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Resumen: El objetivo de este articulo es describir la relaciéon que existe
entre determinadas variables demograficas y emocionales reportadas por
los cuidadores informales de enfermos neurolégicos y el maltrato en pa-
cientes con enfermedades neuroldgicas. Estudio transversal descriptivo
con una muestra intencional de 110 cuidadores usuarios de la consulta
externa del Instituto Nacional de Neurologfa y Neurocirugia (INNN). Las
variables estudiadas incluyeron caracteristicas sociodemograficas, maltrato
y percepcion de estrés, afrontamiento, ansiedad, depresion, sobrecarga y
actividades de la vida diaria. Se utilizaron diversas pruebas estadisticas para
determinar relaciones significativas entre las variables evaluadas frente a
maltrato y percepcion de estrés. De acuerdo a los resultados obtenidos la
prevalencia de maltrato reportada por cuidadores fue de 39%. El 70% de
los pacientes son cuidados por una sola persona (cuidador primario) y el
77% no cuenta con apoyo econémico. Se reporta como los que mas mal-
trato inflingen: esposo(a) (42%). Asi, el contexto estructural y subjetivo en
el que se desarrollan los pacientes es propicio para la violencia en la rela-
cién cuidador paciente y no es reconocido como un problema de salud
publica.

Palabras clave: Maltrato; cuidadores; estrés; sobrecarga; depresion; ansie-
dad.

Title: Battering in neurological patients.

Abstract: The purpose of this article is to describe the relationship be-
tween demographic and emotional variables of caregivers and mistreat-
ment towards patients with neurological diseases. The study is a cross
sectional survey that used sample of 110 caregivers of patients attended at
Institute National of Neurology and Neurosurgery. Sociodemographic
variables, perception of stress, coping strategies; anxiety and depression,
overwork, activities of the daily life and mistreatment towards patients
were assessed. We used various statistical tests to determine significant
relationships between variables against abuse and perceived stress. 39 % of
caregivers reported mistreatment. 70% of the patients had a primary care-
giver and 77% of patients did not have financial support. Mistreatment
was perpetrated by spouse in 42% of the cases: The structural and subjec-
tive context in which the patients develop is favorable violence in the
relation patient caregiver and is not recognized as a problem of public
health.

Key words: Battering; caregiver; burden; stress; anxiety; depression.

Introducciéon

En el presente estudio nos enfocamos a estudiar la violencia,
también reconocida como maltrato que es infligida por los
cuidadores contra enfermos de padecimientos neurolégicos.
Nos interesa saber cudles son las formas en que se expresa y
algunas de las condiciones que se relacionan con la existen-
cia de tal fenémeno. En particular nos avocamos al maltrato
como una forma de violencia que hace referencia a la accién
u omision que se ejerce en la relacion cuidador-paciente en
el contexto de las enfermedades neurolégicas.

El reconocimiento de la violencia como un problema de
salud publica ha tenido un largo camino, la idea de que podia
suceder en los dmbitos privados es el primer paso para con-
siderar el maltrato infantil, la violencia de género, la violencia
en la pareja, el maltrato contra personas mayores y en el caso
del presente articulo la violencia contra los enfermos.

El estudio de la violencia en enfermos y sus cuidadores
atiende la violencia asociada al proceso salud-enfermedad-
atencion, es decir, las relaciones que guarda el ejercicio de la
misma por las condiciones y practicas que se generan a partir
y pot el padecimiento.

Las enfermedades neurolégicas (demencia, epilepsia, es-
clerosis multiple, evento vascular cerebral, parkinson, ataxia,
esclerosis lateral amiotréfica, etc.) son padecimientos créni-
cos que dependiendo del tipo que se trate pueden generar

* Direccién para correspondencia [Correspondence address]: Fran-
cisco Paz Rodriguez. Departamento de de Neuropsicologia y Grupos de
Apoyo. Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugfa. Insurgentes
Sur 3877. Col. La Fama, CP. 14269 México D. F. Correo electrénico:

psic.francisco.paz@gmail.com; fpaz@innn.edu.mx

serias discapacidades en las personas que las padecen, trans-
formando sus condiciones de vida: situacién econdmica,
relaciones personales y dinamica familiar (Castro, Gémez-
Dantés, Ne-grete-Sanchez y Tapia-Conyer, 1996). Esto exige
atencién constante de familiares o amigos que asuman su
cuidado, quienes al igual que los enfermos ven afectada su
vida cotidiana, pues dependiendo del caso, deben dedicar
gran parte de su tiempo al acompafiamiento, la atencién o
cuidado. De tal suerte que la enfermedad transforma no sélo
sus vidas diarias, sino la manera en que perciben y reaccio-
nan ante las situaciones que se generan a partir y por el pa-
decimiento. El contexto descrito puede ser propicio para
generar violencia en la relacién cuidador-paciente (Nigenda,
Lopez-Ortega, Matarazzo y Juarez-Ramirez, 2007). Es una
relacién dinamica y no bidimensional, en la que la violencia
no se presenta Unicamente de parte del cuidador hacia el
paciente, sino que es posible que el paciente violente al cui-
dador o que otros actores sociales (familiares, instituciones,
etc.) participen en tales actos (Nadien, 2000).

El estudio de la violencia contra enfermos no ha recibido
suficiente atencién, sin embargo, algunas investigaciones
reportan datos que consolidan la necesidad de profundizar
en el tema (Navaie-Waliser, Feldman, Gould, Levine, Kuer-
bis y Donelan, 2002; Nigenda et al., 2007). Antecedentes
del problema mencionan que hay evidencia de que algunos
desordenes neurolégicos inducen cambios conductuales que
se han asociado con la violencia, del mismo modo que las
discapacidades que probablemente vivan los pacientes de
tales desérdenes los hacen vulnerables a recibir violencia por
parte de sus cuidadores o del medio que los rodea (De la
Cuesta-Arzamendi, 2006; Diaz-Olavarrieta, Campbell, Garc-
fa de la Cadena, Paz y Villa, 1999). En un estudio piloto que
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intentaba medir la prevalencia del maltrato (fisico, verbal y
negligencia) a personas mayores con demencias por parte de
sus cuidadores se encontraron altas tasas de maltrato. El
abuso verbal fue la forma mas comun (51%), seguido del
maltrato fisico (20%) y de la negligencia (4%) (Cooney,
Howard y Lawlor, 2006). En ese mismo sentido, una investi-
gacion disefiada para analizar los factores de riesgo para la
conducta potencialmente dafiina de los cuidadores informa-
les detect6 que ésta era mas probable cuando el cuidador era
coényuge de la persona cuidada, la persona cuidada necesita-
ba una mayor ayuda para actividades de la vida diaria y
cuando el cuidador presentaba deterioro cognitivo, tenia
sintomas fisicos y presentaba riesgo de depresién clinica
(Beach, Schulz, Williamson, Miller, Weiner y Lance, 2005).

