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Resumen:

El interés en la evaluacion del impacto y la cdegmiliares se ha ido introduciendo
progresivamente en los estudios sobre discapadideltctual en los ultimos afos. Los
procesos de desinstitucionalizacion de personamdsticadas con trastornos psiquiatricos
severos llevados a cabo en las ultimas décadasdido aparejado como consecuencia un
aumento de la carga asignada a los cuidadoresidassil Sin embargo, no existe mucha
informacion disponible de la carga familiar asumpda los cuidadores de personas con
discapacidad intelectual. Por ello, un equipo dédadacion Carmen Pardo-Valcarce ha
llevado a cabo un estudio en el que se compararfgadamiliar asociada a un grupo de
cuidadores de personas con discapacidad inteleetwal grupo de cuidadores de personas
diagnosticadas de esquizofrenia y a un grupo deéadores de personas con diagnostico
dual (discapacidad intelectual y algun trastornotadg La carga familiar ha sido evaluada
mediante una herramienta, el cuestionario ECFO®+lginalmente disefiada para ser
aplicada a cuidadores de personas con trastornoisle® pero que posteriormente ha sido
especificamente validada para poblaciéon con disidga intelectual en una muestra
espafola. Los resultados de la investigacion sabrdg necesidad de contar con un
diagnéstico temprano y eficaz de trastornos mestafe las personas con discapacidad,
dado que la condicion de diagnéstico dual impliaeados cuidadores una carga familiar
significativamente mayor que la evaluada en lossodios grupos.



Introduccion.

Es innegable que el cuidado de las personas castorinas mentales ha
experimentado una notable evolucion en las ultideasadas. Podemos destacar como uno
de los rasgos mas caracteristicos de este proceso cteciente tendencia a la
desinstitucionalizacién. Si es verdad que tal pnsfi, considerada en términos generales,
puede ser considerada positiva (en la medida encquostituye un indicio que parece
apuntar a una mayor integracion de las personagastornos mentales en la sociedad: con
las reservas pertinentes, podria afirmarse queshajia resulta menos “vergonzante” para
la sociedad que hace 40 o 50 afios admitir la pcesean su seno de personas con
problemas mentales), tampoco podemos pasar porgak#p en muchos casos, son los
familiares directos (fundamentalmente, las madiesyjue se han visto forzados a asumir
las responsabilidades del cuidado.

Para tratar de evaluar el efecto adverso que sbleredador puede tener la vida con
una persona con problemas psiquiatricos, se hpddalarizado en la literatura al respecto
el uso de la expresion “carga familiafarily burden (Treudley, 1946). Sin embargo,
dado el caracter negativo que parece acompafaa @esominacion (que podria inducir a
pensar que los cuidadores so6lo experimentan comisei@as negativas de su convivencia
con la persona atendida), en los ultimos afios ggdpuesto como alternativa el concepto
de “impacto familiar” family impac}, con un significado mas amplio que englobarigotan
aspectos favorables como desfavorables.

Aunque los estudios iniciales sobre carga/impac® Isayan centrado
primordialmente en el cuidador principal, prograsnente se ha ido poniendo en evidencia
la necesidad de considerar también la carga o impaociados al resto de miembros de la
familia (Scheneet al, 1966). La distincion entre los conceptos de &angpjetiva y carga
objetiva (Hoening & Hamilton 1966) resulta Gtil @ que permite establecer una
separacion entre la intensidad de las quejas yppagiones generados en la familia por el
cuidado de uno de sus miembros (carga subjetiva) yolumen real de recursos que
consume ese cuidado —que puede cuantificarse castoggecondémicos, horas de tiempo
dedicadas al cuidado, deterioro de la salud delaciar, etc.— (carga objetiva).

