View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk

brought to you by
provided by CONICET Digital

Los Valores y el Significado de la Existencia.
Un Estudio Observacional en Cuidadores
Familiares de Pacientes Neurolégicos*

Values and the Meaning of Existence. An Observational Study
of Family Caregivers of Neurological Patients

Os Valores e o Significado da Existéncia. Um Estudo Observacional
em Cuidadores Familiares de Pacientes Neuroldgicos

DORINA STEFANI

MARfA FLORENCIA TARTAGLINI

CAROLINA FELDBERG

MARIA ALEJANDRA CLEMENTE
PAULA DANIELA HERMIDA
CAROLINA IRIS PEREYRA GIRARDI

SILVIA DEBORAH OFMAN
PEDRO COFRECES

CONICET y Universidad de Buenos Aires, Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Argentina

Resumen

Se describe el sistema de valores en cuidadores
familiares de pacientes neuroldgicos y se com-
para por género y etapas del ciclo vital. Se uti-
lizé un disefio de investigacion ex post facto. Se
administraron a 238 cuidadores el Cuestionario
Sociodemografico y Datos del Cuidado y el
Inventario de Valores. Todos los cuidadores acor-
daron un sistema jerarquico de valores, aunque el
sensitivo-afectivo fue mejor evaluado por muje-
res, el intelectual por adultos jovenes, y el estético
por adultos mayores. Se apoya la estabilidad del
sistema de valores y su relativa flexibilidad segun
el género y las etapas del ciclo vital, lo cual aporta
evidencia empirica para las perspectivas basadas
en la fortaleza frente a la adversidad.

Palabras clave: valores, género, ciclo vital, cui-
dadores familiares, pacientes neuroldgicos.

Abstract

The article describes the value system in fam-
ily caregivers of neurological patients, compar-
ing them by gender and life cycle stage. An ex
post facto research design was used. The Socio-
Demographic and Care Data Questionnaire and
the Values Inventory were administered to 238
caregivers. All of them agreed on a hierarchi-
cal value system; however, the sensitive-affective
component was better evaluated by women, the
intellectual component, by young adults, and the
aesthetic component by older adults. Results sup-
port the stability of the value system and its rela-
tive flexibility depending on gender and life cycle
stages, which provides empirical evidence for per-
spectives based on strength in the face of adversity.

Keywords: values, gender, life cycle, family care-
givers, neurological patients.

Resumo

Descreve-se o sistema de valores em cuidadores
familiares de pacientes neuroldgicos e compara-
-se por género e etapas do ciclo vital. Utilizou-se
um desenho de pesquisa ex post facto. Foram
entregues a 238 cuidadores o Questiondrio
Sociodemografico e Dados do Cuidado e o
Inventario de Valores. Todos os cuidadores combi-
naram um sistema hierarquico de valores, embora
o Sensitivo-Afetivo tenha sido o mais bem avalia-
do por mulheres, o Intelectual por adultos jovens,
e o Estético por adultos mais velhos. Apoia-se a
estabilidade do sistema de valores e sua relativa
flexibilidade segundo o género e as etapas do ciclo
vital, o que da evidéncia empirica para as perspec-
tivas baseadas na fortaleza diante da adversidade.

Palavras-chave: valores, género, ciclo vital, cui-
dadores familiares, pacientes neuroldgicos.
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Las Creencias y Valores