Algunas aproximaciones han enfocado su atencién a los
factores que pueden provocar el abuso de los cuidadores
hacia los pacientes y han sefialado al es#és como un elemento
importante para generar episodios de violencia que pueden
incluir abuso ya sea por la comisiéon de hechos o la omision
traducida en negligencia (Pérez-Rojo; 2008). No obstante,
otros estudios han sefialado que, si bien el eszés puede ser
una de las causa que generen episodios de violencia, la subje-
tividad de los cuidadores serd el elemento mas importante
para que existan o no tales conductas (National Center of Elder
Abuse, 2002).

Investigaciones que han centrado su interés en identificar
las condiciones que pueden producir violencia del cuidador
hacia la persona que atiende han encontrado que algunos
episodios de abuso de parte de los cuidadores guardan una
importante relacién con los sentimientos de estos al percibir
poca ayuda de sus familiares, de las redes sociales o las insti-
tuciones publicas, asimismo, reportan que ciertas conductas
realizadas por la persona que atiende son percibidas por los
cuidadores como elementos de mucho estrés que pueden
derivar en abuso, entre las que se encuentran: las agresiones
verbales, negarse a comer o tomar sus medicamentos, inva-
dir la privacidad del cuidador, etc. (National Center of Elder
Abuse, 2002). Recientemente se ha reconocido que las agre-
siones de cuidadores hacia pacientes y viceversa deben verse
como un fenémeno conjunto, interrelacionado, de tal forma
que la carga del cuidado no sélo afecta a los cuidadores, sino
también a los pacientes. De forma mas general, el familiar
cuidador se ve desbordado por el cuidado de la persona, por
falta de experiencia en el acompafiamiento o por dificultades
de su propia vida personal. El agotamiento provocado por la
ayuda y cuidado prodigados, verdadera carga que compro-
mete su propia vida social o hasta su salud, es igualmente un
factor de negligencia (Ramsey-Klawsnik, 2000). El cuidador
se ve cons-tantemente confrontado a situaciones poco valo-
rizadoras (cuidados corporales, incontinencia) y frecuente-
mente traumaticas (dolores provocados por los mismos cui-
dados, inevitable decadencia corporal) (Giraldo, Franco,
2000).

De acuerdo a un dictamen exploratorio, emitido el 26 de
octubre de 2007 por la Unién Europea, titulado “Malos tra-
tos infligidos a las personas de edad avanzada” (Diario Ofi-
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cial de la Unién Europea, 2008), se recomienda abordar el
problema de los malos tratos infligidos a las personas de
edad avanzada, por tratarse de un tema al que no se le ha
prestado la debida atencién, sigue siendo minimizado y pos-
tergado. Se menciona que quienes dependen de cuidados
estan particularmente expuestos, ya que los riesgos de malos
tratos estdn en su en-torno social mas proximo a través de
personas que conocen y con las que mantienen una relacién
de confianza y, posible-mente, una relacién de dependencia.
Durante las ultimas décadas, los cientificos y la realidad coti-
diana han "comprobado" que se trata de un dmbito en el que
existe un elevado grado de violencia (Copper, Selwood y
Livigston 2008; Paveza, et. al., 1992). No obstante, los es-
fuerzos se han enfocado principalmente en las mujeres y
niflos como victimas de malos tratos y s6lo en raras ocasio-
nes se ha dirigido la atencién hacia las personas de edad
avanzada o en dependencia debido a una enfermedad.
O’Keeffe, et. al., (2007) en 20006, realizaron una encuesta
representativa en Inglaterra, Escocia, Gales e Irlanda del
Norte en la que participaron mas de 2000 personas de 66
afios 0 mas que vivian en hogares privados (incluidos los
hogares semiauténomos), se reporta un 2,6% de malos tra-
tos infligidos por familiares, amigos o cuidadores durante los
ultimos doce meses. Si también se tienen en cuenta los ma-
los tratos infligidos por vecinos y conocidos, el porcentaje
aumenta a un 4%. La forma mas frecuente de maltrato fue la
negligencia, seguida del abuso econémico, los malos tratos
psiquicos y fisicos, y, de manera mas excepcional, abusos
sexuales. Para los cuidados prestados en el domicilio, los
estudios disponibles estiman que el porcentaje de casos en
que los beneficiarios de los cuidados son objeto de abusos se
encuentra entre el 5% y 25% (Diario Oficial de la Unién
Europea, 2008). En Espafia se sabe que los cuidadores de
personas mayores con dependencia reconocen tasas de mal-
trato, del 4,5%. Los factores que incrementan el riesgo de
maltrato son el nivel de dependencia de la victima, la edad
avanzada y la presencia de sindrome de burnont en los cuida-
dotes (Iborra, 2008).

Para efectos del presente articulo retomamos la defini-
ci6n de maltrato hacia las personas mayores propuesta por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en conjunto con la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) (Informe
mundial sobre la violencia y la salud: resumen, 2002), que
aunque no abarca todas las condiciones de los contextos de
los enfermos neuroldgicos incluye las condiciones que son
revisadas por la encuesta realizada en la presente investiga-
cién. Independientemente de la definicién de maltrato o
cualquier forma de violencia, es necesario considerar que su
estudio requiere reconocer que es el resultado de la accién
reciproca y compleja de factores individuales, relacionales,
sociales, culturales y ambientales tal como lo plantean los
modelos ecolégicos.

