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Resumen

El objetivo de este estudio se centra en comparar los niveles de carga y
depresion, asi como las relaciones entre estas variables y dos factores del
familismo (obligacion familiar y apoyo esperado de la familia), entre cuidadores
colombianos de personas diagnosticadas de esquizofrenia y cuidadores de
personas diagnosticadas de demencia. Fueron evaluados 70 cuidadores
informales de pacientes con esquizofrenia y 63 cuidadores informales de
pacientes con demencia. Se hallaron diferencias significativas en el nivel de carga
entre los cuidadores de personas con esquizofrenia y los cuidadores de personas
con demencia, siendo mayor el nivel de carga en demencia. Ambos grupos
informaron sobre sintomatologia depresiva. Se encontrd una correlacion positiva
entre la obligacién familiar y la carga y la depresion en el caso de los cuidadores
de pacientes con esquizofrenia, a diferencia de lo observado en la muestra de
cuidadores de personas con demencia donde no se hall6 dicha correlacién. Estos
resultados subrayan la necesidad de evaluar el papel de variables mediadoras
entre el familismo, la carga y la depresién en ambos grupos de cuidadores.
PALABRAS CLAVE: esquizofrenia, demencia, cuidadores informales, carga, depresion,
familismo.

Abstract

The goal of this study was to compare the burden and depression levels, as
well as the relationships between these variables and two factors of familism
("familial obligations” and “expected support from the family”), among
Colombian caregivers of people diagnosed with schizophrenia and caregivers of
people diagnosed of dementia. We evaluated 70 informal caregivers of patients
with schizophrenia and 63 informal caregivers of patients with dementia in the
variables of burden, depression and familism. Significant differences were found
in the level of burden among caregivers of people with schizophrenia and
caregivers of people with dementia, with the level of burden in dementia being
higher. In addition, both groups reported depressive symptoms. The results
revealed a positive correlation between the factor of “family obligation” and the
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burden and depression in the case of caregivers of patients with schizophrenia,
unlike the sample of caregivers of people with dementia where no such
correlation was found. These results underscore the need to evaluate the role of
mediating variables between familism, burden and depression in both groups of
caregivers.

Kev wORDS: schizophrenia, dementia, informal caregivers, burden of care,
depression, familism.

Introducciéon

El estrés del cuidador ha sido estudiado tanto en cuidadores de personas
mayores con demencia como en cuidadores de personas diagnosticadas de
esquizofrenia (p. ej., Schene, van Wijngaarden y Koeter, 1998; Wan y Wong,
2019). Si bien ambas situaciones de cuidado son demandantes y constituyen una
fuente de estrés cronico para el familiar cuidador, no existe acuerdo acerca del
papel de las variables culturales con relacién a la carga del cuidado (Knight,
Robinson, Longmire, Chun, Nakao y Kim, 2002). En el campo de las demencias, el
modelo sociocultural de estrés y afrontamiento en cuidadores (Knight y Sayegh,
2010) sugiere que las variables culturales ejercen su efecto sobre la salud fisica y
emocional del cuidador a través de su influencia sobre los recursos y las estrategias
de afrontamiento y no directamente sobre la carga del cuidado. No obstante,
algunos estudios (p. ej., Arévalo-Flechas, Acton, Escamilla, Bonner y Lewis, 2014;
Sousa et al., 2016) informan de diferencias significativas en los niveles de carga en
comparaciones entre cuidadores de diferente origen étnico y cultural. Para el caso
de Colombia, al menos un estudio ha informado ausencia de carga (65,4%) y
carga leve (17,3%) en una muestra de cuidadores de pacientes con demencia tipo
Alzheimer (Cerquera, Granados y Buitrago, 2012).

Por su parte, estudios sobre familiares cuidadores de personas con
esquizofrenia indican que los aspectos étnicos y culturales podrian desempefiar un
papel importante en la percepcion de la carga por parte del cuidador (Awad y
Voruganti, 2008; Grandén, Jenaro y Lemos, 2008; Kate, Grover, Kulhara y Nehra,
2013; Rosenfarb, Bellack y Aziz, 2006). Concretamente, Weisman, Rosales,
Kymalainen y Armesto (2005) evaluaron el papel de la cohesién familiar en el
malestar emocional de cuidadores de personas diagnosticadas de esquizofrenia,
conceptualizdndola como la vinculaciéon emocional que los miembros de la familia
tienen los unos con los otros. Este estudio mostré que en el caso de los cuidadores
familiares de ascendencia latinoamericana, altos niveles de cohesion familiar
parecian tener un efecto protector contra el estrés emocional. Otros autores
sefalan que las familias de origen latinoamericano podrian presentar una mayor
aceptacion de la discapacidad psicosocial, lo que se asociaria con una menor carga
subjetiva (Alvarado et al., 2011).

