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Resumen

Objetivo: Analizar como se aborda y se mide la carga del cuidado en la enfermedad
créonica no transmisible (ECNT) en la diada compuesta por el cuidador familiar y el
receptor del cuidado. Método: Revision integrativa de literatura en las bases de datos
CINAHL, Ovid, SciELO, Medline y PsycInfo. Los estudios se clasificaron y analizaron
segun la conceptualizacion de la diada cuidador familiar-receptor del cuidado, su in-
teraccion, sus componentes y sus indicadores de medicién. Resultados: El analisis es-
tablece seis categorias de instrumentos: 1) las que consideran al grupo familiar como
contexto de la diada, 2) las que ven a las personas con enfermedad crénica como in-
tegrantes de la diada, 3) las que ven a los cuidadores familiares como integrantes e
informantes de la diada, 4) las que analizan la perspectiva de los pacientes y la de su
grupo familiar como una mirada interna y externa de la diada, 5) las que toman la
diada propiamente dicha y 6) las que analizan la perspectiva del cuidador externo a la
diada. Conclusion: Es ampliamente aceptado que el fenémeno de la carga de la ECNT
afecta a la diada cuidador familiar-receptor del cuidado; pero el enfoque con el que se
reconoce modifica de manera importante su valoracién. Comprender esta diferencia
es necesario para elaborar propuestas de disminucién de la carga del cuidado de la
enfermedad crénica que a su vez mejoren el bienestar de las diadas.

Palabras clave: costo del cuidado; cuidadores; enfermedad crénica; pacientes; rela-
ciones familiares; cuestionarios

The responsibility of caregiving in chronic disease
in the dyad family carer - care recipient

Abstract

Objective: To analyze how the responsibility of caregiving for chronic non-communi-
cable disease (NCD) is addressed and measured in the dyad comprised by the family
caregiver and care receiver. Method: Integrative review of literature on the data base
CINAHL, Ovid, SciELO, Medline and PsycINFO. Studies were classified and analyzed
according to the conceptualization of the dyad family carer - care recipient, their inte-
raction, their components and measurement indicators. Results: The analysis establis-
hes six categories of instruments: (1) the ones that consider the family as the context
of the dyad, (2) the ones that see people with chronic disease as members of the dyad,
(3) those who see family caregivers as members and informers of the dyad, (4) those
who analyze the perspective of patients and their family as an internal and external
view of the dyad, (5) the ones that take the dyad itself, and (6) those who analyze the
perspective of the external- to- the dyad caregiver. Conclusion: It is widely accepted
that the phenomenon of the responsibility of NCDs affect the dyad family caregiver-
care receiver; But the approach with which it is recognized significantly modifies its
valuation. Understanding this difference is necessary to develop proposals for redu-
cing the burden of chronic disease care which in turn improve the welfare of dyads.

Keywords: care costs; caregivers; chronic disease; patients; family relationships;
questionnaires
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A carga do cuidado em doencas crénicas
na diade cuidador familiar-receptor do cuidado

Resumo

Objetivo: Analisar como é abordada e medida a carga do cuidado nas doengas cronicas
nao transmissiveis (DCNT) na diade composta pelo cuidador familiar e o receptor do
cuidado. Método: Revista integrativa de literatura nas bases de dados CINAHL, Ovid,
SciELO, Medline e PsycInfo. Os estudos foram classificados e analisados segundo a
conceituacao da diade cuidado familiar-receptor do cuidado, sua interacdo, compo-
nentes e indicadores de afericdo. Resultados: A analise estabelece seis categorias de
instrumentos: 1) das pessoas que acham o grupo familiar como contexto da diade,
2) das que veem o pessoal com doenca cronica como integrantes da diade, 3) das que
veem os cuidadores familiares como integrantes e informantes da diade, 4) as que
analisam a perspectiva dos pacientes e do seu grupo familiar como um olhar interno
e externo da diade, 5) as que pegam a diade propriamente tal e 6) as que analisam a
perspectiva do cuidador externo a diade. Conclusdo: E amplamente aceito que o feno-
meno da carga da DCNT afeta a diade cuidador familiar-receptor do cuidado; mas o
enfoque com que se reconhece modifica grandemente a sua valoragdo. Compreender
esta diferenca é preciso para elaborar propostas de diminuicdo da carga do cuidado
da doenca cronica que, por sua vez, melhorem o bem-estar das diades.

