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RESUMEN. En este estudio ex post facto se ha analizado si los familiares de pacientes
con mala calidad de vida presentan diferencias en las variables clinicas de personalidad
y relaciones familiares en funcién de que el paciente haya estado o no ingresado en una
Unidad de Cuidados Intensivos. Seleccionamos dos grupos: 29 familiares de pacientes
traumatizados graves transcurridos cuatro afios de su ingreso en una UCI de Trauma-
tologia y con mala calidad de vida (debido a secuelas fisicas y/o psicoldgicas tras el
ingreso, tales como traumatismos craneoencefalicos, politraumatismos y tetraplejias
traumadticas) y 32 familiares de pacientes con mala calidad de vida con cuatro afios de
evolucién de su enfermedad fisica (hipertension, diabetes, artritis reumatoide y sindro-
me de intestino irritable) que no han estado ingresados en la UCI. Para alcanzar nuestro
objetivo empleamos una Encuesta Psicosocial y los siguientes instrumentos: Cuestio-
nario de Andlisis Clinico, Escala de Clima Social en la Familia y Escala de Adaptacién
Psicosocial de la Enfermedad. Los resultados mostraron que los familiares de pacientes
con mala calidad de vida que estuvieron ingresados en la UCI hace cuatro afios, pre-
sentan diferencias significativas en las variables agitacién y expresividad comparados
con los familiares de pacientes con mala calidad de vida que no han estado ingresados
en la UCL
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ABSTRACT. In this ex post facto study, we have analysed if relatives of patients with
bad quality of life show differences in the variables “clinical of personality” and “family
relations” depending on the fact that the patient has been hospitalized or not in the
Intensive Care Unit. We have selected two groups: (1) 29 relatives of severely traumatized
patients after four years of being hospitalized in a Traumatology ICU and with bad
quality of life (due to physical and/or psychological sequelae of the hospitalization
such as traumatic brain injuries, politraumatisms and traumatic quadriplegics) and (2)
32 relatives of patients with bad quality of life with a four-year evolution of their
physical medical condition (hypertension, diabetes, rheumatoid arthritis and irritable
bowel syndrome) who have never been hospitalized in the ICU. In order to achieve our
goal we have used a Psychosocial Survey and the following tools: Clinical Analysis
Questionnaire, Family Environment Scale and Psychosocial Adjustment to Illness Scale.
The results indicated that relatives with patients with bad quality of life who were in
the ICU four years ago show significant differences in the variables agitation and
expression compared to relatives of patients with bad quality of life who have not been
in the ICU.

KEYWORDS. Intensive Care Unit. Quality of life. Relative. Ex post facto study.

RESUMO. Neste estudo ex post facto analisou-se se os familiares de pacientes com
baixa qualidade de vida apresentam diferengas nas varidveis clinicas de personalidade
e relacdes familiares em funcdo de que o paciente tenha estado ou ndo internado na
Unidade de Cuidados Intensivos. Seleccionamos dos grupos: 29 familiares de pacientes
traumatizados graves decorridos quatro anos do sua admissdo numa UCI de Traumatologia
e com baixa qualidade de vida (devido a sequelas fisicas e /ou psicolégicas depois da
admissdo, tais como traumatismos craneoencefdlicos, politraumatismos e tetraplégicas
traumaticas) e 32 familiares de pacientes com baixa qualidade de vida com quatro anos
de evolucdo da doenca fisica (hipertensdo, diabetes, artrite reumatdide e sindrome de
intestino irritdvel) que ndo foram internados na UCI. Para atingir o nosso objectivo
empregamos um Inquérito Psicossocial e os seguintes instrumentos: Questiondrio de
Andlise Clinico, Escala de Clima Social na familia e Escala de Adaptacdo Psicossocial
a Doenca. Os resultados mostraram que os familiares de pacientes com baixa qualidade
devida que estiveram internados na UCI hd quatro anos, apresentam diferengas signi-
ficativas nas varidveis agitacdo e expressividade comparados com os familiares de
pacientes com baixa qualidade de vida que ndo estiverem internados na UCI.