Asi, el maltrato es definido como una forma de violencia
que puede cometerse tanto por accién como por omision
(también llamado descuido) y que puede ser intencional o
no; puede ser de caricter fisico o psiquico (incluye las agre-
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siones emocionales o verbales), o puede entrafiar abuso
econémico u otros perjuicios materiales. Debido a esto la
presente investigacion pretende reportar y describir el mal-
trato ejercido contra los pacientes neuroldgicos por sus cui-
dadores y demostrar la relacion que guardan con algunas
condiciones, tanto de los pacientes que son maltratados,
como de los cuidadores.

En particular se analiza el tipo de maltrato ejercido y la
relacion del maltrato con: condiciones socioeconémicas del
cuidador, el estado emocional de los cuidadores como la
sobrecarga del cuidador, la depresion y ansiedad del cuida-
dor asi como el deterioro del paciente a través de un cues-
tionario que mide la capacidad para realizar las actividades
de la vida diaria del mismo.

Método

Participantes

Se realiz6 un estudio transversal descriptivo (Kerlinger,
2002) donde se selecciond una muestra intencional que con-
sisti6 en 155 sujetos, cuidadores de los usuarios de la consul-
ta externa del Instituto Nacional de Neurologfa y Neuroci-
rugfa (INNN)L. Se definié al cuidador como la persona que
convive con el paciente y manifesté expresamente ante el
investigador asumir la responsabilidad de prestacion de cui-
dados del paciente (necesidades basicas e instrumentales) y
supervisar en el domicilio su vida diaria, no siendo necesario
que fuera un miembro de la familia o que viviese con €l
Participé un unico cuidador del paciente con enfermedad
neurodegenerativa o neurolégica?, mayor de 14 afios y que
habfa realizado esta labor desde un periodo no menor a seis
meses. El protocolo de investigaciéon fue aprobado por la
comisién de evaluacion del INNN. Todos los participantes
fueron informados del objeto y alcance del proyecto, se soli-
cité consentimiento verbal informado, asegurando la confi-
dencialidad y el anonimato de la informacién brindada de
acuerdo con la Declaracion de Helsinki.

De los 155 cuidadores se eliminaron 10 (6.4%) por respon-
der de forma incompleta, y no desearon participar en el apartado
de violencia 35 (22.6%) quedando un total de 110 (71.0%)
encuestas. El 82% son cuidadores de pacientes con enfer-
medad neurodegenerativa y el 18% cuidadores de pacientes
con enfermedad neurolégica.

En el 96% de la muestra los cuidados de salud son pres-
tados por la red informal de cuidados, que suele ser una mu-
jer (83%) con un rango de edad de 16 a 78 afios, con pro-
medio de 47.7 (D.T. =15.1) afios de edad, ama de casa
(60%), familiar (esposa/o, madre, padte o hija/o) cercano
del afectado (81%) y en el 57% de los casos los cuidados son
prestados por una sola persona. Los pacientes que son aten-
didos por los cuidadores tienen un rango de edad de 13 a 91
afios, con promedio de 50.4 (D.T. =19.1) afios de edad, un
nivel bajo de autonomia para actividades de la vida diaria en
promedio 10.2 (D.T. =9.5 rango 0-28) y una enfermedad
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neurolégica desde hace una media de 5.2 afios (rango de 1 a
32 afios).

Instrumentos

Los datos fueron recolectados en cinco etapas. En pri-
mera instancia se recuperaron las variables sociodemografi-
cas de cada participante que incluyeron: sexo, edad, ocupa-
cién, parentesco, situaciones relacionadas con la actividad de
cuidar, etc. La siguiente etapa consistié en evaluar negligen-
cia y maltrato de cuidadores hacia pacientes, para tal efecto
se us6 como definicion de éste las acciones u omisiones,
tendientes a provocar lesiones fisicas, traumatismos psiqui-
cos o psicolégicos, petjuicios materiales y/o sociales. Se
evalu6 mediante preguntas del cuestionario Pillemer y Fin-
kelhor (1988) de negligencia y maltrato al anciano, compues-
to por siete reactivos dicotomicos que miden el maltrato
¢jercido; ¢Alguna vez ha tenido conductas agresivas en con-
tra de su paciente?, ¢Lo ha insultado?, ¢Lo ha golpeado?,
¢Frecuentemente? ¢Se ha desesperado? ¢El exceso de trabajo
y de tensién lo ha llevado a desesperarse con su paciente?,
¢Se siente culpable después? El andlisis de Confiabilidad de
este cuestionario fue con un puntaje Apha de Cronbach de
.78, indicando una alta consistencia interna y el analisis fac-
torial arroja dos factores que se nombraron como maltrato y
estrés con valores eigen mayores de uno, los cuales en con-
junto explicaron 61.9 de la varianza. El rango de la escala fue
de0Oao6.

En la tercera etapa se evalué el estado emocional en cui-
dadores a través de una baterfa de cuestionatios estandatiza-
da en cuidadores por Paz-Rodriguez (2005) formada por, el
Cuestionatio sobre modos de Afrontamiento al Estrés de
Folkman y Lazarus AE (1984) y la Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit BI (1980). La salud del cuidador se midi6
con las respuestas que los sujetos dieron a las Escala de De-
presion y Ansiedad Hospitalaria HAS (1983). Finalmente en
la cuarta y ultima etapa se evalud el deterioro del paciente
mediante el Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria
[Evaluacién Funcional Multidimensional OARS] (1998).

