entidades nosológicas que requieren de un control adecuado de la medicación, del estilo de vida, además de las evidencias que se tienen acerca de la repercusión del estrés y las tensiones sobre la descompensación de las mismas. 

La carga que ocasiona el cuidado de un anciano discapacitado hace que su cuidador se convierta en un paciente oculto el cual recibe los azotes de la enfermedad. En el afán de controlar la medicación y velar por la salud del paciente bajo su cuidado, se descuida de sus propias patologías llegando a descompensarse de las mismas padeciendo el desgaste o llamado por algunos autores “Síndrome de desgaste del cuidador” y en ocasiones se han reportado casos en los cuales los cuidadores fallecen antes del paciente discapacitado al cual cuidaban. (16)

El anciano discapacitado se caracteriza por motivar demandas de atención importantes derivadas de su patología y de su condición de persona de edad avanzada, con las limitaciones físicas y psíquicas que esto comporta. Las demandas del enfermo en ocasiones sobrepasan la capacidad del individuo para afrontarla y generan una gran carga, el cuidador crucial se desenvuelve en un ambiente donde sufre de los problemas de la enfermedad en su “propia piel”, esto le genera estados depresivos de los que en algunas ocasiones le resulta muy difícil salir sin la ayuda de un profesional.  

El estado depresivo puede estar condicionado por factores como presenciar la progresión de la enfermedad de su familiar o simplemente por la frustración que le producen los nuevos cambios adaptativos a los cuales ha tenido que someterse. La depresión puede traducirse en estados de inmunodepresión y esta condicionar la aparición de enfermedades que pongan en peligro su vida. (16)

La presencia de descompensación así como hospitalización de los cuidadores fueron elementos que se encontraron en nuestro estudio y que ponen en práctica lo planteado por diferentes literaturas. Preocupa además la evidente aparición de síntomas de desgaste físico así como psicológico que se han encontrado en nuestro cuidadores, los cual resulta desalentador más si observamos los niveles de carga experimentada por los mismos, con la consecuente aparición de la depresión y ansiedad en diferentes magnitudes según los resultados de los test de Zarit, Yesavage y  Goldberg. (Véase tablas 5y 6).

Diversos autores se han dedicado al estudio de los síntomas que aparecen en los cuidadores cruciales así como su frecuencia de aparición coincidiendo nuestros resultados con muchos de estos, entre ellos tenemos Dr. Octavio Rayunal quien ha detectado en sus pacientes  niveles de carga con puntuaciones superiores a los 60 puntos en el test de carga de Zarit. (17)

Dra. Gómez Rivas y cols. Quienes en un estudio con 160 cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzeihmer encontraron la presencia de síntomas psicosomáticos en el último año en un 86.5% de los cuidadores con predominio de la depresión en su variante establecida así como ansiedad en un 70% de los pacientes, presentando el 15 % de los mismo puntuaciones patológicas en la aplicación del test de Goldberg. (18)

Según el test de vulnerabilidad al estrés y bienestar psicosocial el mayor porcentaje resultó vulnerable a padecer estrés.

Lo que desencadena la reacción del estrés no es la situación en sí, sino la interpretación que se haga del evento estresor. La vulnerabilidad depende de muchos factores tales como creencias, características personológicas los denominados locus de control (interno y externo) así como de otras características personales. (15)

Cuando nos referimos a vulnerable estamos tomando un nivel de vulnerabilidad que sea superior a la media del individuo (pues los eventos estresores se originan del intercambio del hombre con su entorno) y todo individuo puede en un momento u otro estar en contacto con un evento estresor, la respuesta dependerá de la evaluación cognitiva y de la determinación si realmente constituye un factor estresante o no. (19)
Los estilos de afrontamiento son propios de cada individuo en general en dependencia de sus características personológicas. El mayor porcentaje mostró un afrontamiento activo dirigido al problema superando a los menores porcentajes que tienen patrones de afrontamiento dirigido a sus emociones (llanto, drogas etc.)(19). Existe diversidad en los trabajos consultados en cuanto a los estilos de afrontamiento ante la enfermedad por parte de los cuidadores, ejemplo de ello tenemos un estudio de  Castellote Varona con cuidadores de pacientes con demencia el cual detectó en un 57% de los cuidadores cruciales afrontamiento hacia sus emociones con liberación hacia las drogas en un 32% (20). Otros como Dra. Gómez Rivas (18) encontró predominio de pacientes  con afrontamiento activo encaminado a  búsqueda de solución al problema en un 64.4% de sus cuidadores.  