Rokeach (1962) define los valores, desde la
perspectiva psicolégica del valor, como creen-
cias o principios que orientan la vida, resisten
al cambio, que se encuentran localizados en el
centro del sistema global de creencias de un in-
dividuo. Son ideales abstractos, positivos o ne-
gativos, independientes de cualquier objeto o
situacion especifica, que representan las creen-
cias de una persona sobre los modos deseados de
conducta y sobre los fines ultimos a alcanzar. El
sistema de creencias estd conformado, ademads,
por un niimero mayor de creencias consideradas
periféricas, que son progresivamente mas varia-
bles y especificas. Estas, junto con las creencias
centrales o valores, se organizan en forma jerar-
quica, constituyendo un sistema funcionalmente
interconectado. Los valores se clasifican, segun
Rokeach (1962), en dos grandes grupos: valores
terminales y valores instrumentales. Los pri-
meros se refieren a las metas que una persona
quiere lograr durante su vida, alcanzables a “lar-
go plazo’, de mayor estabilidad y permanencia;
algunos de ellos son: amistad verdadera, amor
maduro, dignidad, sabiduria, seguridad familiar.
Los valores instrumentales se refieren a los mo-
dos de comportamiento o los medios pertinen-
tes para el logro de los valores terminales; entre
ellos encontramos: alegria, responsabilidad, per-
don, valentia y cortesia.

Por su parte, Schwartz y Bilsky (1990), al
analizar diversas definiciones referidas al con-
cepto de valor, observaron cinco componen-
tes comunes a todas ellas. Los valores: (a) son
principios o creencias muy arraigadas en la
personalidad del individuo, siendo la estructu-
ra cognitiva mas abstracta; (b) se refieren a es-
tados de existencia o a modelos de conductas;
(c) trascienden a objetos, grupos de personas y
acciones especificas; (d) orientan la eleccion o
la evaluacién de conductas y acontecimientos
y (e) expresan intereses individuales, sociales o
ambos a la vez.
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Moreno y Mitrece (1996) aducen que los
valores son prioridades significativas que refle-
jan el mundo interno del sujeto y se manifiestan
en sus conductas. Estan estructurados en forma
jerarquica en un sistema de valores, que se ca-
racteriza por ser suficientemente estable para
permitir la identidad de una personalidad tnica
y singular, pero con cierta inestabilidad para dar
lugar a cambios en la personalidad producidos
por la experiencia personal o por el proceso de
socializacion.

Al respecto, en el campo de la sociologia y
de la psicologia cultural, se sostiene la determi-
nacion de la cultura en el proceso de socializa-
cion, donde la familia y la escuela, como agentes
primarios de este proceso, cumplen un papel
fundamental en la conformacion de la persona-
lidad y en los comportamientos sociales. Esto
explica, entre otros aspectos, las diferencias en el
desarrollo de los valores atribuibles a los estatus
o posiciones sociales de género o en relacién a
la edad, de acuerdo a las prescripciones de rol
aprendidas y que corresponden a la identidad so-
cial “masculina o femenina” o de edades relativas
a la infancia, nifiez, pubertad, madurez o senes-
cencia (Aierbe, Cortés, & Medrano, 2001; Cortés,
2000; Giroux, 1981; Kingsley, 1957; Walker & Bar-
ton, 1983). Por su parte, Medrano y Aierbe (2008)
senalan que las variaciones culturales posibilitan
la comprension de la diversidad en el desarrollo
de los valores y la construccién de la identidad en
las diferentes etapas del ciclo vital.

La Determinacidén Social de la
Personalidad

Erikson (1975) formula, en la teoria del
desarrollo psicosocial de la personalidad, tres
procesos complementarios que intervienen en
la evolucién del individuo: el bioldgico, el psi-
quico y el ético-social. Este ultimo se refiere a
la influencia social sobre los modos de com-
portamiento del ser humano, que implica la
organizacion cultural de una comunidad; dicha
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influencia es expresada en valores y principios
sociales rectores de la conducta, en un lugar y
tiempo histérico determinados. Erikson postu-
la el desarrollo del ciclo vital en forma comple-
ta, desde la infancia a la vejez, conformado por
ocho fases o estadios.