PALAVRAS CHAVE. Unidade de Cuidados Intensivos. Doenga crénica. Qualidade de
vida. Familiares. Estudo ex post facto.

Introduccion

El ingreso repentino en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) podria conside-

rarse como un factor de estrés agudo, y los sintomas caracteristicos como reaccién a
dicho estrés serfan, fundamentalmente, el miedo y la angustia, en ocasiones la depre-
sién, y a veces, los estados de perturbacién de la conciencia como el delirium, o los
cambios en la percepcidn, los pensamientos y los sentimientos pero sin perturbacién de
la conciencia (Dorr-Zegers, 1988; Martin, Pérez y Galdn, 2005; Smith et al., 1990).
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Asimismo, para los familiares mds allegados de las personas que ingresan en una UCI
también constituye un suceso vital estresante. Como afirman Pérez y Lozano (1994),
ello se debe a las siguientes circunstancias: a) la incertidumbre, ya que los pacientes
se encuentran en una situacion muy critica y sus familiares se hallan desesperanzados,
enfrentdndose con la posibilidad de que su familiar pueda morir (Bennun, 1999), b) el
cambio, ya que los familiares tienen que adaptarse a una situacién que supone una
modificacién en el ritmo de vida habitual; asi, por ejemplo, han de asistir a una hora
determinada a las visitas y a las informaciones médicas, adaptarse al vocabulario de los
médicos, a la maquinaria que rodea al paciente, a estar en contacto en la sala de espera
con aquellos familiares en los que la muerte de sus allegados es inminente, etc.; ade-
mds, hay riesgos inevitables si estos cambios forzados se prolongan en el tiempo,
pudiendo tener efectos en la identidad familiar y en su estilo de vida; toda la compe-
tencia, la autonomia y el poder de la familia se ven mermados, cuando sus miembros
dependen de otros (personal sanitario) a quienes perciben con mas conocimiento (Averbach
et al., 2005; Bennun, 1999); c) la falta de informacién y/o dificultad para controlar e
integrar toda la informacién que reciben; los familiares de los pacientes ingresados en
una UCI consideran necesario ampliar el nimero de informaciones médicas y que éstas
sean dadas con honestidad (Ahrens, Yancey y Kullef, 2003; Forrester, Murphy, Price y
Monaghan, 1990; Price, Forrester, Murphy y Monaghan, 1991); y d) la falta de conduc-
tas para hacer frente y controlar la situacién que se presenta, debido a que son situa-
ciones en las que, generalmente, no tienen experiencias previas y que conllevan una
gran carga emocional. Por otro lado, cuando el paciente es dado de alta de la UCI y
mas tarde del hospital, en muchas ocasiones presenta secuelas fisicas y psicolégicas
que generan estrés en éste y en sus familiares, debido a que puede resultar complicado
volver al nivel previo de salud que presentaba el paciente antes de su ingreso en dicha
unidad (Anguera, 1978).

Esta situacion estresante en la que se halla inmersa la familia y que se produce
cuando uno de sus miembros ingresa en una UCI, no finaliza tras el alta hospitalaria,
debido a que con frecuencia se produce una serie de dificultades que han de asumir los
miembros familiares; por ejemplo, algunos pacientes sufren amputaciones traumadticas
o presentan amnesia (Affleck, Tennen y Rowe, 1990) o, por ejemplo, los familiares de
aquellos sujetos que han sufrido una lesiéon medular tienen que adaptarse a la nueva
estructura familiar, de tal modo que todos sus miembros deben asumir en parte las
dificultades y limitaciones derivadas del cambio en las posibilidades motoras, asi como
las necesidades creadas por la nueva situacion (Anguera, 1978). Por esta razén, las
dificultades de los familiares se plantean cuando el deterioro de la calidad de vida del
paciente se hace mds o menos permanente, o bien por que la enfermedad es, o se torna,
crénica, o bien debido a que quedan secuelas discapacitantes de la enfermedad y/o de
los tratamientos recibidos en la UCI (Affleck et al., 1990; Anguera, 1978; Flérez, 2001;
Foster y Chaboyer, 2003). De este modo, los estudios recientes acerca de los efectos
del estrés a lo largo del tiempo, en los familiares de pacientes con mala calidad de vida
debido a su estado de salud, y en consecuencia derivado del cuidado sobre la salud
fisica del paciente, han proporcionado importantes evidencias empiricas de consecuen-
cias negativas en aquéllos. Los familiares corren el riesgo de no atender adecuadamente
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sus propias necesidades de cuidado (Fuller-Jonap y Haley, 1995) y esto se ha demos-
trado en estudios que informan de un aumento en el uso de la medicacién psicotrépica
y en una disminucién de la autoestima (Schulz, O’Brien, Bookwala y Fleissner, 1995).