Como ya se ha comentado, en el ambito de los trestamentales (como, por
ejemplo, la esquizofrenia) el proceso de desimgtihalizacion llevado a cabo en las
Ultimas décadas ha traido como consecuencia uameito de la carga asumida por los
familiares cuidadores (Mandelbrote & Folkard 1961%in embargo, el fendmeno del

impacto familiar, no obstante, no es ni mucho memostivo del ambito de los trastornos
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mentales. De ahi que el interés en el impacto famsle haya trasladado también a los
estudios sobre discapacidad intelectual, aungqsta feafecha, sea menor la atencién que se
ha prestado al mismo. El progresivo reconocimiatgolos derechos de este grupo de
personas, el proceso de desinstitucionalizaciontgodién le ha afectado (si bien con
menor intensidad que la tendencia analoga en eit@rdb las enfermedades mentales
severas) y los cambios que tanto los roles de g&mno las estructuras socio-familiares
han experimentado en las ultimas décadas han looidkoi a acrecentar el interés por el
estudio de la situacion de las familias responsathé cuidado de alguno de sus miembros
con discapacidad intelectual. De modo similar,depsacion del modelo psicosocial como
un contexto desde el que contemplar la discapadidakectual (OMS, 2001) ha resaltado
la importancia del papel desempefiado por la farddida la relevancia que dicho modelo
concede a las interacciones entre dimensionesgials, psicoldgicas y sociales.

Pero, podemos preguntarnos, ¢hasta qué punto psdestablecer paralelismos
entre el impacto familiar de un trastorno menta&kse con el impacto familiar de un caso
de discapacidad intelectual? En términos cualiativel cuidado de un familiar con
discapacidad intelectual afecta a las mismas facktda vida del cuidador que el cuidado
de un familiar con diagnéstico de esquizofrenia®rY el caso de que asi fuera, ¢las
afectaria con la misma intensidad? ¢Qué sucededeuse presentan a la vez las
condiciones de discapacidad intelectual y trastameatal? Responder a estas cuestiones no
es tarea facil, en tanto en cuanto el asunto npgahecido gozar de una excesiva atencion
por parte de los investigadores.

No cabe duda de que uno de los principales incoents que dificultan la
investigacion sobre impacto familiar es la difiadltde evaluar de forma valida y fiable el
mismo. Dificultad que se diria inherente a la cajighd que presenta en si mismo el
concepto, que, como ya se ha mencionado anteritemengloba tanto implicaciones
objetivas (consumo de recursos como tiempo o didedicados al cuidado) y subjetivas
(percepcién del cuidador). Es posible, por tanteoatrar algin caso en el que el cuidado
de una persona con discapacidad intelectual impligwedicacion de una cantidad notable
de recursos (gran impacto objetivo) pero en el lguamilia no perciba tal dedicacion
como una carga (no existiria un impacto subjetiegativo, propiamente dicho), pero
también hallar el caso opuesto, es decir, aquél gne el consumo de recursos sea escaso,
pero en el que esta dedicacion suponga un maygastessubjetivo para los cuidadores (es

decir, que la carga subjetiva resulte mayor quaitga objetiva).



Para tratar de evaluar de forma adecuada el canakptimpacto familiar para
cuidadores de personas con discapacidad inteleftardb en sus dimensiones objetivas
como subjetivas) recientemente se ha propuesto dmmamienta la escala ECFOS-II
(Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjeti\i) cuestionario ha sido elaborado por
el grupo de investigacion Psicost con la intenaddiginal de evaluar la carga familiar
asociada a los cuidadores de personas con es@uzofn régimen desinstitucionalizado.
Sin embargo, la escala ha sido recientemente daligara que pueda ser utilizada de forma
analoga para evaluar la carga asumida por lositaesl de una persona con discapacidad
intelectual (Martorellet al). Desarrollada y extendida a partir de la heresutai FBIS-SF
(Family Burden Interview Schedule —Short Farfa escala ECFOS se estructura en una
seccion introductoria a la que se afiaden distmtddulos que evaltuan diferentes dominios
de la carga familiar. La valoracion dentro de cada de estos modulos se realiza a partir
de cuestiones de respuesta dicotdmica (“si” 0 “ga¥calas de tipo Likert.