A través del modelo epigenético, este autor
atribuye a cada estadio una caracteristica central
basica y una crisis psicosocial dialéctica basica.
La resolucion consecutiva positiva de cada crisis
posibilita el paso de una fase a otra, lo cual gene-
ra virtudes o fortalezas que llevan al desarrollo
de la personalidad. En cambio, de la resolucion
negativa emergen defectos o vulnerabilidades,
un estancamiento que produciria determinadas
patologias especificas para cada estadio. Las cri-
sis correspondientes a cada estadio son denomi-
nadas: (a) confianza bdsica versus desconfianza
basica (hasta el primer afio de vida), (b) autono-
mia versus vergiienza y duda (primera infancia),
() iniciativa versus culpa (edad del juego o anos
preescolares), (d) laboriosidad versus inferiori-
dad (edad escolar), (e) identidad versus confu-
sion de rol o identidad (pubertad), (f) intimidad
versus aislamiento (adulto joven), (g) generativi-
dad versus estancamiento (adulto) y (h) integri-
dad versus desesperanza (adulto mayor).

Resulta pertinente destacar la importancia
que Erikson le adjudica a la interaccioén social
en el desarrollo psicosocial de la personalidad.
A través de la presencia de personas significa-
tivas, diferentes para cada estadio, se trasmiten
los principios del orden social vigente, lo cual
posibilita la formacién cultural del individuo. Y,
tal como aducen Berger y Luckmann (1972), este
actor social participa, a su vez, en la construc-
cién de las normas sociales que rigen las institu-
ciones del sistema al que pertenece.

El Significado de la Existencia

Lo que el hombre necesita, segin Frankl
(1995), no es tanto el placer, sino una orienta-
cién valida y adecuada hacia la busqueda de
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significados de la propia existencia que le otorga
su sentido, a través de la prosecucién de tres tipos
de valores que posibilitan su realizacion personal:
experienciales, de creacién y de actitud. Estos va-
lores se refieren, respectivamente, al desarrollo de
las capacidades de vivir con intensidad, de des-
empenar tareas con ingenio o de indole solidario
y de elegir libremente la propia postura frente a la
adversidad. Asi mismo, los valores cambian a lo
largo de la vida, encontrandose los experiencia-
les, de creacion y de actitud, respectivamente, en
la adolescencia, la adultez y la senectud (Meier &
Edwards, 1974; Yalom, 1984)..

En esta busqueda de sentido, la persona
ejerce la voluntad de sentido en el campo de ten-
sién entre el ser y el deber ser (Frankl, 1994). Este
concepto se refiere al esfuerzo que el ser humano
debe realizar para hallar: (a) un significado a la
propia existencia para una situacion determinada,
a partir de sus creencias globales y metas, con la
singularidad dada por su personalidad, experien-
cias, recursos y expectativas frente a la vida; y (b)
significados universales que pertenecen al ambito
de los valores y que estan conformados por prin-
cipios morales, éticos y estéticos, que orientan el
comportamiento del individuo en una determi-
nada cultura; lo anterior con el fin de otorgarle el
sentido global a su vida (Rodriguez, 2008).

La voluntad de sentido es constitutiva del
ser humano y representa su necesidad existencial
de trascendencia. En la dimension espiritual o
noética (NOUS), representada ontoldgicamente
por la “existencialidad” humana, el hombre ma-
nifiesta la facultad de vincularse con los valores.
Es decir, la capacidad valorativa fundamental
que abre la posibilidad de su autotrascendencia.
La prosecucién tanto de una idea, una causa, un
amor, un dolor, como de una fe o un credo, en
tanto valores de actitud frente a la vida, se basa
en la libertad inherente del ser humano para ele-
gir su posicién ante los acontecimientos, lo que
permite conservar su sentido mas alld del éxito o
del fracaso (Frankl, 1994).
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El Cuidado Informal de Pacientes
Crénicos

Una enfermedad cronica implica un tiem-
po prolongado de padecimiento (mas de 6 me-
ses), que puede tener un comienzo agudo o
insidioso, una evolucién progresiva o ciclica y
un desenlace fatal, que acorte la expectativa de
vida o que no la altere si la enfermedad remite
(Rolland, 1994).