El familismo ha sido una variable cultural a la que se ha prestado especial
atencion en los estudios sobre el cuidado informal (Gelman, 2014; Kim, Knight y
Longmire, 2007; Losada et al. 2019). El familismo se ha conceptualizado como una
fuerte identificacion y apego de los individuos a sus familias y fuertes sentimientos
de lealtad y solidaridad entre sus miembros (Aranda y Knight, 1997). Aunque en
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un principio se supuso que el familismo conducirfa a una disminucién de la carga
del cuidado, adopcién de patrones de afrontamiento adaptativos y un menor
impacto en los resultados de salud de los cuidadores (Aranda y Knight, 1997), los
estudios sobre el cuidado familiar de pacientes con demencia en distintos grupos
culturales y étnicos han mostrado que la naturaleza del familismo es mas compleja
y su influencia puede ser menos positiva de lo que se supuso en un principio. As,
por ejemplo, Losada et al. (2006) encontraron que, mientras que el familismo se
asociaba con una menor carga en cuidadores norteamericanos de origen y cultura
hispana, en cuidadores espafioles el familismo se asociaba con una mayor
sintomatologia depresiva. Basandose en el modelo sociocultural de estrés vy
afrontamiento en el cuidado, Kim, Knight y Longmire (2007) plantearon que el
efecto del familismo sobre la salud fisica y psicolégica de los cuidadores estaria
mediada por su percepciéon de carga.

El analisis factorial del familismo ha revelado tres dimensiones en su
conformacion: a) la “obligacion familiar” de proveer cuidado a los familiares que
asf lo requieran; b) el “apoyo esperado de la familia”, es decir, las expectativas de
los miembros de ser apoyados en momentos de necesidad; y ¢) la “familia como
referente” de comportamientos y actitudes para sus miembros (Losada et al.,
2008). Estas tres dimensiones parecen tener influencias independientes vy
diferentes sobre el proceso del estrés del cuidador (Chakrabarti, 2013). Los
estudios sobre cuidadores informales primarios de pacientes con demencias han
informado resultados mixtos con respecto a los efectos de estos factores (Losada
et al.,, 2010). No obstante, estos estudios coinciden en sefialar la asociacion del
factor de “obligacion familiar” con el malestar del cuidador (Knight y Sayegh,
2010; Losada et al, 2010). En el ambito del cuidado de personas con
esquizofrenia, hasta donde los autores conocen, no hay estudios especificamente
centrados en analizar el papel de la variable del familismo en el proceso del estrés
del cuidador. Por otra parte, resultados de investigacion en cuidadores de
familiares con demencia (Arévalo-Flechas et al.,, 2014; Givens, Mezzacappa,
Heeren, Yaffe y Fredman, 2014) y esquizofrenia (Cerda de la O, Diaz, Leija y Diaz,
2009; El-Tantawy, Raya y Zaki, 2010; Mitsonis et al., 2012; Méller-Leimkihler y
Wiesheu, 2012; Yusuf y Nuhu, 2011) sugieren una alta prevalencia de
sintomatologia depresiva como consecuencia del rol de cuidador en el campo de
las demencias, asi como asociacién entre la sintomatologia depresiva y el nivel de
carga en ambos grupos de cuidadores (El-Tantawy et al., 2010; Losada et al.,
2006; Losada et al., 2010; Magafa, Ramirez, Hernandez y Cortez, 2007; Sutter et
al, 2014).

Las investigaciones previas que han comparado la experiencia de estrés del
cuidador entre esquizofrenia y demencia (Papastavrou, Charalambous, Tsangari y
Karayiannis, 2012; Sinha, Desai, Prakash, Kushwaha y Tripathi, 2017) analizando
variables culturales, apenas han profundizado en la variable familismo. Hasta
donde conocemos, ningun estudio comparativo previo ha explorado la relacion
entre la experiencia de estrés del cuidador y dos de los tres factores de la variable
familismo (obligacion familiar y apoyo esperado de la familia) en cuidadores
informales primarios de personas diagnosticadas de esquizofrenia y de personas
diagnosticadas de demencia. Dado que conceptualmente aln no ha sido
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clarificado el papel del factor de la “familia como referente” en el proceso de
estrés del cuidado (Knight y Sayegh, 2010), el presente estudio se centrard en
analizar la asociacién entre los otros dos factores del familismo -"obligacién
familiar” y “apoyo esperado de la familia”- y las variables de interés.