Por otro lado, el diagnéstico de una enfermedad crénica resulta una situacién muy
estresante y supone un fuerte impacto emocional para el paciente y sus familiares
(Riveros, Cortazar-Palapa, Alcdzar y Sdnchez-Sosa, 2005; Vinaccia, Contreras, Restrepo,
Cadena y Anaya, 2005). La respuesta que la familia da a este tipo de estrés depende,
en gran medida, de la gravedad de la enfermedad, de los cambios en el estilo de vida
y de la eficacia de las estrategias de afrontamiento para hacer frente a la nueva situa-
cién (Pérez, 1999). Diversas investigaciones muestran que la enfermedad crénica ine-
vitablemente genera estrés en el sistema familiar y, ademds, que no todas las familias
estan preparadas para afrontar el estrés acumulado y el dafio. Asi, Breslau, Staruch y
Mortimer (1982) estudiaron el impacto de tener un hijo con enfermedad crénica en el
estado emocional de la madre, y concluyeron que las madres de nifios con enfermedad
crénica mostraban un malestar emocional significativamente mayor en comparacion
con las madres de un grupo control de nifios sanos. Ademds, con respecto a las rela-
ciones maritales, la mayoria de los estudios indica un aumento en el nivel de estrés en
las parejas de los pacientes crénicos (Walsh, Blanchard, Kremer y Blanchard, 1999).

Como hemos comentado anteriormente, las investigaciones apuntan que la enfer-
medad crénica genera estrés en los familiares. Aunque la mayoria de las familias puede
afrontarla adecuadamente, cada miembro de la familia tiene que adaptarse a esta situa-
cién, compartir la carga de la enfermedad, y aceptar el apoyo de familiares y amigos.
Asimismo, algunas familias estdn abrumadas por el estrés, en parte porque los miem-
bros familiares ya presentan un cierto grado de vulnerabilidad, y en parte debido a la
enfermedad, al tratamiento, o a ambos (Deeken, Taylor, Mangan, Yabroff y Ingham,
2003). Ademds, el tipo y el grado de estrés experimentado por la familia y las carac-
teristicas de los miembros de la familia y de su sistema contribuyen a la adaptacién de
la enfermedad crénica. Asi, las familias que fomentan la comunicacién, que son mas
cohesivas, mds flexibles en sus funciones y mas afectivas con los otros familiares son
capaces de tomar decisiones orientadas a solucionar el problema y, ademads, son capaces
de identificar los estresores especificos, aceptarlos y afrontarlos. Sin embargo, las fa-
milias disfuncionales, que tienen una comunicacién muy limitada, que culpan al otro,
que son rigidos en sus funciones y que son poco afectivos con los otros miembros
familiares, no suelen afrontar adecuadamente las situaciones estresantes (Ferrari, Matthews
y Barabus, 1983).

En definitiva, el hecho de que una persona padezca una enfermedad crénica, no
sOlo afecta al paciente, ya que éste también tiene una familia que sufre la adversidad
de dicha enfermedad. De tal forma, que la familia debe adaptarse al estrés producido
por la enfermedad de uno de sus miembros. Ademds, la familia del paciente crénico
constituye uno de los elementos mas importantes en la determinacién del ajuste del
paciente a la enfermedad. El buen funcionamiento familiar contribuye de forma impor-
tante a que el paciente afronte mejor su enfermedad y el tratamiento.