Palavras-chave: custo do cuidado; cuidadores; doenga cronica; pacientes; relacoes
familiares; inquéritos
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Introduccion

En la actualidad las personas con enfermedades créonicas no transmisibles
(ECNT) y sus familias asumen responsabilidades del cuidado en coparticipa-
cidn, negociacién y con procesos de adaptacion rapidos y permanentes ante
los procesos de la enfermedad (1,2). En estas relaciones de cuidado y depen-
dencia se presenta la conformacion de las diadas cuidador familiar y receptor
del cuidado (D CF-R), que surgen como una opcién del desarrollo humano, en
las que se requieren dos personas o, en el caso del autocuidado, un dialogo
interno con el propio ser.

Chaparro describié el proceso de conformacion de la D CF-R como su-
jeto de cuidado en las situaciones de ECNT y sefiala que este inicia con la
situacion de dependencia funcional, permanece en el tiempo y genera accio-
nes mutuas a partir de un contrato de elementos personales de sus integran-
tes (3). La DCF-R se consolida cuando hay mutualidad y reciprocidad (4).
Chaparro afirma que el vinculo especial de cuidado que une la D CF-R inicia
su construccion con la manifestacion de los sintomas de la enfermedad, en
medio de las restricciones y con un alto grado de vulnerabilidad social, labo-
ral y econémica. La D CF-R tiene una relacién intima, por lo que se empieza
a reconocer y expresar como un sujeto con identidad propia. Las fases del
proceso pasan por vivir la limitaciéon y la necesidad de ayuda, el reto o com-
promiso hasta llegar al logro y la trascendencia a un vinculo “especial” (4-6).

Por otra parte, esta la relacion entre la D CF-R y la carga del cuidado.
Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia necesaria para
algo. Cuando se habla de la carga de la ECNT o de la carga del cuidado de
la ECNT para la DCF-R, se hace referencia al esfuerzo adicional que implica
para ellos satisfacer las necesidades de cuidado de cada uno y las de ambos
de forma simultanea. Este abordaje debe ser descrito y cuantificado al igual
que los factores contextuales que lo aumentan o disminuyen, para poder ser
atendido. Asi es como la descripciéon de la conformacion de la D CF-R como
sujeto de cuidado, de su interaccion y sus componentes, en relacién con la
carga del cuidado, es fundamental para abordar de manera adecuada la sa-
lud en las situaciones de ECNT.

La relacién entre la carga del cuidado en la ECNT y el proceso de
conformacion de una diada sucede en tres etapas: limitacién y necesidad
de ayuda, el paso del reto (o compromiso) al logro y la forma de trascender
a un “vinculo especial”. Cada etapa se caracteriza por representar un suje-
to de cuidado especifico: persona con ECNT, cuidador familiar y diada, res-
pectivamente. De igual forma, cada una tiene elementos asociados que con-
tribuyen a la carga.

De acuerdo con lo descrito, el cuidado en la ECNT debe contemplar
la diada como un sujeto de atencién en salud, pasar de un paradigma indi-
vidualista a uno integral, donde sean reconocidas y fortalecidas las poten-
cialidades de cada uno, mitigadas las dificultades manifestadas en la car-
ga y valorados por su experiencia en la forma de vivir el proceso de ECNT y
no solo por la enfermedad. Los modelos actuales del cuidado crénico hacen
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un llamado a la descripcion explicita de la realidad vivida por los actores
del cuidado, entre los cuales se destaca la necesidad de valorar la carga del
cuidado como elemento basico para mejorar las condiciones de salud y la
calidad de vida.

Al comprender la necesidad de estudiar y fortalecer las D CF-R como
componente estratégico de la atencion integral en salud para las personas
con ECNT, el presente estudio tuvo como objetivo analizar la forma en que
se aborda y mide la carga del cuidado en la ECNT en las diadas compuestas
por el cuidador familiar y el receptor del cuidado. Con base en esta informa-
cion, se espera avanzar en la construccion de un programa para disminuir la
carga de la enfermedad crénica en Colombia, que responda a las necesida-
des del contexto y permita incrementar el bienestar de las D CF-R que viven
situaciones de cronicidad.