Los objetivos propuestos para este estudio fueron los siguientes: a) comparar
los niveles de carga, sintomatologia depresiva y familismo presentados por los
cuidadores de personas con esquizofrenia y los cuidadores de personas con
demencia; b) comparar las correlaciones existentes entre los niveles de familismo,
carga y sintomatologia depresiva en ambos grupos de cuidadores; c) analizar la
relaciéon entre las variables sociodemograficas de los cuidadores y sus niveles de
carga, depresion y familismo; d) analizar la capacidad de la carga y el familismo
para predecir depresidon en ambos tipos de cuidadores; y d) explorar el posible
papel mediador de la carga en la relacién entre familismo y depresién.

Método
Participantes

La muestra estuvo compuesta por 133 cuidadores informales primarios (70 de
pacientes diagnosticados de esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo y 63 de
pacientes diagnosticados de demencia). La tabla 1 muestra las variables
demogréficas de los cuidadores y de los pacientes receptores de cuidado para el
grupo de esquizofrenia y el grupo de demencias.

En el caso de los cuidadores de personas con esquizofrenia, el 74% eran
madres de los pacientes; mientras que el 65% de los cuidadores en demencia eran
hijas de los pacientes. Adicionalmente, el 50% de los cuidadores en esquizofrenia
y el 39,7% de los cuidadores en demencia informaron un estatus laboral de
“empleados”. Con relacion al diagnéstico, el 91,4% de los pacientes de la
muestra de esquizofrenia presenté este diagndstico, mientras que el 74,6% del
grupo de demencias contd con el diagndstico de demencia tipo Alzheimer.

Tabla 1
Caracteristicas de los cuidadores y los pacientes con esquizofrenia o demencia

Caracteristicas sociodemograficas Esq(t;)zo;‘gma D?rr)nzeggl)as
Sexo del cuidador (%) (varones/mujeres) 10,0/90,0 9,5/90,5
Edad del cuidador (afios) (My DT) 60,14 (9,20) 56,92 (9,91)
Estado civil del cuidador (% casados) 60,0 52.4
Nivel educativo del cuidador (% estudios universitarios) 34,3 39,7
Convivencia (% si) 100,0 85,7
Horas diarias de contacto (% 7 o mas horas) 58,6 71,4
Sexo del paciente (%) (varones/mujeres) 68,6/31,4 34,9/65,1
Edad del paciente (afios) (M y DT) 35,60 (10,63) | 80,56 (7,56)

Con relacion al sexo, el 71,9% del total de las mujeres cuidadoras de un
familiar con demencia mantuvieron contacto con el paciente durante 7 o mas




Carga, depresion y familismo en cuidadores 521

horas al dia, a diferencia del 66,7% de los cuidadores varones. Por otra parte, el
45% de las cuidadoras se encontraban desempleadas, mientras que ningun varén
cuidador informé encontrarse en situaciéon de desempleo. Adicionalmente, el
61,4% de las cuidadoras informaron de no contar con suficientes ingresos
econdmicos para los gastos asociados al cuidado, a diferencia del 16,7% de los
varones cuidadores que informaron presentar dificultades econémicas.

Instrumentos

a. Cuestionario ad hoc de datos sociodemograficos. Se recogié informacién
relativa al sexo, edad del cuidador, estado civil del cuidador, nivel educativo
del cuidador, ocupacién del cuidador (empleado, desempleado o jubilado),
relacion de parentesco, convivencia y horas diarias de contacto con el
paciente, sexo, edad y diagndstico del paciente.

b. "Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit” (Zarit Care Burden Interview,
ZCBI; Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), adaptaciéon espafiola de Martin et
al. (1996). Esta escala valora la vivencia subjetiva de sobrecarga sentida por el
cuidador primario. Los efectos negativos de la experiencia del cuidado son
explorados en distintas areas: salud fisica, salud psiquica, actividades sociales y
recursos econémicos. Esta medida se compone de 22 items (p. ej., “¢Piensa
que no serad capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?”), que se
puntdan en una escala tipo Likert de cinco puntos que varia de 0 (“nunca”) a
4 ("casi siempre”). A mayor puntuacion, mayor nivel de carga presentara el
cuidador. Martin et al. (1996) informaron un coeficiente alfa de Cronbach de
0,91. En este estudio, el alfa de Cronbach para la muestra de cuidadores de
esquizofrenia fue de 0,91 y para la muestra de cuidadores de personas con
demencia fue de 0,81.