Las dimensiones de carga familiar evaluadas poa ecatb de los médulos del
cuestionario ECFOS son los siguientes:

 Modulo A. Ayuda familiar en actividades de la vidacotidiana. Recoge la
necesidad de asistencia en las actividades deldadiaria (aseo personal, compra,
limpieza, etc.), tanto desde el punto de vistaadealga subjetivas (preocupacion y
molestias provocadas por la obligacion de tener gyadar al familiar con
discapacidad) como desde el punto de vista de rigacabjetiva (frecuencia y
tiempo que consume al cuidador la ayuda prestada).

* Modulo B. Contencion de comportamientos alteradosSe refiere a la aparicion
de problemas de conducta y a la carga asociada mifmos, de nuevo desde una
doble perspectiva: objetiva y subjetiva.

¢ Moddulo C. Modulo de gastos economicodkelne informacion sobre los gastos
corrientes relacionados con el cuidado y la vidaiaidel familiar con discapacidad
intelectual.

* Moddulo D. Cambios en la rutina diaria del cuidador. Explora el impacto que
presenta el cuidado del familiar con discapaciaaelectual en el funcionamiento
habitual del cuidador en distintos dominios de mla\diaria (trabajo, relaciones

sociales, ocio...).



* Moddulo E. Motivos de preocupacion por el pacienteConstituye una medida de
la preocupacion que provocan en el cuidador lasasitdiarias del familiar con
discapacidad intelectual (incluyendo las preocuges sobre su futuro).

* Mddulo F. Ayuda de que dispone el informanteProporciona informacion sobre
las posibilidades de ayuda que el cuidador puedengrar entre sus familiares.

 Moddulo G. Repercusiones en la salud del cuidadoOfrece informacion sobre el
impacto del cuidado sobre la salud del cuidaddadesde salud, uso de servicios de
salud y dias de trabajo perdidos por temas raladims con estos problemas de

salud.

En la presente comunicacion, se pretende mostrarocée ha utilizado el
cuestionario ECFOS en una reciente investigaci@ardaellada por los autores para analizar
las posibles diferencias en la distribucion e isiggd de la carga familiar entre cuidadores
de familiares con discapacidad intelectual y feardls de personas diagnosticadas con
esquizofrenia. Tal estudio pretende contribuir aifitar alguna de las cuestiones que
plantedabamos en parrafos anteriores sobre lasl@®sbalogias que podian establecerse
entre la carga generada en ambas situaciones yhgsi la fecha, permanecian abiertas

ante la imposibilidad de ofrecer respuestas defastdada la escasez de datos al respecto

Objetivo de la investigacion.

El aludido estudio pretende comparar el impactoegrentado por un grupo de
cuidadores de personas diagnosticadas con esanmyfrun grupo de cuidadores de
personas con discapacidad intelectual y un grupocuidadores de personas con

diagnéstico dual (discapacidad intelectual y altyastorno mental).

Metodologia de la investigacion.

Para llevar a cabo la investigacion se consideraesngrupos diferentes.

El primero incluy6 a 65 adultos con discapacidadi@ctual, usuarios de los talleres
ocupacionales o trabajadores en los centros esgecia empleo de la Fundacion Carmen
Pardo-Valcarce. La Fundacion Carmen Pardo-Valcasceina entidad benéfico-docente
gue proporciona servicios comunitarios en Madndés de 400 personas con discapacidad
intelectual y problemas de desarrollo. Dichos s&vsiincluyen desde los ya comentados

talleres ocupacionales o centros especiales deserhpkta un centro de educacion especial



y un centro de dia para ofrecer cuidado espediiza personas con trastornos
psiquiatricos y discapacidad intelectual.

El segundo estuvo constituido por 205 adultos diaicados de esquizofrenia,
usuarios de los servicios del Centro de Salud M&wdaa en Barcelona.