Dada la relevancia del tema, en el presente estudio ex post facto (Montero y Leon,
2005) nos planteamos como objetivo principal analizar si los familiares de pacientes
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con mala calidad de vida, en funcién de haber estado o no ingresados en la UCI,
presentan diferencias en las dos variables siguientes: a) clinicas de personalidad
(hipocondriasis, depresion suicida, agitacién, depresién ansiosa, depresion baja-ener-
gia, culpabilidad-resentimiento, apatia-retirada, paranoia, desviacién psicopdtica,
esquizofrenia, psicastenia y desajuste psicolégico), y b) relaciones familiares (cohesion,
expresividad y conflicto). En la redaccién de este articulo se tuvieron en cuenta las
pautas recomendadas por Ramos-Alvarez, Valdés-Conroy y Catena (20006).

Método

Participantes

Para la realizacion del presente estudio se han utilizado dos muestras de diferente
procedencia: a) 29 familiares de pacientes traumatizados graves transcurridos cuatro
afios de su ingreso en una UCI de Traumatologia (familiares de pacientes post-UCI con
mala calidad de vida), cuya edad media fue de 42,79 afios; en cuanto al sexo, la
distribucién fue practicamente igual para hombres (51,7%) que para mujeres (48,3%);
la mayoria de los pacientes convivia con el familiar (75,9%) y el diagnéstico médico
mds frecuente fue el de traumatismo craneoencefalico (40,6%) seguido por politraumatismo
(28,1%), traumatismo craneoencefélico y politraumatismo (21,9%) y tetraplejia traumética
(9,4%); y b) 32 familiares de pacientes con mala calidad de vida con cuatro afios de
evolucion de su enfermedad fisica, que no han estado ingresados en la UCI (familiares
de pacientes cronicos con mala calidad de vida), con una edad media de 47,62 afios;
en relacion al sexo predominaban escasamente las mujeres (56,3%); un 87,5% de los
familiares convivia con el paciente y los diagndsticos médicos de los pacientes se
distribuyeron de la siguiente manera: diabetes (31,25%), hipertensién esencial (31,25%),
artritis reumatoide (25%) y sindrome de intestino irritable (12,5%).

Instrumentos

— Encuesta Psicosocial elaborada por los autores del presente trabajo que se cen-
traba en recoger informacién sobre datos sociodemogréficos y todos los relacio-
nados con los aspectos médicos (diagndstico de los pacientes, tiempo de estan-
cia en la UCI, etc.).

— Escala de Adaptacion Psicosocial de la Enfermedad (Crespo y Ferre, 1992). Es
una escala multidimensional disefiada para evaluar la adaptacién psicoldgica y
social de los pacientes ante la enfermedad fisica. Estd constituida por 46 items
que evalian siete areas que definen la adaptacién psicosocial a la enfermedad
psicosomdtica: conciencia del cuidado de su propia salud, dmbito profesional,
ambito doméstico, relaciones sexuales, relaciones familiares mas alla de la fa-
milia nuclear, entorno social y malestar psicolégico. La fiabilidad se obtuvo a
través del coeficiente alfa, que se ha calculado para tres grupos de pacientes:
dialisis renal, cdncer de pulmén y cardiacos. Asi, para los pacientes con cancer
de pulmon los coeficientes alfa fueron los siguientes: conciencia del cuidado de
su propia salud (0,83), &mbito profesional (0,87), dmbito doméstico (0,68), re-
laciones sexuales (0,93), relaciones familiares mds alld de la familia nuclear
(0,12), entorno social (0,93) y malestar psicolégico (0,81).
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— Cuestionario de Andlisis Clinico (Krugg, 1987). Contiene 144 elementos con

tres alternativas de respuesta cada uno, que pueden recibir 2, 1 6 O puntos. Estos
elementos se agrupan en doce subescalas y la puntuacién méxima en cada una
de ellas es de 24 puntos. Estas subescalas definen doce dimensiones fundamen-
tales: hipocondriasis, depresion suicida, agitacion, depresion ansiosa, depresion
baja-energia, culpabilidad-resentimiento, apatia-retirada, paranoia, desviacion
psicopdtica, esquizofrenia, psicastenia y desajuste psicolégico. Por lo que se
refiere a los indices de fiabilidad de las diversas escalas en las muestras expe-
rimentales espafiolas, éstos se calcularon mediante la formulaciéon KR-20 de
Kurder-Richardson y fueron los siguientes: hipocodriasis (0,49), depresion sui-
cida (0,50), agitacién (0,16), depresion ansiosa (0,54), depresion baja-energia
(0,64), culpabilidad-resentimiento (0,72), apatia-retirada (0,45), paranoia (0,60),
desviacion psicopdtica (0,42), esquizofrenia (0,51), psicastenia (0,44) y desajus-
te psicoldgico (0,67).