Método

Revisién integrativa a partir de una busqueda exhaustiva apoyada con la
herramienta bibliométrica del Metabuscador del Sistema de Bibliotecas de
la Universidad Nacional de Colombia (Sinab), que abarcé el periodo 1977-
2014, con los siguientes pasos:

1. Elaboracion de la pregunta orientadora de la revisiéon: ¢como se abor-
da y mide la carga del cuidado en la ECNT en las D CF-R?

2. Busqueda de literatura: en las bases de datos CINAHL, Ovid, SciELO,
Medline y PsycInfo, bajo los descriptores diada, cuidador familiar, car-
ga, costo de la enfermedady enfermedad crénica, cruzandolas con los
descriptores valoracion, medicion y evaluacion, con su traduccion al
inglés. Como criterios de inclusion se consideraron articulos resulta-
do de investigacion con abordajes cuantitativos, cualitativos o mix-
tos; revisiones sistematicas relacionadas; en idioma inglés o espanol.
Como criterios de exclusion se tuvieron los articulos correspondientes
a editoriales o a reflexiones sobre la tematica en cuestién.

3. Recoleccion y analisis critico de informacién: se encontraron 79
piezas de investigacion, de las cuales se seleccionaron 54 reporta-
das en el mundo, por responder a los criterios de inclusion, es de-
cir, abordan la D CF-R directa o indirectamente en la mediciéon de
la carga del cuidado de la ECNT. Estas se analizaron mediante una
matriz generada para este propésito y que incluy6 la procedencia
del documento, los objetivos, la metodologia, la forma de abordar la
D CF-R, los resultados y las conclusiones. Adicionalmente, se tuvie-
ron en cuenta criterios de validez, fiabilidad y aplicabilidad de las
piezas seleccionadas.

Por la caracteristica de la investigacion, al ser de tipo documental,
se atendieron las consideraciones éticas internacionales y de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, haciendo hincapié en prin-
cipios como la veracidad, fidelidad, no maleficiencia, beneficiencia y justicia.
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Resultados

El abordaje de la DCF-R es determinante para la comprension de la carga del
cuidado de la ECNT. Esta carga afecta al grupo familiar en conjunto; pero
también a cada uno de sus integrantes. Las diferentes mediciones incluyen
aspectos como la situaciéon financiera; la interaccion y relaciones sociales;
los factores de estrés, en especial para el cuidador principal; el clima o fun-
cionalidad familiar; las consecuencias negativas del dar cuidado para el re-
ceptor, cuidador y para la familia, y los aspectos de crecimiento o dominio
personal y de la situacién.

El analisis report6 seis formas diferentes de abordar la DCF-R en la
medicion de la carga del cuidado en situaciones de ECNT, asi: 1) desde el
grupo familiar, 2) desde el receptor del cuidado, 3) desde el cuidador fami-
liar, 4) desde la perspectiva de los receptores como parte del grupo familiar,
5) desde la carga en la D-CF-R propiamente dicha y 6) desde un cuidador
externo al grupo familiar. En la tabla 1 se presenta la distribucion de los
escalas dentro de estos grupos.

TaBLAa 1. Distribucion de escalas de medicién de la carga de la ECNT segun la forma
en que consideran la D CF-R

Enfoque de las escalas de medicion Nam. escalas Porcentaje
Desde el grupo familiar 7 12,96
Desde el receptor del cuidado 1 1,85
Desde el cuidador familiar 41 75,92

Desde la perspectiva de los receptores como

parte del grupo familiar ! 1,85
Desde la carga en la D-CF-R propiamente dicha 3 5,55
Desde un cuidador externo al grupo familiar 1 1,85
Total 54 100,00

FuEeNTE: elaboracion propia, 2014

A partir de estos hallazgos se generé un mapa mental que refleja la
compleja forma en que la DCF-R es concebida y valorada para comprender
el fenémeno de la carga del cuidado en la ECNT (figura 1).



La carga del cuidado en la enfermedad cronica en la diada cuidador familiar-receptor del cuidado

Aspectos (-)
del cuidado

Asuntos

econémicos*®

Relacion
con la PEC

Clima o factores
familiares
Relaciones

familiares

Factores
estresantes*
Interaccién

Diada
subsistema
del grupo
familiar

Bienestar
psicologico*
Relacién
con la PEC

GRUPO
FAMILIAR

Crecimiento
personal

Problemas
de la PEC

Ajustes

familiares

Asuntos

econémicos*

Salud fisica
y mental *

CARGA
DE LA ECNT

Factores
estresantes®

Limitacion

Bienestar
psicologic
o
de la PEC

Actividades
de la vida
diaria

Relaciones

familiares*

Satisfaccion CUIDADOR
EXTERNO
y mental*

PEC: Persona con enfermedad crénica * Aspectos que se encuentran en varias situaciones y escalas por grupos

Ficura 1. La D CF-R frente a la valoracion de la carga de la ECNT

FUENTE: elaboracion propia con base en la revision.