C. "Escala de depresion del Centro de Estudios Epidemioldgicos” (Centre for
Epidemiologic Studies Depression Scale, CES-D; Radloff, 1977), validacion en
espanol por Losada et al. (2012). Este instrumento evalla sintomatologia
depresiva en la Ultima semana en poblacién general, a través de diversos
componentes de la depresion como estado de animo depresivo, sentimientos
de inutilidad, desesperanza, etc. La escala estd compuesta por 20 ftems (p. €j.,
“Me molestaron cosas que habitualmente no me molestan”), con formato de
respuesta tipo Likert con cuatro opciones de respuesta, que van desde 0 =
“rara vez o casi nunca (menos de un dia)” a 3 = “la mayor parte del tiempo o
todo el tiempo (5-7 dias)”. A mayor puntuacién, mayor gravedad de la
sintomatologia depresiva. La consistencia interna (alfa de Cronbach) para esta
escala hallada por Magafa et al. (2007) fue de 0,90. En este estudio, el alfa de
Cronbach tanto para la muestra de esquizofrenia como para la muestra de
demencia fue de 0,89.

d. “Escala de familismo” (Familism Scale; Sabogal, Marin, Otero-Sabogal, Marin y
Pérez-Stable, 1987), traducida al espafnol y validada por Losada et al. (2008).
Esta escala cuenta con 9 items que pueden ser contestados en una escala de
cinco puntos tipo Likert que va desde 1 (“muy en desacuerdo”) a 5 (“muy de
acuerdo”), a través de los cuales se evaltan tres factores: “obligaciones
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familiares” (2 ftems), “apoyo familiar percibido” (3 items) y “la familia como
referente”. El factor “familia como referente” no ha sido incluido en este
estudio. Una mayor puntuacion en la escala indica un mayor nivel de
familismo. El alfa de Cronbach para ambos factores en la muestra de
cuidadores de personas con esquizofrenia fue de 0,41 y en la muestra de
cuidadores de personas con demencia fue de 0,40.

Procedimiento

Las convocatorias para la captacion de los participantes de este estudio se
realizaron a través de dos asociaciones de pacientes y familiares, dos clinicas
privadas, un hospital publico y un centro dia en Bogota (Colombia). Los criterios de
inclusién fueron los siguientes: a) edad superior a 18 anos; b) ser familiar de la
persona cuidada; c¢) identificarse como el cuidador principal del familiar
diagnosticado; d) dedicar al menos una hora al dia al cuidado del paciente; e)
haber desempefiado tareas de cuidado del paciente al menos durante los 6 meses
previos al estudio; f) haber firmado el consentimiento informado para participar en
el estudio.

Las entrevistas se desarrollaron en cuatro modalidades: a) inmediatamente
después de las citas de seguimiento con psiquiatria; b) en citas concertadas
telefénicamente y llevadas a cabo en las instituciones; ¢) en los domicilios de los
participantes, cuando estos aceptaron o solicitaron esa forma de encuentro; o d)
de forma previa a la participacién en talleres sobre manejo del estrés, ofertados de
forma gratuita a los cuidadores que aceptaron participar en el estudio.

Los datos fueron tratados utilizando el programa IBM SPSS para Windows
v.20 (IBM Corp., 2011). Los datos demograficos de los cuidadores y los pacientes,
asi como los resultados de cada escala, fueron tratados con estadistica descriptiva.
Se presentaron dos pérdidas en el item 9 de la “Escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit” en la muestra de cuidadores de pacientes con demencia. En este caso, se
utilizé el promedio de la puntuacién alcanzada en la muestra total de demencias
para esa pregunta. Se aplico la prueba t para muestras independientes y el analisis
de varianza (ANOVA) para analizar diferencias en las variables de interés en
funcién del sexo y del parentesco, respectivamente. Asimismo, se utilizé la prueba
t para muestras independientes para analizar las diferencias en carga, depresion y
familismo entre las dos muestras. Los andlisis de correlaciéon se realizaron
utilizando el coeficiente de correlacidon de Pearson. Posteriormente, se realizaron
analisis de regresion lineal para analizar la capacidad de las variables del estudio
para explicar los niveles de carga y depresidon en ambos grupos de cuidadores. Se
seleccion6 un p valor inferior a 0,05 como nivel de significacion.
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Resultados
Diferencias entre grupos en las variables estudiadas

La comparacion entre los niveles de carga de ambos grupos de cuidadores
alcanzé significacion estadistica, mostrando un nivel superior en el grupo de
cuidadores de personas con demencia. La tabla 2 presenta estos resultados.