Este estilo de afrontamiento activo pueden ser encaminado a la solución de los elementos de mayor dificultad que aparecen durante el cuidado de sus familiares y contribuirían a atenuar de cierta manera los niveles de carga y deterioro psicosomático que hoy presentan nuestros cuidadores haciéndose necesaria en este según los resultados obtenidos momento la intervención de personal especializado en la búsqueda de una solución real al problema de salud al cual hoy nos enfrentamos. (19).

En las familias donde existe un anciano discapacitado es necesario que exista acoplamiento y de cierta manera la dinámica normal puede afectarse, las familias menos sólidas son más susceptibles a no superar estos cambios adaptativos y por lo tanto al deterioro de la salud familiar que a su vez se expresa en cada uno de los individuos que la conforman (21). Los resultados obtenidos mediante la aplicación del FF-SIL nos informan la existencia en estas familias de puntos vulnerables que están afectando el adecuado funcionamiento de las mismas con predominio en nuestro estudio de las familias extensas  con disfuncionabilidad. Existen estudios en los cuales se ha demostrado predominio de las familias extensas disfuncionales lo cual se ha atribuido a un mayor número de generaciones en la cual el tronco familiar común se ha ido diversificando  y los intereses de los miembros de la familia van cambiando a medida que la familia se hace mas heterogénea (22). Lo que sí es cierto es que independientemente de su clasificación ontogénica toda familia en la cual existan problemas con el funcionamiento requiere de una intervención inmediata pues la familia es un elemento de vital importancia para afrontar cualquier enfermedad. 

La Salud Familiar puede expresarse en términos de su funcionamiento efectivo, en la dinámica relacional interna, en el cumplimiento de sus funciones para el desarrollo de sus integrantes, en la capacidad de interactuar y enfrentar los cambios del medio social y del grupo para propiciar el crecimiento y desarrollo individual según las exigencias de cada etapa de la vida. Desde que el individuo nace hasta que muere requiere del apoyo de este grupo primario. Es en el seno de la familia que enfrenta problemas de salud, y de éste depende una evolución mejor y más rápida en tanto se valora la enfermedad, se toman decisiones y se coopera en el tratamiento. (23; 24; 25; 26)

Como punto de partida para una futura intervención se tiene que los principales problemas en el funcionamiento radican en las esferas de permeabilidad, roles y adaptabilidad, los cuales requieren de una inmediata intervención. Aunque el funcionamiento familiar requiere de un equilibrio entre estas esferas consideramos como punto crítico las dificultades en la adaptabilidad de estas familias dada la importancia de esta esfera en el enfrentamiento y búsqueda de solución ante una discapacidad en el anciano, el término adaptabilidad se comporta como homólogo de la elasticidad familiar (en la terminología de otras naciones)  y se pueden concebir como los medios de que se vale la familia para seguir desarrollándose positivamente a pesar de los obstáculos (27; 28) algo que resulta vital ante la enfermedad discapacitante del adulto mayor. 
CONCLUSIONES.

Las demencias constituyen la principal causa de discapacidad que afecta a los adultos mayores de nuestra muestra.
Nos enfrentamos a una población de cuidadores cruciales envejecidos donde la mujer continua jugando el rol fundamental en el cuidado de los pacientes discapacitados, siendo los cónyuges e hijos de los pacientes los principales cuidadores.