El AE ha sido traducido a varios idiomas y estandarizado
en gran parte del mundo (Lazarus, 1999). El analisis de Con-
fiabilidad de este cuestionario muestra un puntaje Alpha de
Cronbach de .62 en el analisis factorial de componentes prin-
cipales, reporta una solucién factorial compuesta por tres
factores que explican el 44.5% de la varianza. El primero
“Afrontamiento Centrado en la Emocion/ Apoyo Social” desctibe
los esfuerzos para crear resultados positivos, manifestando
una sensaciéon optimista de la tarea y bisqueda de apoyo
informativo, de una red solidaria y de proteccién que acon-
seje, atienda, informe y auxilie. El segundo “Distanciamiento
Cognitive” se interpreta como la evasion de todo contacto
con el problema y su solucién, con la intensién de reducir la
angustia que provoca. El tercero “Afrontamiento Dirigido al
Problema” son acciones conductuales dirigidas a confrontar
activamente al problema y tener efectos positivos en el bien-
estar de la persona.
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El BI es un instrumento que refleja sentimientos habi-
tuales en quienes cuidan a otra persona, es la versiéon mas
conocida e instrumento mas utilizado para evaluar sobrecar-
ga en cuidadores, tiene 22 reactivos y se puede obtener un
puntaje de 0 a 84 (Bédard, Molly, Squire, Dubois, Lever y
O’Donnell, 2001; Montorio, Izal, Lépez y Sanchez, 1998).
Tiene buena confiabilidad test-retest con una correlacion
Pearson de 0.86 y un punto de corte de 63 que es indicador
de estrés psicolégico (O’Rourke, Tuokko, 2003; Martin et
al., 1996). La estandarizaciéon encuentra tres factores que
explican el 56.2% de la varianza y muestra un puntaje .Apha
de Cronbach .826. El primero “Impacto Negative” es el impacto
subjetivo de la relacién de cuidados sobre la vida de los cui-
dadotes, se refiere a situaciones relacionadas con los efectos
que la prestacion de cuidados tiene en las relaciones sociales,
tiempo personal, intimidad, agobio y salud del cuidador. El
segundo “Sentimientos de Rechazo” se refiere a sentimientos
que se producen con la relacién que el cuidador mantiene
con el paciente. El tercero “Falta de Competencia” refleja las
creencias del cuidador de su capacidad y competencia para
mantener el cuidado de su familiar.

El HAS es un instrumento para detectar estados de de-
presion y ansiedad en el marco de las consultas externas y en
departamentos hospitalarios no psiquiatricos. Desarrollada
por Zigmond y Snaith. Es un cuestionario autoaplicado de
14 items, integrado por dos subescalas de 7 items, una de
ansiedad (items impares) y otra de depresion (items pares).
El rango de puntuacién es de 0-21 para cada subescala, se
usan los siguientes puntos de corte (0-7) normal, (8-10) du-
doso y (> 11) rasgo clinico (Quintana, Padierna, Esteban,
Aristegui, Bilbao y Ruiz, 2003). Se encontraron dos factores
que explican el 50.5% de la vatianza y un puntaje Apha de
Cronbach de .861. El primero “Depresidn” puede ser interpre-
tado como la pérdida del placer, ya que se centra en esa drea
(anhedonia). El segundo “Aunsiedad’ se interpreta como un
estado emocional en el que se experimenta una sensacion de
angustia y desesperaciéon permanente.

El OARS se usa para medir el deterioro funcional del
paciente. Mide la capacidad para el desarrollo de las activi-
dades de la vida diaria (AVD), basicas (comer, vestirse, le-
vantarse y acostarse, andar, aseatse, etc.) ¢ instrumentales
(tareas domésticas, compras, cocinar, usar el teléfono, usar
medios de transporte etc. La version utilizada incluye el uso
y demanda de 14 AVD (Thomas, Rockwood y McDowell,
1998). Se encontraron dos factores que explican el 69.4% de
la varianza y un puntaje Apha de Cronbach de 947. El prime-
ro “Autocuidado Basico/ Instrumental’ puede interpretarse como
actividades para su bienestar personal. El segundo “Awufoma-
nejo Complejo” se refiere a actividades para el bienestar y desa-
rrollo social.

Para el andlisis de los resultados se utilizé el paquete es-
tadistico SPSS para Windows, version 17.0, con un nivel de
significancia de 95%. Se realiz6 estadistica descriptiva para
cada variable estudiada y comparaciones mediante Chi cua-

drada, prueba de Fisher y Kruskal-Wallis buscando, deter-
minar relaciones significativas entre datos sociodemograficos
frente a negligencia y maltrato. Con el fin de realizar un ana-
lisis comparativo, la poblacién estudiada fue dividida en tres
categorias de acuerdo a los resultados de la escala de Piller-
man y Finkelhor: cuidador maltratador, cuidador no maltra-
tador y cuidador con estrés. Para analizar los efectos del tipo
de situacién del cuidador sobre afrontamiento, sobrecarga,
ansiedad, depresion y actividades de la vida diaria, se realiz6
un andlisis de la varianza mediante la prueba de Kruskal-
Wallis. Como se vera en el apartado de conclusiones, esta
divisién sera util para cuestionar algunos modelos sobre el
estrés que han sustentado la violencia en el ambito de los
cuidados y atencion.

Resultados
Maltrato

Las caracteristicas sociodemograficas y diagnésticos de la
poblacién estudiada por grupos de comparacion, cuidador
maltratador, cuidador no maltratador y cuidador con estrés,
se muestran en la Tabla 1. La prevalencia de negligencia y
maltrato reportada por los cuidadores fue de 39% (43 suje-
tos), siendo mas frecuente el maltrato psicolégico, en el 35%
de la muestra, y el maltrato fisico, en el 4%. A pesar de no
haber diferencias significativas en algunas variables los cui-
dadores que maltratan a diferencia de los que no maltratan o
se perciben con estrés, se encontré que son mas jovenes en
edad con un promedio 46.0 (D.T. =18.7) afios (F(2,2)=1.92;
p=.151), y el 70% son cuidados por una sola persona
(X2(2)=8.1; p=.017), siendo el 74% cuidadores primatios
que no cuentan con apoyo econémico (X?(2)=3.0; p=.225)
sucediendo esta falta de apoyo también en el 77% de los
pacientes atendidos (X?(2)=9.7; p=.008), ademas se presenta
mas frecuentemente en enfermos con padecimientos neuro-
degenerativos, en concreto en el 72% (X?(2)=4.7; p=.094).
Algo que llama la atencién es que tanto en pacientes
(X?(2)=5.8; p=.055) como en cuidadores (X?(2)=7.7;
p=.021) se encontraron diferencias significativas en la varia-
ble religion siendo la mayoria catélicos (100% cuidadores no
maltratadores, 84% maltratadores y 91% con estrés).