Discusion

La D CF-R dentro del contexto del grupo familiar

Las D CF-R dentro del contexto familiar o como un subsistema del sistema

familiar se ha explorado a través de las siguientes escalas: 1) la Escala de
Impacto en la Familia, empleada en familias de nifos (7,8). 2) La Herramienta
de Valoracion familiar, basada en el Modelo de Funcionalidad Familiar de
McMaster (9,10). 3) La Escala del Impacto Social en el Cuidador, de Poulshock
y Deimling (11), aplicada en familias que cuidan adultos mayores. 4) El Indice
de Resistencia Familiar, desarrollado por McCubbin y cols., y aplicado en
familias de personas en quimioterapia para describir dificultades asociadas
al cuidado familiar y predecir el animo de los cuidadores (12). Este indice
también ha sido predictor para el cuidado de enfermeria de familias de ni-
fios que viven con ECNT (13). 5) Escala del Ambiente Familiar, desarrolla-
da por Moos, y empleada en familias con cuidadores de personas con ECNT
para sefialar tanto los problemas como las fortalezas (14). 6) El Indice del
Dar Cuidado, disefiado por Bass y Bowman, para cuidadores de personas
dependientes o con ECNT, que permite describir las consecuencias negativas
al cuidar (15). Y 7) Inventario de Consecuencias de Dar Cuidado Familiar,
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de Shyu y cols., desarrollada en Taiwan aplicada a familias en el rol de cui-
dadores y empleada por enfermeria en hogares de cuidado (16).

La D CF-R desde el receptor del cuidado

En este grupo se encontré la Escala de Carga, disefiada por Simmons para
abordar la autopercepcion de carga de los pacientes con cancer frente a los
cuidadores (17). Llama la atencién el hecho de tener un solo estudio de me-
dicién de la carga que se dirija a los pacientes, ya que son ellos quienes vi-
ven directamente la situacion de la ECNT. Este estudio acepta que la carga
de la ECNT se asocia con el cuidado e implica, al menos, al otro integrante
de la DCF-R o al grupo familiar de personas con cancer. Vale la pena seia-
lar que la Escala muestra debilidades en las dimensiones de bienestar psi-
cosocial y calidad de vida (18).

La D CF-R desde el cuidador familiar

Es de resaltar que el mayor namero de escalas o instrumentos de valoracién
estan disefiados para abordar el fenomeno de la carga del cuidado en el cui-
dador, dentro de las que se incluyen:

1. La Entrevista de Carga de Zarit, desarrollada por Steven Zarit para
medir la carga en cuidadores de personas ancianas con demencia, y
cuenta con varias versiones modificadas y conocidas como Entrevista
de Carga y Entrevista Abreviada de Carga de Zarit, con pruebas psi-
cométricas en diferentes idiomas y culturas. Esta disponible en fran-
cés, japonés, chino, hebreo, coreano, espanol y portugués (19-22).

2. La Lista de Chequeo de las Formas de Afrontamiento de Folkman y
Lazarus, aplicada a cuidadores de personas con Alzheimer (23), que tiene
una version corta propuesta por Vitaliano y cols. (24). Con base en esta
se comparo la respuesta de los géneros frente a retos de cuidado (25).

3. La Escala de Estrés de los Parientes, empleada con cuidadores de
personas ancianas con demencia que vivian en la comunidad y asis-
tian a un hospital de dia junto con los receptores del cuidado (26).

4. La Lista de Chequeo de Problemas de Memoria y Comportamiento,

de Zarit y cols. Esta debe ser aplicada por terapeutas con los cuida-

dores para valorar su reaccion frente al cuidado. Se recomienda el
uso de la version revisada para valoracién clinica y empirica de pro-
blemas comportamentales en los pacientes con demencia. Disponible

en espanol, mandarin, chino, aleman y japonés (27,28).