Escala de Clima Social en la Familia (Moos, Moos y Trickett, 1989). Evalda y
describe las relaciones interpersonales entre los miembros de la familia, los
aspectos de desarrollo que tienen mayor importancia en ella y su estructura
basica. Esta formada por 90 elementos que se agrupan en diez subescalas y que
definen tres dimensiones fundamentales: relaciones, desarrollo y estabilidad. En
el presente estudio, sélo se utilizé la dimensién Relaciones, constituida por 27
elementos, con dos alternativas de respuesta cada uno (verdadero 6 falso) y
puntuados dicotémicamente (1 6 0). Estos elementos estdn agrupados en tres
escalas y la puntuaciéon maxima en cualquiera de ellas es de nueve puntos. Estas
escalas definen tres dimensiones fundamentales: cohesion, expresividad y con-
flicto. Los indices de fiabilidad obtenidos en las tres escalas utilizadas fueron:
cohesién (test-retest = 0,86; consistencia interna = 0,78), expresividad (test-
retest = 0,73; consistencia interna = 0,69) y conflicto (test-retest = 0,85; con-
sistencia interna = 0,75).

Procedimiento

En este estudio se utilizaron dos muestras de diferentes procedencias.
— Grupo denominado Familiares de pacientes post-UCI con mala calidad de vida,

es decir, familiares de pacientes de traumatizados graves con mala calidad de
vida (aquellos pacientes con puntuaciones superiores al 50% en la Escala de
Adaptacién Psicosocial, es decir, una puntuacién total de 34 o superior). Estos
pacientes se seleccionaron a partir de todos los enfermos, que durante el periodo
de un afio ingresaron en la UCI del Hospital Universitario de Rehabilitacién y
Traumatologia Virgen de Rocio de Sevilla, habiendo transcurrido cuatro afios
desde la fecha de ingreso del paciente en la UCI. Nos centramos en el estudio
de los familiares de los pacientes traumatizados graves (traumatismos
craneoencefdlicos, politraumatismos y tetraplejias traumadticas), cuyo ingreso en
la UCI fue de forma stbita y como consecuencia de un accidente inesperado
(trafico, caida de altura, atropello, etc.)

Grupo denominado Familiares de pacientes crénicos con mala calidad de vida,
es decir, familiares de pacientes con cuatro afios de evolucidn de su enfermedad
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fisica, que no habfan estado ingresados en la UCI a causa de dicha enfermedad
y que presentaban una mala calidad de vida (aquellos pacientes con puntuacio-
nes superiores al 50% en la Escala de Adaptacién Psicosocial, es decir, una
puntuacion total de 34 o superior). Estos pacientes fueron seleccionados a partir
de una muestra de sujetos que padecian una patologia orgdnica (hipertension,
diabetes, artritis reumatoide y sindrome de intestino irritable), desde aproxima-
damente cuatro afios de evolucién, que no habian ingresado en algln servicio
hospitalario por dicha enfermedad, y que en el momento de la seleccion estu-
vieran acudiendo a su centro de salud de atencién primaria debido a dicha
patologia.

Resultados

Se procedié a la aplicacién de la prueba r de Student para dos muestras indepen-
dientes. Un paso previo, fue el de contrastar, mediante la prueba de Levene, la igualdad
de varianzas. En funcién de los resultados obtenidos con esta tltima prueba, se asumian
las 7 y los grados de libertad correspondientes. Las variables que cumplen el supuesto
de igualdad de varianzas en los dos grupos son agitacion, depresidon ansiosa, depresion
baja-energia, apatia-retirada, desviacion psicopdtica, psicastenia, desajuste psicoldgico,
cohesion, expresividad y conflicto. Los resultados para cada una de las variables cli-
nicas de personalidad y relaciones familiares se muestran en las Tablas 1 y 2, respec-
tivamente.