Otras caracteristicas no significativas pero de interés por
maltrato al paciente muestran que cuidadores de 14 a 40
afios de edad (53%), casados o en unién libre (72%), de 7 a
12 afios de escolaridad (44%), que tienen como actividad
principal el hogar (65%) o estan jubilados (14%), que han
dejado un empleo por cuidar (35%) o no trabajan (63%),
hace mas de dos afios, que son cuidadores (35%) y perciben
dedicar las 24 horas del dfa al cuidado del paciente (77%),
son mas propensos a maltratar.
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Tabla 1: Caracteristicas Sociodemogrificas de los Cuidadores y Pacientes Agrupadas por Maltrato.

Vatiable Cuidador No  Cuidador Cuidador  Muestra Total ~ Paciente No Paciente  Paciente grupo de Muestra Total
Maltratador ~ Maltratador con Estrés  Cuidadores Maltratado Maltratado estrés Pacientes
n=44 n=43 n=23 n=110 n=44 n=43 n=23 n=110
Edad (x d.t)* 50.3+15.3 46.1+153  48.3%16.4 48.3+15.5 52.2+18.1 46.0+£19.2 55.2+20.0 50.4+19.1
Escolaridad (x d.t.)* 10.1+5.4 10.5+4.3 10.9t4.6 10.4+4.8 9.9+5.1 9.5£4.9 8.714.8 9.514.9
Sexo®
Masculino 7 (15.9) 8 (18.6) 4174 19 (17.3) 16 (36.4) 19 (44.2) 6 (20.1) 41 (37.3)
Femenino 37 (84.1) 35 (81.4) 19 (82.6) 91 (82.7) 28 (63.6) 24 (55.8) 17 (73.9) 69 (62.7)
Estado Civil®
Casado/Uni6n Libre 30 (68.2) 31 (72.1) 15 (65.2) 76 (69.1) 23 (52.3) 25 (58.1) 14 (60.9) 62 (56.4)
Soltero 10 (22.7) 9 (20.9) 6 (26.1) 25 (22.7) 14 (31.8) 17 (39.5) 6 (26.1) 37 (33.6)
Divorciado/Viudo 409.1) 3 (7.0) 2 (8.7) 9(8.2) 7 (15.9) 1(2.3) 3 (13.0) 11 (10.0)
Religion®*
Catdlica 44 (100.0) 36 (83.7) 21 (91.3) 101 (91.8) 44 (100.0) 38 (88.4) 20 (87.0) 102 (97.2)
Otra 0 (0.0 7 (16.3) 2 (8.7) 9(8.2) 0 (0.0 5(11.6) 3 (13.0) 8 (7.3)
Recibe apoyo econémicoB*
No 25 (56.8) 32 (74.4) 15 (65.2) 72 (65.5) 24 (54.5) 33 (76.7) 9 (39.1) 66 (60.0)
Si 19 (43.2) 11 (25.6) 8 (34.8) 38 (34.5) 20 (45.5) 10 (23.3) 13 (60.9) 44 (40.0)
Cuida al Paciente SoloB*
NO 26 (59.1) 13 (30.2) 8 (34.8) 47 (42.7)
Si 18 (40.9) 30 (69.8) 15 (65.2) 63 (57.3)
Enfermedad©
Enf. NeurodegerativaP® 38 (86.4) 31 (72.1) 21 (91.3) 90 (81.8)
Enf. Neuroldgica® 6 (13.6) 12 (27.9) 2 (8.7) 20 (18.2)

A Kruskal-Wallis
B Prueba Chi-cuadrada
C Prueba F-Fisher

D Ataxia 21 (19.1), esclerosis maltiple 20 (18.2), esclerosis lateral amiotréfica 18 (16.4), demencia 17 (15.5), evento vascular cerebral 9 (9.0), Parkinson 5 (4.5).
E Crisis convulsivas 6 (5.5), tumores cerebrales 9 (8.2), otros padecimientos neuroldgicos 5 (4.5) (esquizofrenia, neurocisticercosis, trastorno obsesivo compulsivo,

trastorno bipolar, parilisis facial, compresion radicular).
* Significacién > .05

Respecto al parentesco del victimario se reporta al espo-
so o esposa (42%), madre (23%), hijo o hija (19%), o her-
mana (14%), como los mas frecuentes. Otro dato de interés
es que el 47% de los cuidadores que maltratan (20 de 43)
tienen alguna enfermedad actualmente: hipertension (30%),
diabetes (25%), problemas gastricos (15%), problemas de
espalda (15%) y otros padecimientos (15%). En el 70% de
los casos anteriores, la enfermedad apatrecié después de
brindar cuidados (14 de 20).

Respecto a los padecimientos de los pacientes maltrata-
dos se reporta que la Ataxia, Esclerosis Multiple y Esclerosis
Lateral Amiotrofica son los enfermos en quien mas frecuen-

te estd presente el maltrato (16%), seguidos por Demencia y
Crisis Convulsivas (12%). En general las mujeres sufren ma-
yor mal-trato que los hombres 56% contra 44%.

Estado emocional y sobrecarga del cuidador

El andlisis de la varianza mediante la prueba de Kruskal-
Wallis, realizado para analizar los efectos del tipo de cuida-
dor sobre los factores de las escalas de afrontamiento, so-
brecarga, ansiedad, depresion y actividades de la vida diaria
se muestran en la Tabla 2.

Tabla 2: Medias y desviaciones estindar en cuidadores de pacientes neurolégicos maltratadores, con estrés versus no maltratadores sobre estrategias de afron-

tamiento, sobrecarga, ansiedad y depresion.