Si bien la enfermedad cronica de una per-
sona es un acontecimiento que involucra a toda
su familia, se destaca especialmente la figura del
cuidador familiar (Biegel, Sales, & Schulz, 1991).
En la literatura cientifica, se define al cuidador
informal principal como aquella persona (fami-
liar, amigo o vecino) que asiste a otra, afectada
de cualquier tipo de discapacidad o incapacidad;
reside, en su gran mayoria, en el mismo domi-
cilio del enfermo, debe estar siempre disponible
para satisfacer sus demandas y no recibe retri-
bucién econdémica alguna por la funcién que
desempena. Tanto el paciente como el cuidador
forman un equipo en mutua interaccién y en-
frentan problemas fisicos, psicoldgicos y socia-
les diferentes a los que ya conocian (Mateo et al.,
2000; Pinquart & Sorensen, 2007; Tartaglini &
Stefani, 2006). Si bien las mujeres histéricamen-
te cumplen esta funcion, el hombre estd inician-
do su presencia en el cuidado de su cényuge en
casos de demencia (Kramer, 1997), lo cual gene-
ra el interés en el ambito cientifico por el estudio
de las diferencias de género en los cuidadores in-
formales, en particular en relacion al significado
de la tarea de cuidar (Miller & Cafasso, 1992).

Inicialmente, los investigadores estudiaron
la problematica del cuidador de pacientes con
demencias desde la perspectiva de la teoria del
estrés. Desde ese enfoque, se considera a la pres-
tacion continua de asistencia al familiar como la
situacién negativa generadora del estado de es-
trés psicoldgico del cuidador, y la consecuente
sobrecarga, como su manifestaciéon emocional,
que incrementa la probabilidad de padecer tras-
tornos fisicos y psiquicos (Collins & Jones, 1997;
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Muela, Torres, & Peldez, 2002; Schulz & Marti-
re, 2004; Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003), en
particular, ansiedad y depresién (Avila-Toscano,
Garcfa-Cuadrado, & Gaitan-Ruiz, 2010; Carras-
co et al.,, 2002; Duenas et al., 2006; Pinquart &
Sorensen, 2004). Frente a estos riesgos, se desa-
rrollaron diversos tipos de estrategias de inter-
vencion para resguardar el bienestar general del
familiar cuidador: apoyo formal, programas psi-
coeducativos, grupos de ayuda mutua o acciones
psicoterapéuticas (Lopez & Crespo, 2007).

El Significado en la Tarea de Cuidar

En las dltimas décadas, se ha enfocado la
problematica del cuidador de pacientes des-
de la perspectiva de la fortaleza del individuo
(Rapp, 1998; Saleebey, 2009). La atencion se ha
orientado a los aspectos positivos de la expe-
riencia de cuidar, que posibilitan al cuidador
un afrontamiento diverso ante una situacién
penosa que debe manejar (Farran, Hagerty, Sa-
lloways, Kupferer, & Wilken, 1991; Farran, Mi-
ller, Kaufman, Donner, & Fogg, 1999; Lopez &
Rodriguez, 2007; Teri, Logsdon, Uomoto, & Mc
Curry, 1997).

La literatura cientifica informa acerca de
la mayor importancia que le otorga el cuidador
al significado de la tarea, en comparacioén a la
cantidad de cuidados que debe proveer en la
determinacion de su bienestar (Motenko, 1989).
Sobre la asociacién entre el sentido hallado por
el cuidador familiar en la tarea que desempena
y mayores niveles de bienestar psicoldgico, en
cuanto a menor depresién y ansiedad y mayor
autoestima, se sefiala que el sentido morigera los
efectos negativos en la salud psicofisica del cui-
dador (Fernandez-Capo & Gual-Garcia, 2005;
Noonan & Tennstedt, 1997). Esto coincide con el
surgimiento del enfoque de la psicologia positi-
va entre fines del siglo XX y principios del siglo
XX1 (Fernandez, 2008; Seligman & Csikszent-
mihalyi, 2000). Este enfoque alude a los valores,
esperanzas, aspiraciones y conocimientos que,
en el caso del cuidador familiar, se fortalecen
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ante una situacion dificil, como cuidar a un
familiar con demencia (Berg-Weger, Rubio, &
Tebb, 2001; Farran, 1997).