TABLA 1. Sumario estadistico para las variables clinicas de personalidad y relacio-
nes familiares en los grupos de familiares de pacientes con mala calidad de vida
(post-UCI y crénicos).

Variables psicologicas Familiares de pacientes con mala calidad de vida
Pacientes post-UCI Pacientes cronicos
Media DT Media DT
Hipocondriasis 5,45 3,76 4,63 1,90
Depresion suicida 4,83 4,64 3,41 3,07
Agitacion 10,48 3,54 8,50 3,83
Depresion ansiosa 7,48 3,20 7,22 2,34
Depresion baja-energia 8,21 5,08 8,75 3,80
Culpabilidad-resentimiento 8,00 3,92 7,84 2,07
Apatia-retirada 6,72 3,45 6,56 2,75
Paranoia 8,21 3,58 6,94 2,08
Desviacion psicopatica 13,28 3,55 11,97 2,68
Esquizofrenia 5,17 2,95 4,59 1,62
Psicastenia 11,00 3,01 11,19 2,46
Desajuste psicologico 5,97 3,42 7,38 2,87
Cohesion 7,52 1,82 7,66 1,66
Expresividad 5,90 1,54 5,03 1,43
Conflicto 2,14 1,87 2,53 1,76
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TABLA 2. Anilisis ¢ de Student para las variables clinicas de personalidad y
relaciones familiares en los grupos de familiares de pacientes con mala calidad
de vida (post-UCI y crénicos).

Variables psicologicas t gl Significacion
Hipocondriasis 1,06 40,47 0,294
Depresion suicida 1,39 47,81 0,169
Agitacion 2,09 59 0,041*
Depresion ansiosa 0,37 59 0,713
Depresion baja-energia -0,47 59 0,636
Culpabilidad-resentimiento 0,19 41,49 0,849
Apatia-retirada 0,20 59 0,840
Paranoia 1,67 44,00 0,102.
Desviacion psicopatica 1,63 59 0,108
Esquizofrenia 0,93 42,56 0,355
Psicastenia -0,26 59 0,790
Desajuste psicologico -1,75 59 0,085
Cohesion -0,31 59 0,756
Expresividad 2,27 59 0,026*
Conflicto -0,84 59 0,400
* p<0,05

Como puede comprobarse, s6lo hubo diferencias significativas en las variables
agitacion y expresividad, en las cuales puntuaron mds alto los familiares de pacientes
traumatizados graves transcurridos aproximadamente cuatro afios de su ingreso en la
UCI y que presentan una mala calidad de vida (familiares de pacientes post-UCI con
mala calidad de vida) en comparacion con los familiares de pacientes con mala calidad
de vida, que no han estado ingresados en la UCI (familiares de pacientes crénicos con
mala calidad de vida).