Tabla 2
Comparacion de medias (DT) para carga, depresion y familismo en cuidadores de pacientes
con esquizofrenia y demencia

Esquizofrenia Demencia Comparacién de medias
Variables (n=70) (n=63)
M (DT) M (DT) t/U gl p
Carga 27,91 (18,25) | 35,30 (15,23) | t=-2,54 | 130,27 | 0,01
Depresion 16,64 (11,77) | 18,22 (11,70) | t=-0,77 131 | 0,44
Obligacion familiar 3,84(0,61) | 3,83(0,55 | U=2119,0 0,66
an'mZ esperado de la 3,43(0,68) | 3,65(0,72) | U=1867,5 0,12

Se realizaron comparaciones de medias en los niveles de carga, depresion y
familismo en funciéon de las variables sociodemogréficas sexo, convivencia con el
paciente, ocupacion, ingresos econdémicos (suficientes/insuficientes para las
demandas econdmicas del cuidado) y parentesco para ambas muestras. En la
muestra de esquizofrenia se hallaron diferencias significativas en la media de
depresion (F= 3,20; p= 0,04) y apoyo esperado de la familia (F= 4,72; p= 0,01)
entre los cuidadores de esquizofrenia en funcién del parentesco. La prueba post
hoc de Games-Howell revela que los cuidadores que presentan un parentesco
distinto al de madre/padre o hermano/hermana (esposo/a, hijo/a y otro) presentan
un mayor nivel de depresién (32,33 + 7,02) y un menor apoyo esperado de la
familia (2,33 = 0,33) que los cuidadores hermanos/as o padres. Adicionalmente, se
hallaron diferencias significativas en el apoyo esperado de la familia en funcion de
la ocupacion (F= 3,36; p= 0,04). La prueba Games-Howell evidencié un menor
apoyo esperado de la familia (3,50 + 0,88) en los cuidadores pensionados que en
los cuidadores empleados. No se hallaron diferencias significativas en otras
variables de interés.

En la muestra de cuidadores de personas con demencias se hallaron
diferencias significativas en la carga en funcion del sexo del cuidador y en funcién
de los ingresos econémicos. Las mujeres (t= 2,72; p= 0,009) presentan un mayor
nivel de carga que los hombres (36,91 £ 14,56) y las personas que informan no
tener suficientes ingresos econémicos presentan mayores niveles de carga (t= -
2,13; p= 0,03) (38,75 = 13,70), depresion (t= -2,17; p= 0,00) (20,92 + 12,81) y
menor nivel de apoyo esperado de la familia (t= 2,19; p= 0,03) (3,48 + 0,80) que
aquellos que no perciben problemas econémicos. No se encontraron diferencias
significativas en ninguna de las variables evaluadas con relacion a la ocupacién del
cuidador ni en funcién de la convivencia ni el parentesco con el paciente.
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Las correlaciones bivariadas entre las variables cuantitativas del estudio se
representan en las tablas 3 y 4. El analisis de correlaciones en la muestra de
cuidadores de personas con esquizofrenia revela la existencia de correlaciones
significativas entre las variables obligacion familiar, carga y depresién, lo cual no
ocurre en la muestra de cuidadores de personas con demencia, en la que dicho
factor del familismo no se asocia de forma significativa ni con carga ni con

depresion.
Tabla 3
Correlaciones bivariadas entre las variables cuantitativas de cuidadores de personas con
demencia
Variables 1 2 3 4 5 6 7
1. Edad del cuidador -
2. Escolaridad del -0.21 _
cuidador
3. Horas diarias de 014 | -007 _
contacto
4. Edad del paciente -0,01 0,10 0,06 --
5. Carga 0,01 0,11 0,11 -0,18 --
6. Depresion 0,09 -0,21 0,00 0,05 | 0,57** --
7. Obligacién familiar -0,16 -0,02 -0,13 -0,05 -0,01 0,04 --
8 Apoyoesperadode | s | 016 | 0,02 | 0,13 | -004 | 017 | 0,16
la familia
Nota: **p< 0,01.
Tabla 4

Correlaciones bivariadas entre las variables cuantitativas de cuidadores de personas con
esquizofrenia

Variables 1 2 3 4 5 6 7

1. Edad del cuidador -
2 Es;olarldad del -0.20 _

cuidador
3. Horas diarias de 0,21 -0.24 __

contacto
4. Edad del paciente 0,14 0,25* -0,01 --
5. Carga -0,02 0,06 -0,11 0,14 -
6. Depresion 0,12 -0,09 -0,19 0,06 0,58** --
7. Obligacion familiar 0,01 0,02 0,13 0,07 0,24* 0,24* -
8 Apoyo esperado 007 | 001 | 012 | 001 | 011 | 0,16 | -0,11

de la familia

Nota: *p< 0,05; **p< 0,01.
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Anadlisis de mediacion

A la vista de estos resultados previos, se llevd a cabo un andlisis del posible
papel mediador de la variable carga en la relacién entre obligacién familiar y
depresion en la muestra de cuidadores de personas con esquizofrenia. Para ello se
realizaron tres analisis de regresién lineal con la muestra de cuidadores de
personas con esquizofrenia, siguiendo las recomendaciones de Baron y Kenny
(1986). En el primer anélisis, se introdujo la obligacion familiar como variable
predictora de la carga; en el segundo analisis, se analizé la capacidad predictiva de
la obligacién familiar sobre la depresion; en el tercer y ultimo andlisis, se
introdujeron tanto la obligacién familiar como la carga como predictoras de la
depresion, en dos bloques separados y en ese orden, para poder analizar el posible
efecto mediador de la carga. La tabla 5 recoge estos anélisis.