La Version revisada de la RMBPC.

6. La Escala de Estrés Percibido, desarrollada en cuidadores de pa-
cientes con trauma medular y Alzheimer (susceptible de aplicar en
poblacion en general), que valora a los cuidadores a partir del ulti-
mo mes de la experiencia. Esta cuenta con una version corta para
aplicar por via telefénica (30) y una version revisada de Cole (31).

o
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El Indice de la Tensién con el Cuidado, de Robinson, para cuidadores
de pacientes cardiacos de 65 y mas anos, sometidos en un término de
2 meses anteriores a cirugia. Esta es titil en ambientes hospitalarios y
reune la mayoria de los elementos de carga que hay en la literatura (32).
Las escalas de Carga Objetiva y Subjetiva de Montgomery y cols.,
disenada para estudiar a cuidadores familiares de ancianos depen-
dientes, y elaborada a partir de la experiencia de ser cuidador (33).
El Indice del Costo del Cuidado, de Kosberg y Cairl, aplicada en cui-
dadores familiares de ancianos. El estudio demostré que el indice
es confiable y 1util para valorar la familia, orientar la intervencién y
como guia en la interaccién grupal de pares (34).

El Perfil de Estrés de Derogatis, basado en el modelo de Lazaurus y
Folkman (35), empleado en cuidadores de nifios con VIH positivo en
fase sida y de ninos con cancer (36).

La Escala de Culpa, propuesta por Wells y Jorm para cuidadores de
personas enfermas (37). Fue empleada posteriormente en cuidadores
de personas con demencia y con discapacidad mental (38).

El Inventario de la Carga del Cuidado, de Novak y Guest, disenada
para estudiar cuidadores de personas ancianas con problemas cog-
nitivos que puede ser autoadministrada y empleada en la comuni-
dad. Permite reconocer que la dependencia de tiempo se asocia con
la disfuncion del paciente y con el compromiso frente al cuidado (39).
Esta cuenta con la version modificada por Caserta y cols. (40) y la
version china de Chou y cols. (41).

La Escala de la Estimacién del Cuidado, de Lawton y cols. (42), que
tiene una version modificada de Hughes y Caliandro (43) y otra de
Servick y cols. (44). Se ha empleado en cuidadores de ninos con sin-
drome de inmunodeficiencia adquirida en fase sida, cuidadores de pa-
cientes dependientes de ventilador en el hogar y cuidadores de adultos
con trauma cerebral (45). Se recomienda su empleo, pero se sugiere
revisar la que incluye una dimension adicional.

La Escala del Peso al Cuidador, de Oberst y cols. Desarrollada en
cuidadores de personas con cancer que recibian quimioterapia y que
permite ser autoadministrada (46).

La Escala de Estimacion de Dar Cuidado, de Oberst y cols. (46). Aplicada
a cuidadores de pacientes en quimioterapia por Carey y cols. (12).
La Escala de Problemas del Cuidador de Kinney y Stephens, que mira
a cuidadores de personas con demencia y es confiable para medir
problemas de cuidado en la vida diaria (47).

La Escala de Problemas e Inspiraciones al Dar Cuidado, de Kinney
y Stephens, que revisé la carga en cuidadores de personas con de-
mencia para valorar elementos de la D CF-R como la dependencia de
la persona con demencia y la satisfaccion del cuidador (48).

La Escala de Frustracién de Motenko, que revisé la D CF-R en cui-
dadoras de sus esposos con demencia en el hogar (49).

La Escala de Estrés del Cuidador, de Pearlin y cols., basada en el mo-
delo de estrés de los cuidadores que estudi6 la D CF-R en cuidadores
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20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

de personas con enfermedad de Alzheimer (50) y en cuidadores de
personas con anorexia nerviosa (51).

La Escala de Carga del Cuidado Percibido por el Cuidador, de Stommel
y cols. (52), con una version adaptada al hindi por Gupta, para cui-
dadores asiatico-americanos (53).

La Escala del Apoyo Social Percibido para el Cuidar, de Goodman,
que mir6 cuidadores que atienden como miembros de un grupo que
apoy6 la DCF-R a través de actividades dirigidas al cuidador (54).
La Escala de Carga Percibida por el Cuidador, de Strawbridge y
Wallhagen, para cuidadores de personas con ECNT (55).