El tercer grupo quedd6 formado por 94 adultos cagmbstico dual (discapacidad
intelectual y diagnostico de algun trastorno méntaliarios del Servicio Especial de Salud
Mental para personas con Discapacidad Intelec&BEM-DI) de los Servicios de Salud
Mental del Hospital Sant Joan de Deu en Sant Balalaregat (Barcelona).

En cada uno de los grupos se contactd con los duoida y se pidid su
consentimiento para participar en el estudio acuttiea una entrevista en la que se aplicé
el cuestionario ECFOS para obtener una evaluac&nirdpacto familiar. Una vez
obtenidos los resultados, se procedio a llevarba eh andlisis estadistico de los mismos.
En primer lugar se realiz6 un analisis de variafestadistico F) comparando las medias
entre las tres muestras (para la comparacion dadaotilos F y G, dado que ofrecen como
resultado una puntuacién dicotomica, se empleteldéstico chi-cuadrado). En una fase
posterior, se realizaron comparaciopest-hoc(método Games-Howell) entre las muestras

dos a dos.

Resultados.

La Tabla | muestra los resultados arrojados por el analesigagianza al comparar
la carga evaluada en los médulos A, B, D y E. Tabla Il recoge, a su vez, las
comparaciones realizadas entre las puntuacionéssenddulos F y G en los tres grupos.
Se encontraron diferencias significativas entregiagos en todos los modulos, asi como
en la puntuacion de carga total (p<0,001). Pormdlti las comparacionepost-hoc
demostraron que existian diferencias significateatse los tres grupos en los médulos B y
D (p<0,001) asi como en la puntuacién de cargd {ptD,001). En estos mddulos, el
mayor nivel de carga aparecié asociado a la cdmlide diagndstico dual, un nivel
significativamente menor aparecié asociado a laicain de esquizofrenia y la menor
carga (significativamente inferior a los otros grsjpse hallé en el grupo de discapacidad
intelectual. Sin embargo, en otros dos modulosy (B), no se encontraron diferencias
significativas entre la condicion de discapacidadlectual y la de esquizofrenia, aunque si
aparecieron diferencias significativas entre ellds de diagnostico dual, que de nuevo

presenta la mayor carga obtenida (p<0,001) Tedxia Il ).



Dimensién ECFOS-II

Grupo DI

Grupo

esquizofrenia

Modulo A. Media: 1.40 | Media: 1.61 Media: F=77.74
3.48
Ayuda familiar en actividades| DT: 1.24 DT: 1.70 p<0.001
de la vida cotidiana DT: 2.11
Médulo B. Contencion de| Media: 0.31 | Media: 1.26 Media: F=46.87
comportamientos alterados 2.78
DT: 0.35 DT: 1.74 p<0.001
DT: 2.00
Modulo D. Media: 1.00| Media: 2.01 Media: F=69.02
DT: 1.36 5.04
Cambios en la rutina diaria DT: 2.54 p<0.001
del cuidador DT: 2.64
Médulo E. Motivos de| Media: 6.61] Media: 6.55 Media; F=55.76
preocupacion por el paciente. | DT: 3.08 10.27
DT: 3.20 p<0.001
DT: 2.10
Puntuacion total Media: 1.87 | Media: 3.95 Media: F=42.56
5.30
DT: 1.35 DT: 1.84 p<0.001
DT: 1.60

Tabla I. Andlisis de varianza. Diferencias totales de leg&aevaluada en los tres

grupos en los médulos A, B, Dy E.




Dimension ECFOS-II Grupo Grupo

esquizofrenia dual

Médulo F. Ayuda de que| NO:30.8% | NO: 27.3% NO: 19.58,
dispone el informante i i 53.2% p<0.001
SI:69.2% | SI: 72.7%
Si: 46.8%
Module G. Repercusiones en [aNO: NO: 89.3% NO: 18.94,
salud del cuidador 100.0% ) 77.7% p<0.001
SI: 10.7%
Si: 10.0% Si: 22.3%

Tabla Il. Prueba chi-cuadrado. Diferencias totales de lgacavaluada en los tres

grupos en los médulos Fy G.