Nuestros cuidadores padecen de enfermedades crónicas que requiren de un control estricto de la medicación y estilo de vida para el adecuado control de las mismas.    

Nuestros cuidadores presentan niveles de carga del cuidador patológicos con la aparición de síntomas psicosomáticos que evidencian la presencia en ellos  de un desgaste físico y psíquico, condicionando a su vez la aparición de descompensación de sus enfermedades crónicas.

Los estilos de afrontamiento empleados por los mismos son los más adecuados en el afán de suplir las necesidades que hoy presentan, estando dirigido los mismos al problema en sí. 

El funcionamiento de las familias estudiadas se encuentra afectado en un gran número de familias, con predominio en familias extensas requiriendo de una rápida y oportuna intervención sobre las esferas de permeabilidad roles y adaptabilidad.

 El cuidado de un anciano discapacitado, es siempre una dura "carga" y es frecuente que en algún momento el "cuidador" se sienta incapaz de afrontarlo, ya que compromete su bienestar, e incluso su salud.

RECOMENDACIONES.

1. Control de las enfermedades crónicas que padecen los cuidadores cruciales de las áreas estudiadas, dado que constituyen enfermedades que de incumplir con la medicación o régimen de vida adecuado pueden descompensarse con facilidad.

2. Vincular el personal de salud en campañas informativas acerca del manejo del anciano discapacitado en respuesta a las demandas de los propios cuidadores.

3. Es necesario crear servicios de apoyo psicológico a los cuidadores y demás familiares de los pacientes con demencia en la Comunidad.

4. Ampliar la muestra y continuar investigando acerca de la repercusión del anciano discapacitado sobre el cuidador crucial y la familia así como aplicar esta investigación en otras áreas de salud.
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ANEXOS

ANEXO 1. CUESTIONARIO DATOS DEL CUIDADOR Y LA FAMILIA.

Nombre____________________________           Edad______  Sexo______.

Parentesco con el enfermo__________________________________

 Enfermedades que  padece______________________________________

  Cantidad de personas que conviven en la vivienda  ________________

Seleccione si durante el último año ha padecido con frecuencia de: 

____Frecuentes dolores de cabeza                    ____Infecciones cutáneas

____Dolores de espalda                                      ____Retardo en la cicatrización

____Dolores articulares                                       ____Disfunción sexual

____Dolores musculares

____Sensación de cansancio intenso

____Aumento de la tensión arterial

____Aumento de la glicemia

____Anemia

____Diarreas

Seleccione si durante el último año ha padecido con frecuencia de: 

___Depresión                                              ___Sentimiento de culpa

___Ansiedad                                               ___Temor a las enfermedades

___Insomnio                                                ___ Sentimientos de desesperanza

___Irritabilidad                                             ___ Problemas de memoria

___ Reacción exagerada a las críticas

___ Resentimiento hacia la persona que cuida

___Ideas de suicidio

___Ideas de abandono del hogar

Con respecto al acto de cuidar seleccione el elemento que más se le dificulta:
___Comunicarse                          ___Satisfacción de las necesidades del paciente

___Supervisión constante                  ___ Otros___________________________

___Cambios en su vida personal

___Conciliar el sueño

___Agresividad del paciente

ANEXO 2.  TEST DE VULNERABILIAD AL ESTRES Y BIENESTAR PSICOSOCIAL.

6. Casi siempre

7. Muchas veces

8. Algunas veces

9. Pocas veces

10. Casi nunca

------- Duermo tranquilo y me levanto descansado.

------- Hay personas a las que les demuestro cariño y ellas me lo demuestran a mí.

------- Hago ejercicios o trabajo físico hasta sudar.

------- Mis creencias religiosas o filosóficas me hacen sentir confiado en el futuro.

------- Asisto a actividades sociales en las que paso ratos agradables.

------- Tengo un grupo de buenos amigos en los que puedo confiar.

------- Tengo amigos a los que puedo contar mis problemas íntimos.