El Monitoreo de la Carga del Cuidador, de Vitalino y cols., estudiada
en esposas de pacientes con enfermedad de Alzheimer (56).

El Inventario de Dar Cuidado Familiar de Archbold y cols., en cui-
dadores que asisten a un anciano dependiente (57).

La Estimacion del Impacto del Cuidado, de Orbell y cols., para cui-
dadores de personas ancianas (58).

La Valoracién de la Reaccion del Cuidador, de Given y cols., en cui-
dadores de ancianos enfermos (59).

La Escala de Carga del Cuidador, propuesta por Gerritsen y Van der
Ende, desarrollada con cuidadores de pacientes psicogeriatricos (60).
La Escala de Autoeficacia en el Dar Cuidado, de Denney para cuida-
dores de personas con Alzheimer (61). Esta escala demostré ser util
en la validaciéon de un modelo tedrico para el cuidado de cuidadores
de ancianos con demencia en Taiwan (62).

La Herramienta de Medicion Carga y Bienestar Genérico del Cuidador,
presentada por Stull y cols., para cuidadores de personas ancianas
(63). Ha sido empleada en el contexto japonés (64).

El Cuestionario de Problemas de los Padres Cuidadores, de England
y Roberts, utilizada con hijos adultos cuidadores de personas con
trastornos neurologicos (65).

El Cuestionario del Sentido de Competencia, de Vernooij-Dassen
y cols., desarrollada en hijos adultos cuidadores de personas con
trastornos neurolégicos (66). Tiene una version corta desarrollada
para la clinica (67). Al desarrollar nuevas pruebas psicométricas de
la original se encontré que la tinica escala suficientemente valida al
usar la herramienta en diferentes poblaciones de cuidadores es la
de consecuencias de cuidar (68).

El Indice Multidimensional de Estrés del Cuidador, de Stull, (69), que
hace hincapié en el tiempo de cuidado, cuenta con una version adaptada
para cuidadores de personas con Parkinson, propuesta por Factor (70).
La Escala de Carga del Cuidador, de Elmstahl y cols. Fue emplea-
da en cuidadores de personas con secuelas de enfermedad cerebro-
vascular (71) y en cuidadores de pacientes sometidos a dialisis (72).
La Entrevista de la Actividad del Cuidador, de Davis y cols., para
cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer. Esta permite
predecir costo del cuidado a partir del tiempo dedicado y puede ser
autoadministrado. Ha sido aplicado en diadas cuidador-persona con
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Alzheimer. La entrevista tiene debilidades psicométricas y solo reco-
mienda el uso para profundizar aspectos de valoracién clinica (73).
La Escala de Dar Cuidado Familiar de Schofield y cols., trabajada con
cuidadores de ancianos de personas con ECNT y con dependencia por
discapacidad de cualquier clase, se basa en la experiencia de ser cuida-
dor de diferentes edades y empleada en la investigacion y la clinica (74).
La Escala de Recompensas del Cuidador, de Picot y cols., desarro-
llada con cuidadoras mujeres afroamericanas, cuidadores y cuida-
doras blancos (75).

La Escala de Distrés del Cuidador Inventario Neuropsiquiatrico, de
Kaufer y cols. (76), que cuenta con version reducida para la clinica
Kaufer y cols. Fue gestada con cuidadores de personas con enferme-
dad de Alzheimer. La version aplicada en clinica demostré ser util con
algunas limitaciones para personas con insuficiente ilustraciéon. Se re-
comienda revisar para poblacion con diversidad étnica y cultural (77).
La Escala de resultados de Bakas, de Bakas y Champion, desarro-
llada con cuidadores de personas con enfermedad cerebrovascular.
Esta puede ser autoadministrada (78).

El Cuestionario Encontrando Significado a través del Cuidado, de
Farran y cols., que mir6 la experiencia de los cuidadores de perso-
nas con demencia. También puede ser autoadministrada y aplicada
en la clinica y la investigacion (79).

La Escala Subjetiva de Carga, de Matsuda, que surge de investiga-
cioén con cuidadores de ancianos con demencia. Puede, como las an-
teriores, ser autoadministrada (80).

La Herramienta Autoeficacia del Cuidador, de Zeiss y cols., que
surge del trabajo con cuidadores de ancianos con discapacidad en
quienes revisa la autoeficacia del cuidador en un grupo terapéu-
tico de intervencion psicoeducativa; es decir, valora a través del
cuidador la aplicacion de la teoria de autoeficacia a la situaciéon de
dar cuidado (81).