Tabla 5
Resultados de los andlisis de regresion lineal de cuidadores de personas con esquizofrenia
- Coeficiente .
Variables estandarizad% F(p) R? corregido
Obligacién familiar sobre carga 0,24* 4,18 (0,04) 0,04
Obligacién familiar sobre depresion 0,24* 4,35 (0,04) 0,05
Obligacién familiar y carga sobre depresién
Blogue 1
Obligacién familiar 0,24* 4,36 (0,04) 0,05
Blogue 2
Obligacién familiar 0,11 4,36 (0,04) 0,05
Carga 0,55* 18,04 (0,00) 0,33

Nota: *p< 0,05.
Discusion

Este estudio exploratorio tuvo como objetivo comparar los niveles de carga y
depresion, asi como las relaciones entre estas variables y dos factores del familismo
(obligacion familiar y apoyo esperado de la familia), entre cuidadores de personas
diagnosticadas de esquizofrenia y cuidadores de personas diagnosticadas de
demencia. Los resultados de este estudio evidenciaron una diferencia significativa
en el nivel de carga entre las muestras evaluadas, siendo mayor el nivel de carga
en los cuidadores de personas diagnosticadas de demencia, lo que posiblemente
responda a divergencias en el estado sintomatolégico y el nivel de funcionamiento
de las personas perceptoras de cuidados. Vella y Pai (2012) sugieren la existencia
de diferencias cuantitativas y cualitativas en la experiencia de carga del cuidado
entre las demencias y los trastornos mentales graves como la esquizofrenia.
Atendiendo a la variabilidad en la duracién, el curso y las demandas que cada
trastorno plantea al cuidador, resultaria pertinente revisar la adecuacion del
instrumento utilizado en este estudio para la evaluaciéon de la carga en
esquizofrenia. El ZCBI define la carga como “el grado en que los cuidadores
perciben el estado de su salud emocional o fisica, vida social y situacion financiera,
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como consecuencia de cuidar a su familiar” (Zarit, Todd y Zarit, 1986, pp. 261). A
pesar de que el ZCBI es ampliamente utilizado para evaluar la carga en
esquizofrenia, es importante recordar que este instrumento fue desarrollado para
la evaluacion de la carga percibida en cuidadores de personas con demencia (Vella
y Pai, 2012). Por otra parte, este instrumento proporciona una puntuacién global
de la carga donde medidas mas altas indicarian un mayor nivel de carga. En otras
palabras, el ZCBI mide la carga como un concepto unidimensional (Vella y Pai,
2012). En este orden de ideas, posiblemente la evaluacion de la carga en
trastornos como la esquizofrenia requiera la utilizacién de instrumentos que
evallen esta variable como un constructo multidimensional, favoreciendo asi una
mayor sensibilidad frente a la percepciéon del cuidador con relaciéon a las demandas
del cuidado.

En cuanto a la sintomatologia depresiva no se encontraron diferencias
significativas entre el grupo de demencias y el grupo de esquizofrenia. Este
hallazgo coincide con investigaciones previas que han informado la presencia de
depresion tanto en cuidadores de esquizofrenia (El-Tantawy et al., 2010; Mitsonis
et al., 2012; Moller-Leimkahler y Wiesheu, 2012; Yusuf y Nuhu, 2011) como en
cuidadores de demencia (Givens et al., 2014; Mougias et al., 2015). Tampoco se
hallaron diferencias significativas entre la muestra de cuidadores de personas con
esquizofrenia y los cuidadores de personas con demencia en el grado de acuerdo
con los valores del familismo (”obligacion familiar” y “ayuda esperada de la
familia”).