Discusion

Tal y como hemos comentado anteriormente, algunos de los pacientes que han
estado ingresados en la UCI, después del alta, sufren secuelas fisicas y/o psiquicas, que
trastornan el funcionamiento laboral, sexual, familiar y social; es decir, estas limitacio-
nes pueden comprometer la capacidad del paciente para obtener satisfaccién en otras
dreas de su vida (Brooks, Kerridge, Hillman, Bauman y Daffurn, 1997). En suma,
algunos de estos pacientes, presentan una mala calidad de vida como resultado de la
enfermedad a raiz de su ingreso en la UCI, afectando no sélo al paciente sino también
a sus familiares. Ademads, dicha enfermedad se vuelve crénica debido a que en algunas
ocasiones no desaparece con el paso del tiempo (como por ejemplo, amputaciones
traumadticas, paraplejias, tetraplejias, etc.). La familia constituye, en dltima instancia, un
sistema que interpreta el entorno con la finalidad de compartir una visién unitaria de
la realidad. Al enfermar uno de sus miembros surge un estado de alarma y se precipitan
todos los sistemas de apoyo, cuidado y estimulo con el fin de recuperar el equilibrio
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alterado. En la mayor parte de las familias va a existir un miembro que metaboliza la
ansiedad generada y que pondera las diversas ayudas necesarias para solventar el pro-
blema que ha surgido. La experiencia previa vivida en cada familia, el nivel cultural,
la seguridad, el grado de ansiedad, etc. determinan el balance de actuacién en cada
familia, existiendo generalmente miembros que desempefian papeles de “alarma” y
otros que actian como de “contencién”, neutralizando la ansiedad y/o preocupacién
que ha surgido en el seno de la familia (Flérez, 2001). El paciente afectado es un
eslabon mds en una cadena de relaciones que dibujan un microcosmos en el que el
familiar tiene la responsabilidad de velar y cuidar al enfermo. El calor del contexto
familiar hace las veces de un sistema de amortiguamiento que repercute favorablemente
en el bienestar del paciente. En las situaciones extremas de cuidado se exigen muchos
sacrificios y pueden hacer de los familiares del enfermo unos potenciales “pacientes”
paralelos que demandan una especial atenciéon como cuidadores. Asimismo, en estas
circunstancias, estos familiares exhiben un cuadro plurisintomdtico que afecta a todas
las dreas de la personalidad. Asi pues, la losa de responsabilidades que integran su
funcién cotidiana les hace vulnerable para padecer morbilidad fisica (alteraciones
neuroldgicas, gastrointestinales, endocrinas, etc.) y psiquicas (depresion, ansiedad,
agresividad, inestabilidad emocional, etc.). Precisamente, este derrumbamiento
psicosomdtico de la persona sobre la que recaen los cuidados del enfermo le imposi-
bilita un equilibrio psicofisiolégico adecuado y, ademads, le hacen victima del cansancio
y de la impotencia, terminando en el sindrome del “cuidador quemado” (Boling, 2005;
Flérez, 2001). En estos casos, el apoyo emocional es absolutamente imprescindible
para la familia y, especialmente, para el cuidador que estd recibiendo todo el impacto
emocional que supone la vivencia directa del malestar fisico y/o psiquico del paciente.
El cuidador asiste muchas veces s6lo a ese estado de sufrimiento, de dolor, de deses-
peracién, de manifestacion de ideas suicidas. En definitiva, el familiar asiste impotente
a esta cascada de eventos fisicos y emocionales, hasta tal punto que puede ponerse en
peligro su propia salud mental (Flérez, 2001; Power y Dell-Orto, 2004). Por todo ello,
es necesario desarrollar programas de intervencién psicoldgica en estos familiares con
el fin de asegurar el maximo de bienestar y calidad de vida.