El Indice de Carga de Dar Cuidado, de Miyashita y cols. (82), que es-
tudi6 los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades neu-
rologicas degenerativas o cerebrovasculares. Esta fue contrastada
con la escala de Zarit (83) y demostr6 ser valida y confiable.

El analisis de estos estudios de medicion de la carga a través de uno

de los cuidadores como integrantes de la D CF-R permite ver que se ha hecho
hincapié en ocho aspectos que incluyen la salud, el bienestar psicolégico,
las finanzas y costos de la vida social, la relacién con la persona enferma,
la carga en el hogar o familia, los problemas del receptor, los ajustes fami-
liares requeridos y los aspectos positivos del cuidado, aunque la divisién de
las medidas no presenta estas categorias como mutuamente excluyentes. Es
evidente que en este grupo de medidas el impacto de la carga se valora bajo
principios sistémicos, es decir, a pesar de que se privilegia como informante
al cuidador familiar, la otra parte de la D CF-R esta presente en las medicio-
nes, y en muchas de ellas incluso se considera al grupo familiar.
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La D-CF-R desde la perspectiva de los receptores como parte
del grupo familiar

En la busqueda de cuestionarios de medicién de carga solo se encontr6 el
estudio que dio origen a la Entrevista del Impacto Familiar, generada por
Covinsky (84). En la entrevista se mira al paciente como integrante de la
DCF-R, y a su familia, para valorar la experiencia de unos y otros cuan-
do estuvieron hospitalizados, seriamente enfermos. Tomaron poblacién
recientemente dada de alta y pusieron el relieve en el costo del cuidado en
el ambito familiar.

La D-CF-R propiamente dicha para comprender la carga
del cuidado de la ECNT

En los estudios que miden la carga del cuidado de la ECNT se encontraron
tres que miden la D CF-R propiamente dicha a través de escalas, aunque solo
uno de ellos se desarrolld para este propoésito especifico. Estos son:

1. La Entrevista de Carga de Zarit, aplicada a diadas compuestas por
el cuidador y el anciano dependiente, por Montorio y cols., donde los
cuidadores perciben de manera negativa la relaciéon interpersonal y
cuando sienten incompetencia, repercute en su labor, en especial para
las actividades de la vida diaria (85).

2. La Escala de Valoraciéon de la Reaccion del Cuidador, aplicada a dia-
das cuidador-persona en quimioterapia ambulatoria por Given, quien
sefala que el impacto del cuidador es mas por la sintomatologia que
por la limitacién fisica. Los sintomas de depresion se correlacionan
en la diada y el optimismo del cuidador es predictor de su salud men-
tal y capacidad de reaccion (86).

3. La Escala de Unidad Funcional para Cuidar al Paciente, de Fredman
y Daly, que mira la diada cuidador-persona con ECNT (87). Esta es-
cala demostré gran utilidad como instrumento para valorar la esta-
bilidad y la fortaleza de las diadas y es una escala corta, facil de ad-
ministrar y medir, con buena confiabilidad y validez y aplicable en la
clinica y la investigacion.

La carga en la D-CF-R desde un cuidador externo al grupo familiar

Dentro de los estudios de medicion de la carga que miran la DCF-R través
de un cuidador externo, se encontroé el Reporte de Escala para el Cuidador
de una Persona con VIH en fase sida, de Ferrari y sus cols. (88), empleado
en cuidadores trabajadores y voluntarios. En este se buscé revisar la carga
del cuidado en quienes a través del apoyo a estos pacientes apoyan a la
DCF-R en su rutina.
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Conclusiones

A través de la revision y analisis desarrollados se encontré que las diferentes
formas de abordar la D CF-R modifica de manera importante su valoracion
y medicion. Asi, se puede analizar la diada en su contexto familiar, desde
sus integrantes, de forma mixta o desde un cuidador externo. La carga de la
D CF-R se ha medido, especialmente, a partir de la mirada de los cuidadores
familiares. Comprender la relacién de la carga con el proceso de conforma-
cion de la D CF-R permite incluir aspectos relevantes y oportunos dentro de
las propuestas para la disminucion de la carga del cuidado de la ECNT que,
a su vez, mejoren el bienestar de las D CF-R.
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