------- Asisto a actividades de diversión tales como cines, teatros, fiestas, entre otras.

------- Me propongo metas que están a mi alcance lograrlas.

------- Estoy seguro que puedo lograr éxito en mi vida futura.

------- Mis éxitos y mis fracasos dependen de mis propias decisiones.

------- El tiempo me alcanza para resolver mis problemas.

------- Cuando me pasa algo desagradable logro conformarme con facilidad.

------- Estoy satisfecho con lo que he logrado en mi vida.

------- Mantengo un estado de ánimo alegre.

Ante un problema ocasionado por la enfermedad de mi familiar actúo de la siguiente manera:

Posibles respuestas:

1. Enfrento la situación. 

2. Elaboro un plan de acción. 

3. Comparto el pesar con alguien. 

4. Enfrento la situación y logro experiencia de la misma. 

5. Rezo. 

6. Me resigno y acepto la situación. 

7. Lloro. 

8. Tomo pastillas u otro tipo de drogas. 

9. No acepto bajo ningún concepto lo que me está sucediendo. 

10. Otras, ¿cuáles?

ANEXO 3. TEST DE DEPRESIÓN DE YESAVAGE (VERSIÓN REDUCIDA)

                                                                     SI                                   NO

Está satisfecho de su vida                                         ________                       _______

Ha renunciado a muchas de sus actividades             ________                       _______

Siente que su vida está vacía                                    ________                       _______

Se encuentra a menudo aburrida                              ________                       _______

Tiene a menudo buen ánimo                                    ________                       _______

Teme que algo malo le pase                                     ________                       _______

Se siente feliz muchas veces                                    ________                       _______

Se siente a menudo abandonado                              ________                       _______

Prefiere quedarse en casa que salir                          ________                       _______

Cree tener más problemas de memoria que la mayoría de la gente          

Piensa que es maravilloso vivir.                              ________                       _______

Le cuesta iniciar nuevos proyectos.                        ________                       _______

Se siente lleno de energía                                        ________                       _______

Siente que su situación es desesperada                   ________                       _______

Cree que mucha gente está mejor que usted.          ________                       _______

(Se otorga 1 punto por cada respuesta que sea favorable para la aparición de la depresión).

ANEXO 4. TEST DE ANSIEDAD DE GOLDBERG:

1. Hago las cosas despacio.

2. No veo claro mi porvenir

3. Me cuesta trabajo concentrarme al leer.

4. La felicidad y el placer parecen haber desaparecido de mi vida.

5. Me cuesta tomar decisiones

6. He perdido el interés por las cosas de la vida que eran importantes para mí.

7. me siento triste deprimido y desgraciado.

8. Me siento intranquilo y no puedo relajarme.

9. Me siento cansado

10. Debo hacer un gran esfuerzo incluso para las cosas más sencillas.

11. Me siento culpable y creo merecer un castigo

12. Me siento fracasado

13. Me siento vacío más muerto que vivo

14. Mi sueño está perturbado

15. Duermo poco, demasiado o irregularmente

16. Me pregunto cómo podría suicidarme

17.  Me siento atrapado y sin salida

18. me siento deprimido incluso cuando me suceden cosas buenas

19. He perdido o ganado peso sin haber seguido una dieta.  

ANEXO 5.  TEST DE CARGA DEL CUIDADOR   ZARIT

A continuación se presentan una serie de afirmaciones en las cuales refleja cómo se siente los cuidadores en algunas ocasiones. Después de leer cada afirmación debe indicar con que los siente. Recordar que no existen respuestas correctas o equivocadas sino tan solo su experiencia. 

0= Nunca      1= Rara vez     2= Algunas veces     3= Bastantes veces   4= casi siempre. 

1. ¿Cree que su familiar le pide más ayuda de la que realmente necesita  

2. ¿Sientes que tu familia pide más ayuda de la que realmente necesita?         

3. ¿Sientes que por pasar tiempo con tu familiar, no tienes suficiente tiempo para ti?      