Muestra Total Cuidador

No Cuidador

Cuidador Kw p
Maltratador Maltratador con Estrés
n= 110 n=44 n=43 n=23

Estrategias de afrontamiento

Afrontamiento centrado en la emocién / 9.1+42 8.8 4.1 87+t44 10.2 £ 4.0 2.644 267

Apoyo social

Distanciamiento cognitivo 51£34 48%35 54%£3.6 51£3.0 0.800 .670

Afrontamiento centrado en el problema 49%29 49%32 46128 53%29 0.419 811
Sobrecarga

Impacto Negativo 13.0 £ 6.5 10.5+ 5.5 147+ 6.4 14.617.3 10.501%* .005

Sentimientos de rechazo 57131 45+23 6.7%35 6.0+3.2 10.494** .005

Competencia y expectativas 10.3 + 3.8 9.6 +42 114+ 3.1 9.713.8 4.966 .084
Ansiedad 7.6+53 6.6 5.7 93146 6.4%5.2 7.656* .022
Depresion 65+53 6.0+58 71+£53 6.414.8 1.111 574
Escala de actividades de la vida diaria

Actividades basicas 14.0 £ 6.3 12.6 £ 5.3 13.8 £ 6.3 17.01£7.4 7.134* .028

Actividades instrumentales 10.2 + 3.8 9.6 4.0 9.9+ 37 11.9£3.2 5.896 .052

Nota.- KW: estadistico Kruskal-Wallis, *p < .05, ** p < .01. Los valores son M £ D.T.
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Al hacer la sumatoria por factor en “afrontamiento” no
se encontraron diferencias significativas entre los grupos de
cuidadores. En “sobrecarga”, el impacto negativo muestra un
promedio de 13.0 (D.T. =6.5) y diferencias significativas
(KIW=10.501; p=.005) entre los tres grupos de cuidadores.
El grupo de cuidador no maltratador fue el que presenté el
menor promedio con 10.5 (D.T. =5.5); el cuidador maltrata-
dor obtuvo un promedio de 14.7 (DE=6.4) y el grupo de
cuidador con estrés 14.6 (D.T. =7.3). En lo referente al fac-
tor sentimientos de rechazo se observa un promedio de 5.7 (D.T.
=3.1) con diferencias significativas (KIW=10.494; p=.005);
las cuales se dieron en el grupo de cuidador no maltratador
que presenta el menor promedio con 4.5 (D.T. =2.3); el
grupo de cuidador maltratador obtuvo un promedio de 6.7
(D.T. =3.5) y el de cuidador con estrés 6.0 (D.T. =3.2). En
cuanto a la medicién general de sobrecarga el 67% de los
cuidadores que maltratan perciben una sobrecarga de mode-
rada a extrema.

En la escala de “ansiedad y depresién”, al hacer la suma-
toria del factor amsiedad se muestra un promedio de 7.6
(D.T. =5.3) y diferencias significativas (KIW=7.656; p=.022),
entre los tres grupos de cuidadores. El grupo de cuidador no
maltratador fue quien presentd el menor promedio con 6.6
(D.T. =5.7); el grupo de cuidador con estrés 6.4 (D.T. =5.2)
y el grupo de cuidador maltratador obtuvo un promedio de
9.3 (D.T. =4.6). En la escala de depresion no se encontraron
diferencias significativas y un 44% de cuidadores muestra
puntajes pata ser considerados con depresion.

En cuanto a la escala de “actividades de la vida diaria, el
factor actividades bdsicas muestra un promedio de 14.0
(D.T. =6.3) y diferencias significativas (KIW=7.134; p=.028)
en los tres grupos de cuidadores. El grupo de cuidador no
maltratador fue el que present6 el menor promedio con 12.6
(D.T. =5.3); el de maltratador obtuvo un promedio de 13.8
(DE=6.3) y el grupo de cuidador con estrés 17.0 (D.T.
=7.4). Por lo que respecta al factor actividades instrumenta-
les muestra un promedio de 10.2 (D.T. =3.8) y tendencia
significativa (KIP'=5.896; p=.052) en los tres grupos de cui-
dadores. El grupo de cuidador no maltratador fue el que
presentd el menor promedio con 9.6 (D.T. =4.0); el de cui-
dador maltratador obtuvo un promedio de 9.9 (D.T. =3.7) y
el grupo de cuidador con estrés 11.9 (D.T. =3.2).

Discusion

El maltrato en enfermos neurolégicos y neurodegenerativos
es una realidad que hay que analizar y profundizar, el aumen-
to en estas enfermedades es cada vez mayor y de acuerdo al
crecimiento de la poblacién en el futuro se espera una preva-
lencia mas alta. Su desarrollo dependera de la urgencia de
atender a las victimas de la violencia, y de la manera que se
evidencie la importancia social y politica de la problematica y
de pugnar por generar marcos tedricos, juridicos y politicas
publicas adecuadas (Castro y Riquer 2003). Estos cambios
requieren, entre otras medidas, que los servicios de salud se

especialicen y enfoquen sus esfuerzos en enfrentar y resolver
las nuevas circunstancias, en otras palabras: “analizar la
magnitud del proceso salud enfermedad desde la perspectiva
del incremento de la prevalencia” (Castro, 2002), atendiendo
y previniendo el aumento de costos por el incremento de
servicios de salud altamente especializados, incluidos la tec-
nologfa que implica el cuidado. Adn cuando esto no es ex-
clusivo de México, ya que en paises industrializados es un
escenario que viene refiriéndose desde hace algunos afios
atras. En tales regiones los servicios de salud se han enfoca-
do en la implementacién de politicas puiblicas tendientes a
mejorar la calidad de vida de la poblacién, tanto de los pa-
cientes como de sus familiares; los mecanismos financieros
de las instituciones de salud publica consisten en reducir los
costos hospitalarios dando de alta lo méds tempranamente
posible a los pacientes, transfiriendo el cuidado a la familia,
para lo cual han establecido estrategias tendientes al fortale-
cimiento de la interfase de las instituciones hospitalarias, la
comunidad y la familia; de tal forma que aunque el paciente
no se encuentre institucionalizado exista una corresponsabi-
lidad en su atencion.

Nuestro pais, a diferencia de los anteriores, se encuentra
en una etapa de reconocimiento y aceptacion del problema, de tal
suerte, que hay una creciente necesidad no sélo de abordar
los distintos problemas médicos y de caricter social que
resultan del escenario que implican las modificaciones de-
mograficas y epidemioldgicas, sino profundizar en ellos,
tomando las herramientas tedricas y metodologicas de la
interdisciplina y Intradisciplina (Nigenda, ez af., 2007).