Como se coment6 anteriormente, es posible que los factores estresantes
primarios que enfrenta cada grupo de cuidadores difieran con relacién al
diagnostico del familiar. Asi, podria hipotetizarse que las diferencias en la
percepcion de la carga posiblemente respondan a diferencias en el estado
sintomatoloégico y la capacidad funcional de las personas perceptoras de cuidados
(factores estresantes). Por otra parte, podria plantearse la hipétesis de que aunque
no se hayan identificado diferencias significativas entre las muestras con relaciéon a
los factores del familismo y la sintomatologia depresiva, posiblemente tengan lugar
efectos diferenciales de los factores del familismo sobre la carga; asimismo, podrfa
suponerse la presencia de variables mediadoras entre la carga y la sintomatologia
depresiva de los cuidadores, como por ejemplo, la fusién cognitiva, la compresién
cultural del trastorno, la emocién expresada o rasgos del cuidador como el
neuroticismo, cuya asociacion con la carga y resultados negativos del proceso del
estrés ha sido demostrada por estudios previos (p. ej., Barrera-Caballero, Losada,
Vara-Garcia, Romero-Moreno y Marquez-Gonzalez, 2019; Moller-Leimkihler y
Wiesheu, 2012; Romero-Moreno, Marquez-Gonzalez, Losada, Gillanders vy
Ferndndez-Fernandez, 2014; Rosenfarb, Bellack y Aziz, 2006).

En cuanto a las relaciones entre las variables sociodemograficas de los
cuidadores y sus niveles de carga, depresién y familismo, en el grupo de personas
con demencia se hallaron diferencias significativas en la carga en funcién del sexo
del cuidador y los ingresos econémicos. Asi, la carga fue mayor en las mujeres
cuidadoras y entre los cuidadores que refirieron no contar con suficientes ingresos
econémicos para asumir los gastos asociados al cuidado. Estudios previos
informaron que las cuidadoras mujeres experimentaron mayores niveles de carga
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que los cuidadores varones (lavarone, Ziello, Pastore, Fasanaro y Poderico, 2014,
Sousa et al.,, 2016). Este resultado puede responder a diferencias en las
condiciones de provisién de cuidados en funcion del sexo, asociadas a un mayor
numero de horas de contacto con el paciente y menor independencia econémica.
Asi mismo, los resultados del presente estudio sefialan que el porcentaje de
cuidadores que cuidan mas de 7 horas al dia, se encuentran en situacion
desempleo y con bajos recursos econdémicos es mas elevado en las cuidadoras
mujeres que en los varones. A su vez, en la muestra de cuidadores de familiares
con demencia, los recursos econdmicos bajos se vieron ligados a mayores niveles
de depresién y menores niveles de apoyo social esperado de la familia.

En cuanto al grupo de cuidadores de esquizofrenia, se hallaron diferencias
significativas en la media de depresion y apoyo esperado de la familia con relacién
a el parentesco. Asi, los cuidadores con relaciones de parentesco distintas a padres
y hermanos/as presentaron los mayores niveles de depresion y una media menor
de apoyo esperado de la familia. Estos resultados sugieren una mayor
vulnerabilidad en cuidadores con relaciones de parentesco como hijos o cényuges
de los pacientes, en razén a un menor apoyo familiar.