4. ¿Te sientes estresada entre el cuidado de tu familiar, y tratar de cumplir con las responsabilidades de tu familia y trabajo?                                                             

5. ¿Te sientes avergonzado de la conducta de tu familiar?

6. ¿Te sientes con rabia (pique) cundo estas al lado de tu familiar?    

7. ¿Sientes que tu familiar en el presente afecta tu relación de una manera negativa con otros miembros de la familia o tus amigos?                   

8. ¿Tienes miedo de lo que el futuro le guarda a tu familiar?           

9. ¿Sientes que tu familiar depende de ti?                                         

10. ¿Te sientes estresada cuando estas alrededor de tu familiar?        

11. ¿Sientes que tu salud ha sufrido por el cuidado de tu familiar?   

12. ¿Tu sientes que no tienes suficiente privacidad por tu familiar?  

13. ¿Tu sientes que tu vida social a sufrido por tu familiar?             

14. ¿Te sientes incomodo de invitar alguien a tu casa debido a tu familiar?

15. ¿Sientes que tu familiar espera que tu lo cuides como si tú fueras la única persona sobre la cual él puede depender?                              

16. ¿Sientes que no tienes dinero para cuidar de tu familiar, mas todos tus otros gastos?                                                                              

17. ¿Crees que no vas a poder cuidar de tu familiar por mucho tiempo más?

18. ¿Sientes que has perdido control de tu vida desde que tu familiar se enfermo?                                                                                           

19. ¿desearías dejar el cuidado de tu familiar a otra persona?     

20. ¿Te sientes insegura respecto a qué hacer con tu familiar?        

21. ¿Crees que deberías hacer más por tu familiar?

22. ¿Crees que podrías cuidar mejor de tu familiar? 

ANEXO 6. TEST DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR   FF-SIL

	
	Casi nunca
	Pocas veces
	A veces
	Muchas Veces
	Casi Siempre

	1.
Se toman decisiones para cosas importantes de la familia.
	
	
	
	
	

	2.
En mi casa predomina la armonía
	
	
	
	
	

	3.
En mi casa cada uno cumple con sus responsabilidades
	
	
	
	
	

	4.
Las manifestaciones de cariño forman parte de nuestra vida cotidiana
	
	
	
	
	

	5.
Nos expresamos sin insinuaciones, de forma clara y directa.
	
	
	
	
	

	6.
Podemos aceptar los defectos de los demás y sobrellevarlos.
	
	
	
	
	

	7.
Tomamos en consideración las experiencias de otras familias ante situaciones difíciles.
	
	
	
	
	

	8.
Cuando alguien de la familia tiene un problema, los demás lo apoyan.
	
	
	
	
	

	9.
Se distribuyen las tareas de forma que nadie esté sobrecargado.
	
	
	
	
	

	10. Las costumbres familiares pueden modificarse ante determinadas situaciones.
	
	
	
	
	

	11. Podemos conversar diversos temas sin temor.
	
	
	
	
	

	12.Ante una situación difícil somos capaces de buscar ayuda en otras personas
	
	
	
	
	

	13. Los intereses y necesidades de cada cual son respetados por el núcleo familiar.
	
	
	
	
	

	14.Nos demostramos el cariño que nos tenemos
	
	
	
	
	


ANEXO 7.  “CONSENTIMIENTO INFORMADO”
Con el objetivo de analizar la repercusión psicosocial del anciano discapacitado sobre el cuidador crucial y funcionamiento familiar se desarrolla la siguiente investigación en la cual usted podrá colaborar al desarrollo de la misma mediante el llenado personal de una serie de instrumentos de evaluación que nos permitirá cumplir el objetivo general de nuestra investigación. Con su contribución podremos trabajar en la descripción de cuidadores cruciales de nuestra comunidad y crear las futuras estrategias de trabajo que nos permitan mejorar su calidad de vida.

------------------------------------------------------------------------------------------- 

Acepto participar voluntariamente en el estudio
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