Algunos autores han comparado el proceso de cuidado
con una carrera de maratén (Peatlin, Mullan, Semple y Skaff,
1990), y realmente este proceso largo, en algunos casos, y
agotador en la mayorfa de ocasiones, puede llegar a afectar
no sélo al bienestar fisico del cuidador, sino que también
afecta a su bienestar psicologico (Navaie-Waliser, ez al,
2002) pudiendo ser (en algunos casos) una fuente potencial
de posible maltrato y negligencia (Anetzberger 2000). Los
datos que se presentan en esta investigacién muestran las
situaciones que se viven al cuidar de un paciente con enfer-
medad neurolégica o neurodegenerativa abordando la pro-
blematica del maltrato en este tipo de padecimientos de los
cuales hay pocos reportes en la literatura, estos constituyen
la forma de violencia intrafamiliar menos conocida y con
seguridad la que mas se oculta.

La constatacién vale para las acciones u omisiones de
cuantos intervienen en el domicilio, en quienes a menudo se
produce cierta confusiéon entre lo rutinario y lo anormal, lo
normal y lo prohibido. A pesar de existir evidencia suficiente
que corrobora la existencia de la violencia contra los enfer-
mos en el ambito tedrico, no se ha desarrollado un andamia-
je conceptual que refiera las condiciones particulares en que
se gesta el fenémeno, tal como se ha desarrollado en el tema
el maltrato infantil, la violencia de pareja o el maltrato hacia
las personas mayores. El concepto de diada de cuidador-
paciente ha sido muy til en el estudio de los modelos sobre
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sistemas familiares e intervenciones en violencia familiar
(Paveza, et. al., 1992). Este acercamiento considera bidimen-
sionalmente el fendmeno de la violencia en el contexto refe-
rido y abordar la problematica desde la condicién del cuida-
dor y del enfermo, ambos como sujetos probables de agre-
sién (como victimas y agresores) ya sea entre ellos mismos o
del medio que les rodea. Aunque en el presente estudio sélo
evaluamos a los cuidadores es necesario en posteriores
aproximaciones analizar a los dos actores para dar un pano-
rama mas completo.

Conclusiones

En base a los analisis se encuentra como déficit mas signifi-
ca-tivos en los cuidadores las siguientes caracteristicas: "pet-
cepcién de falta de habilidades para el cuidado; escaso cono-
cimiento de las etapas evolutivas de la enfermedad; y expec-
tativas distorsionadas de las capacidades del enfermo; escasa
comprension de las formas adecuadas de manifestacién del
afecto; pobres habilidades en el manejo de conflictos y co-
no-cimiento insuficiente” (Moreno-Manso, 2000), afectando
la autoesti-ma del cuidador y generando frustracién ante la
enfermedad. Donde se involucran; la escasa capacidad de
empatia, ansiedad y depresién del cuidador, dificultad para
controlar impulsos y para expresar y reconocer emociones,
asi como la ausencia de recursos econdémicos, asociados a
una inestabilidad del comportamiento positivo de parte del
paciente.

Estos datos son similares a lo reportado por Pérez-Rojo,
Izal, Montorio y Nuevo (2008), donde sefialan que el riesgo
de maltrato hacia una persona mayor con demencia por pat-
te del cuidador aumenta a medida que la calidad de la rela-
cién actual empeora, siendo el resultado de la combinacién
entre caracteristicas de la persona cuidada, el cuidador y el
contexto de la situacién. Se sabe que los pensamientos nega-
tivos auto-maticos que los cuidadores mantienen acerca del
cuidado estaran asociados con su nivel de depresion y de
otras emo-ciones negativas, que pueden llevar al cuidador a
comportarse de manera inadecuada ante las exigencias del
cuidado (Losada, Montorio, Knight, Marquez, y Izal; 2000).
Cabe mencionar que en ocasiones se ejerce el poder y la
autoridad sobre las personas cuidadas y no se quiere ceder el
control o aceptar la responsabilidad de estas acciones (Ram-
sey-Klawsnik, 2000). Si bien consideramos a la violencia y a
la agresién como actos o conductas del individuo, supone-
mos, también, que son medios o mecanismos de expresion
de percepciones, necesidades, deseos, afectos y sentimientos
que quiza no pueden ser verbalizados y actuados por vias
que no dafien a otro e incluso al propio agresor (Castro y
Riquer, 2003).

Aunadas a las condiciones subjetivas del cuidado, estan
presentes los efectos en las personas (sobre todo en la po-
blacién femenina que en general realiza trabajos de media
jornada, con escasos o nulos derechos) y un aumento de
enfermedades neurolégicas en una poblacién cada vez mas
longeva, en la que prevalece una importante carencia de re-
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cursos econémi-cos, que afectan el ingreso familiar, por la
perdida del empleo remunerado y la tendencia hacia la exi-
gencia de prestacion de cuidados, el costo de los medica-
mentos, y la necesidad de otros servicios médicos. Un siste-
ma de salud poco preparado para atender padecimientos
crénicos, debido a las enfermedades que en su mayoria sue-
len ser desastrosas (INewrological disorders: public health challenges,
2000).

Creemos que los datos son lo suficientemente importan-
tes como para alertar acerca de un problema de salud infra-
valorado, donde las mujeres son quienes asumen la respon-
sabilidad principal de la atencién, desempefiando un papel
fundamental para mantener la salud del enfermo. La compli-
cacién en las actividades diarias del cuidado a estos pacientes
puede generar maltrato emocional o negligencia en la vigi-
lancia que requieren; sin embargo esto es algo que dificil-
mente se reconocerd y que solo valorandolo de forma indi-
recta se podran explorar estos problemas.