Dimension ECFOS-II DIl y esquizofrenia DIy dual Esquizofrenia
y dual
Médulo A p=0,521 p<0,001 p<0,001
Médulo B p<0,001 p<0,001 p<0,001
Médulo D p<0,001 p<0,001 p<0,001
Médulo E p=0,991 p<0,001 p<0,001
Puntuacion total p<0,001 p<0,001 p<0,001
Tabla Ill. Niveles de significacion en las comparaciopest-hocgrupo a grupo.

Prueba de Games-Howell. Diferencias grupo a grada earga evaluada por modulo.



Conclusiones.

Los resultados revelan que la carga afrontadagsocuidadores de familiares que
presentan tanto discapacidad intelectual como aligm de trastorno mental resulta
significativamente mayor que aquélla derivada delado de un familiar con esquizofrenia
o del cuidado de un familiar con discapacidad éuelal, sin un segundo diagndstico
anadido.

Este resultado pone de manifiesto la necesidadndedateccion temprana de los
trastornos mentales en la poblacion con discapadittalectual. Cuanto antes pueda ser
detectado cualquier problema psiquiatrico, antekgbeneficiarse el cuidador de la ayuda
prestada por servicios sociales y sanitarios efigatiente disefiados para personas que
presenten la condicion de diagnostico dual (cendmslia, servicios especiales de salud
mental, etc.) con la consiguiente reduccion deatga familiar asumida.

En este sentido, conviene sefalar que las persmrasliscapacidad intelectual
constituyen un grupo especialmente vulnerable aplaricion de trastornos mentales,
presentando tasas de prevalencia mayores que lacpgob general (Menolascino &
Fleisher, 1991; Borthwick-Duffy, 1994; Campbell &aldne, 1991) que podrian alcanzar
hasta un 40%, segun la cifra proporcionada entiehailestudio al respecto (Cooper et al.,
2007).

A este motivo debemos sumar también una mayor drexa en la presencia de
trastornos de conducta (Stevens & Martin, 1999).0Kstante, a pesar de esta aparicion
mas recurrente de trastornos mentales, las personatiscapacidad intelectual a veces son
pobremente diagnosticadas, hecho que genera gmeddemas clinicos y sociales.
Diversos motivos dificultan su diagnéstico psigucat, siendo uno de los principales el
denominado “efecto eclipsador” de la discapacidéelectual (Reiss et al. 1982). Con este
término nos referimos a la frecuente atribuciorsiidomas de la enfermedad mental a la
discapacidad intelectual, quedando “eclipsada’slagpatologia y, por tanto, desatendida.

Por tanto, a pesar de una mayor vulnerabilidadidacion a la salud mental de las
personas con discapacidad intelectual dista mu&hsed adecuada. La poblacién con
discapacidad intelectual resulta apenas diagndstieam comparaciéon con la poblacion
general (Jopp & Keys, 2001). Este fenomeno tambéSwlta claramente apreciable en
nuestro Sistema Nacional de Salud (Salvador-Ca20i@0).



Los resultados obtenidos en el presente estuditilmoyen a sefialar la magnitud
del problema, dado que demuestran que la cargdidamasociada al cuidado de una
persona con discapacidad intelectual aumenta migtiiamente cuando a dicha condicién
se aflade un trastorno psiquiatrico, resultando alamente muy superior a la carga
asociada al cuidado de una persona con discapaicitidelctual sin problemas mentales,
sino resultando también significativamente mayog tpucarga asociada al cuidado de un
familiar con esquizofrenia. Un diagnéstico apropiagdtemprano de estos trastornos, asi
como la ampliacion de la oferta de servicios sesigl sanitarios especificamente disefiados
para las personas que presenten esta condicion(akrdtos de dia especiales, servicios
especiales de salud, etc.) permitirian reduciatga familiar que soportan los cuidadores,
razon a la que cabe afiadir el derecho que cualguieladano tiene a una adecuada

atencion de su salud mental.
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