Con respecto a las relaciones entre el familismo, la carga y la depresiéon en
ambos grupos de cuidadores, el nivel de carga y la sintomatologia depresiva se
encuentran asociadas de forma significativa. Estudios realizados en otros paises
han informado asociaciones semejantes tanto en cuidadores de personas con
demencia como en cuidadores de personas diagnosticadas de esquizofrenia (El-
Tantawy et al., 2010; Losada et al., 2006; Losada et al., 2010; Magafa et al.,
2007; Sutter et al., 2014). No obstante, sélo en el grupo de cuidadores de
personas con esquizofrenia se encontrd una asociacion significativa entre el factor
del familismo “obligacion familiar” y la carga, por un lado, y la depresién, por otro
lado. En consecuencia, solamente en este grupo de cuidadores el familismo
(obligacién familiar) parece influir (predecir) sobre el nivel de depresién de los
cuidadores; mas especificamente, un mayor nivel de familismo (obligacion familiar)
predice mayor nivel de depresion, estando esta relacion mediada por la percepcion
de carga. Parece, pues, que las creencias familistas que establecen normas
relacionadas con las obligaciones familiares afectan de forma negativa a los
cuidadores de personas con esquizofrenia, pero no asi a los cuidadores de
personas con demencia en la poblaciéon analizada. Estos resultados sugieren que
las asociaciones entre carga, depresion y familismo se ven influidas por las
diferencias entre grupos discretos que podrian compartir valoraciones y formas de
proceder particulares dentro de una cultura especifica (Lazarus, 2000). La ausencia
de asociacién significativa entre familismo y carga en cuidadores de personas con
demencia es consistente con estudios previos, como el de Losada et al. (2006), en
el que no se evidenci¢ relacion entre dichas variables en cuidadores espafioles. En
este mismo estudio, sin embargo, en la muestra de cuidadores hispanos residentes
en Estados Unidos, el familismo correlacioné inversamente con carga,
funcionando, en esta muestra concreta, como un factor protector de la carga. Con
relaciéon a las variables culturales, los resultados del presente estudio sugieren
efectos diferentes de las creencias familistas en la experiencia de carga y la
sintomatologia depresiva referidas por ambos grupos de cuidadores. Asi, un
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resultado principal de este estudio es el hallazgo de una correlacién positiva entre
el factor del familismo “obligaciéon familiar” con la carga y la sintomatologia
depresiva, en el caso de los cuidadores de pacientes con esquizofrenia, a diferencia
de lo observado en el grupo de demencia. Adicionalmente, los resultados de este
estudio evidencian el papel mediador de la carga entre el factor del familismo
“obligacion familiar” y la sintomatologia depresiva de los cuidadores de personas
con esquizofrenia: las creencias familistas parecen generar un efecto en la
percepcion de carga en este grupo de cuidadores, a través de algun mecanismo
todavia no conocido, que influye en la sintomatologia depresiva de los cuidadores.
Si bien futuros estudios son necesarios para analizar los posibles mecanismos de
accién de las creencias familistas, es posible hipotetizar que su asociaciéon con otras
variables da lugar a diferencias en el patrén del proceso del estés del cuidado entre
los cuidadores de esquizofrenia y los cuidadores de demencia. En este sentido, los
resultados del presente estudio evidencian que en el grupo de esquizofrenia el
parentesco estuvo asociado a diferencias en las medias de depresion y apoyo
esperado de la familia, mientras que en el grupo de demencias los ingresos
econdmicos estuvieron asociados con diferencias en las medias de carga,
depresién y apoyo esperado de la familia. Asi, en la muestra de esquizofrenia los
cuidadores con relaciones de parentesco distintas a padres y hermanos
presentaron mayores niveles de depresion y menor media de apoyo esperado de la
familia, mientras que la muestra de cuidadores de demencia, con ingresos
econoémicos insuficientes para el cuidado, presentaron mayor nivel de carga y
depresién y una media menor de apoyo esperado de la familia.

Teniendo en cuenta que en este estudio no se hallaron diferencias
significativas en el acuerdo de ambas muestras con los valores del familismo, serfa
necesario evaluar el papel de variables mediadoras entre el familismo (variables
culturales), la carga y la depresién; variable esta Gltima donde tampoco se
encontraron diferencias significativas entre cuidadores de demencia y cuidadores
de esquizofrenia.

Este estudio pretendié comparar la prevalencia de la carga y la sintomatologia
depresiva en cuidadores de personas con esquizofrenia y cuidadores de personas
con demencia. Al respecto, una de las limitaciones que presenté fue el hecho de
que no se indag6 acerca de las relaciones entre esas variables y el estado
sintomatologico y el nivel de funcionamiento de las personas perceptoras del
cuidado. Asi mismo, se encontraron limitaciones en la comparacién de ambos
grupos por diferencias en la muestra entre ambas condiciones, como las
diferencias de edad entre los pacientes con demencia y los pacientes con
esquizofrenia y las diferencias entre ambos grupos en cuanto a la proporcién de
cuidadores que viven en la misma casa que el familiar cuidado. Por otra parte,
como ya se menciond, se utilizé un instrumento que evalu6 la carga como un
constructo unidimensional. Por lo tanto, seria conveniente valorar el empleo de
instrumentos que evallen la carga como un constructo multidimensional en
futuros estudios comparados.

Asimismo, la naturaleza transversal de este estudio impidié inferir relaciones
causales entre las variables estudiadas. Aunque se habla de la capacidad predictiva
del familismo sobre la depresion en los cuidadores de personas con esquizofrenia,
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esta prediccion no es real en la medida en que no implica el paso del tiempo.
Todas las asociaciones encontradas se basaron en medidas tomadas de forma
simultanea, lo cual limit6 la interpretacion de las mismas. Se necesitan estudios
gue permitan analizar las asociaciones entre estas variables de forma longitudinal.
De igual manera, teniendo en cuenta que la muestra de este estudio no fue lo
suficientemente amplia para ninguna de las dos condiciones, seria necesario
realizar estudios con muestras representativas. Finalmente, futuros estudios
deberan evaluar el papel de variables mediadoras entre variables culturales, como
el familismo, la carga y la sintomatologia depresiva.

Atendiendo a las limitaciones expuestas debe entenderse el presente estudio
como un analisis preliminar comparativo de las variables carga, depresion vy
familismo en cuidadores de un familiar con demencia y cuidadores de un familiar
con esquizofrenia.
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