Los resultados de nuestra investigacion ponen de manifiesto que los familiares de
pacientes traumatizados graves transcurridos cuatro afios de su ingreso en la UCI, y que
presentan una mala calidad de vida (familiares de pacientes post-UCI con mala calidad
de vida), puntdan mds alto en las variables agitacion y expresividad, en comparacién
con los familiares de pacientes con cuatro afios de evolucién de su enfermedad fisica
que no han estado nunca ingresados en el hospital a causa de dicha enfermedad, y que
presentan una mala calidad de vida (familiares de pacientes crénicos con mala calidad
de vida). Sin embargo, no se encontraron diferencias en las demds variables estudiadas
(hipocondriasis, depresion suicida, depresion ansiosa, depresién baja-energia, culpabi-
lidad-resentimiento, apatia-retirada, paranoia, desviacién psicopdtica, esquizofrenia,
psicastenia, desajuste psicolégico, cohesidon y conflicto). Los dos grupos son similares
en cuanto a la calidad de vida percibida por el paciente como consecuencia de su
enfermedad crénica o de sus secuelas fisicas y/o psiquicas. Sin embargo, la diferencia
entre ellos, estriba en que en el grupo de familiares de pacientes que han estado ingre-
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sados en la UCI, han vivido en el pasado una experiencia altamente dramdtica, en el
que su familiar se encontraba en un estado de salud critico, entre la vida y la muerte.
Esta diferencia, podria explicar el motivo de que los familiares de pacientes de la UCI
presenten un mayor grado de expresividad, quizds el hecho de haber experimentado la
posibilidad de muerte en un familiar cercano les lleve a expresar directamente sus
sentimientos, al considerar que si el paciente hubiese fallecido, se habria puesto fin a
la relacién con él, y de ésta manera solventan las dificultades que anteriormente impe-
dia la expresividad. Por otro lado, una explicacién de que se hallen mds agitados,
podria radicar en que, a pesar de que en ambos grupos la cronicidad juega un papel
importante, los familiares de los pacientes que han estado ingresados en la UCI han
sido mds conscientes de la situacién de peligro en la que se hallaban sus allegados. Sin
embargo, estos resultados nos indican que, en general, los familiares de pacientes que
han estado ingresados en la UCI, y que a lo largo del tiempo presentan una mala
calidad de vida, se encuentran en similares circunstancias que otros familiares de pa-
cientes con otras patologias crénicas (como por ejemplo, artritis reumatoide, diabetes,
etc.). Asi, algunos estudios llevados a cabo sobre el estado psicolégico de las parejas
de enfermos con artritis reumatoide muestran niveles altos de depresién en aquellas
(Revenson y Majerovitz, 1991; Walsh et al.,1999). Muchos pacientes que ingresan en
una UCI, después del alta, contindan teniendo problemas de salud, y necesitan el apoyo
y cuidado continuo de sus familiares. Sin embargo, los miembros de la familia que
toman el papel de cuidador experimentan frecuentemente una enorme carga. La litera-
tura ha demostrado el impacto a nivel econdémico, social, fisico y psicolégico sobre
aquellos familiares que cuidan a un paciente critico después del alta hospitalaria. Aun-
que s6lo unos pocos estudios se centran especificamente en los cuidadores de pacientes
que han estado en la UCI, los hallazgos sugieren que estos cuidadores experimentan
una carga sustancial que estd asociada con la complejidad del deterioro fisico y psicol6-
gico del paciente. Asimismo, se ha observado que las familias con unas relaciones
predominantemente estables y con un adecuado apoyo dentro de la misma son capaces
de mantener su usual calidad de vida a lo largo de un periodo prolongado de tiempo
a pesar del comienzo de un estrés agudo, como en el caso del ingreso repentino en una
UCI, mientras que en las familias en las que existian problemas con anterioridad al
diagnéstico suele aumentar el deterioro de la vida familiar (Fife, Norton, y Gromm,
1987).

En lineas generales, la enfermedad como agente estresante ejerce una gran influen-
cia en la creacién de un desequilibrio funcional dentro de la unidad familiar, producien-
do en ella una crisis, la cual estd en estrecha relacion con la intensidad del hecho
tensionante, con la vulnerabilidad familiar y con la cantidad de problemas que plantee
(Kornblit, 1984). La familia ante estas situaciones suele utilizar dos tipos de respuestas,
o bien, la respuesta centripeta, en la cual toda la familia gira alrededor del enfermo,
convirtiéndose éste en el centro de las interacciones, absorbiendo toda la energia,
monopolizando la atencién de los demds miembros y restando posibilidades al creci-
miento y desarrollo al resto del grupo familiar; o bien, la respuesta centrifuga, en la que
un solo miembro de la familia se ocupa constantemente del enfermo, siendo éste ge-
neralmente la madre o la esposa, lo que puede producir un excesivo acercamiento del
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binomio madre-hijo o esposo-esposa, con la consiguiente periférica del resto de la
familia, lo cual puede llegar a resquebrajar el vinculo conyugal o maternal (Kornblit,
1984).

En suma, la familia que cuida a un paciente con mala calidad de vida sufre una
carga emocional muy importante relacionada con los sintomas del paciente, con el
grado de interaccién con los demds y también con las preocupaciones que experimenta
uno mismo. El confinamiento y aislamiento social, en muchas ocasiones, que provocan
los cuidados, asi como el gran nimero de tareas como cuidador a realizar, supone una
gran carga emocional que puede poner en peligro la salud mental de los familiares.
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