De tal manera, las instituciones deben prestar especial
atencion a construir modelos que vinculen a la comunidad,
las instituciones y los cuidadores para que la carga de este
tipo de padecimientos no recaiga unicamente en la familia y
se exa-cerben las inequidades que existen hoy en dia en la
diada cui-dador-paciente. Las propuestas actuales se enfocan
en repre-sentar el sistema institucional y trabajar en un nivel
general la descripcion de la respuesta social organizada en el
hogar y la comunidad, pero no se ocupan de detallar la ofer-
ta de servicios no institucionales, los cuales brindan el sopor-
te a este tipo de problemas.

Cabe mencionar que para poder realizar este trabajo in-
ter-firié el que existen pocos estudios respecto al tema. El
realizar una encuesta autoaplicada limita el estudio, por lo
que solo podremos hablar de sospecha de maltrato. A pesar
de que la prevalencia de maltrato es similar a otros estudios
del tema (Diaz Olavarrieta y Sotelo, 2002; Ruiz, Altet, Porta,
Duaso, Coma y Requesens, 2001), donde las personas mas
susceptibles de maltrato son quienes presentan discapacidad
grave. Asimismo, se puede apreciar de manera mas impot-
tante la presencia femenina como cuidadoras, coincidiendo
con la encuesta del uso del tiempo donde se revela que las
mujeres se dedican al cuidado de enfermos, en muchos casos
se ocupan del cuidado contando con muy poca o nula ayuda
de otra persona (Nigenda et. al., 2007).

Respecto al estrés, es importante apuntar que de acuerdo
a los resultados del estudio no necesariamente los patticipan-
tes que maltratan a sus pacientes estan estresados y tampoco
es contundente que todos los cuidadores estresados recurran
al maltrato para desahogar su frustraciéon o como una reac-
ci6én ante la sobrecarga. Este punto es muy importante por-
que algunas agencias u organizaciones dedicadas principal-
mente a la defensa contra la violencia doméstica, han sugeri-
do que el factor mas importante en el maltrato contra ancia-
nos y contra enfermos es el estrés, producto de la sobrecarga
que produce el cuidado, sin considerar que posiblemente
existan otros motivos que los llevan al ejercicio de la violen-
cia, especificamente las dindmicas de control y poder
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(Brandl, 2002). La atencién limitada a otros factores ademas
del estrés puede traer como consecuencia que el agresor
encuentre una justificacién moral de sus actos y que la
victima sienta menos posibilidades de denunciar la agresion,
de tal suerte que la violencia se convierta en un método
aceptable de desahogo, aunque no tenga relacién alguna con
el exceso de carga u otro factor relacionado con el cuidado.
En consecuencia, las victimas siguen conviviendo con el
agresor y al carecer de apoyo social y familiar puede presen-
tar una mayor gravedad psicopatolégica (Amor, Echeburia,
Paz de Corral, Zubizarreta y Sarasua, 2002).

Lo que ha quedado claro es la necesidad de realizar una
investigacion mucho mas profunda, considerando que la vio-
lencia es un fenémeno multifactorial, es necesario construir
un marco que sustentante el desarrollo de investigaciones
mas controladas y dirigidas. El ejercicio de reflexiéon que
aqui pre-sentamos es un esfuerzo limitado, pero evidencia
que el con-texto de las enfermedades crénicas degenerativas
puede ser propicio para la existencia de violencia, tal como
se ha visto en otras experiencia donde puede prevalecer
dindmicas de de-pendencia y poder (violencia familiar, en el
noviazgo, etc.), las complicaciones que presentan los pade-
cimientos (enfermedades neuropsiquiatricas asociadas, el
deterioro familiar, econémico y social, la duracién y depen-
dencia que se generan por el tipo de padecimiento, etc.) son
un reto que no deben minar la intencién de abundar en las
investigaciones. Es un espacio rico en analisis social, justa-
mente por la variedad de factores asociados. Para empezar a
trabajar en la violencia en la relacién cuidador-paciente, debe
incluirse en las agendas de las instituciones académicas y
asistencia como un problema de salud puiblica que si no es
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atendido a largo plazo, promete un enorme costo economi-
co y humano.

Agradecimientos.- Este trabajo ha sido posible gracias a una ayuda
para la investigacién concedida por el Consejo Nacional de Ciencia
y Tecnologifa de México en los Fondos Sectoriales CONACYT-
SALUD (SALUD2-2003-C01-35/A1).

Notas

1. Esta investigacion se llevé a cabo en forma paralela al proyecto SALUD-
2003-C01-35/A1 donde se propuso analizar las “caracteristicas y
necesidades del cuidador primario en enfermedades
neurodegenerativas”, para lo cual se aplicé una encuesta a cuidadores de
pacientes con el fin de detectar las consecuencias de brindar cuidado.
Dentro de esta investigacién. Los datos recabados atrojaron
informacién sobre el maltrato inflingido por cuidadores a pacientes. Los
primeros resultados del proyecto se incluyeron en documentos ya
publicados (Paz-Rodriguez 2005; Paz-Rodriguez, Andrade-Palos y
Llanos-Del Pilar, 2005), donde quedaron expresados los objetivos del
estudio y estan dedicados a dimensionar cualitativa y cuantitativamente
diversos aspectos del problema del cuidado a pacientes con
padecimientos  neurodegenerativos. La informaciéon de esos
documentos complementa la que aqui se presenta y, en ciertos casos,
seflala magnitudes en algunas etapas de los procesos descritos.
Actualmente se realizan trabajos con analisis mas especificos, que se
publicardn en breve; mientras tanto, el lector interesado podra recurrir a
los documentos publicados en 2005.

2. Para efectos de la investigacion consideramos que la diferencia principal
de las enfermedades neurodegenerativas y las neuroldgicas, es que las
primeras tienen como atributo comun el curso progresivo, situaciéon que
no necesariamente se presentan en las segundas. En la clasificacién de
las llamadas “enfermedades neurodegenerativas” ataxia,
esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrofica, evento vascular
cerebral, demencia y parkinson. En la segunda categoria, denominada
“enfermedades neurolégicas” consideramos: crisis convulsivas, tumores
cerebrales  esquizofrenia, neurocisticercosis, trastorno  obsesivo
compulsivo, trastorno bipolar, paralisis facial, y compresién radicular.
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