Peacock et al. (2009) hallaron que los aspec-
tos positivos de cumplir con el rol de cuidar a un
familiar con demencia, informados por un grupo
de 30 cuidadores, se referian a la oportunidad de
poder retribuir al paciente lo que él les habia brin-
dado, descubrir la fortaleza personal y generar un
vinculo mas cercano con el enfermo (Peacock
et al., 2009). Por su parte, Lopez y Rodriguez
(2007), a partir del enfoque de Frankl (1994), se-
nalan que, en el caso de los cuidadores familiares
de pacientes con cancer, hallar sentido en esta si-
tuacion penosa les posibilita la realizacién perso-
nal, a través de la prosecucion de: (a) los valores
creativos en el desempeiio de la tarea con eficacia
hacia el familiar, (b) los valores experienciales en
el fuerte compromiso emocional que tienen en su
interaccion con el enfermo y (c) los valores de ac-
titud en la adecuada y libre eleccién de la posicion
personal frente a la adversidad.

Sobre la base de los enfoques planteados
por Rokeach, Frankl y Erikson, este estudio
se propone describir, en cuidadores familiares
de pacientes con enfermedad neuroldgica, las
creencias acerca del sentido de la vida o princi-
pios que la orientan, que aluden a los sistemas
de valores ordenados jerarquicamente, y cuya
prosecucion les otorga un sentido global de su
existencia, aun frente a la adversidad. El estu-
dio busca, ademas, evaluar si estas creencias
se modifican de acuerdo a la variable sociode-
mografica adscripta género (Varones vs. Muje-
res) y a dos etapas diferentes del ciclo de vida
(Adultos Jévenes vs. Adultos Mayores).

La hipdtesis de trabajo sefiala que el siste-
ma de valores ordenado jerarquicamente varia
de acuerdo al género y las etapas del ciclo vi-
tal de la adultez y la senescencia. Es decir, que
los hombres se diferencian de las mujeres y los
adultos jovenes lo hacen en comparacién con los
adultos mayores.
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Método

Diseiio

Se siguieron los pasos correspondientes al
estudio ex post facto de caracter retrospectivo
simple (Montero & Leon, 2005).

Participantes

La poblacion objetivo del estudio consis-
tid6 en cuidadores familiares de pacientes con
enfermedad neurolodgica, de diferentes edades
y género, de nivel socioeconémico medio y que
acompanaron al enfermo al servicio de neurolo-
gia de alguna institucion de salud privada o pu-
blica de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
(Argentina) para su diagnostico y tratamiento.
Las enfermedades neuroldgicas de los pacientes
asistidos se distribufan entre traumatismo encé-
falo craniano, esclerosis multiple y demencia. La
seleccion de la muestra fue efectuada a través de
la estrategia no probabilistica de muestreo esta-
distico denominada accidental, y qued6 confor-
mada por 238 cuidadores familiares. Para fines
del estudio, la muestra de cuidadores se distri-
buyd, segun el género, en 83 varones y 55 muje-
res, y segun las etapas del ciclo vital analizadas,
en 31 adultos jovenes y 57 adultos mayores.

Todos los participantes del estudio habi-
taban en un gran centro urbano y zonas de in-
fluencia (Ciudad Auténoma de Buenos Aires y
Gran Buenos Aires, Argentina). Ademas, debian
cumplir con los siguientes criterios de inclusion
para formar parte del estudio: (a) los pacientes a
quienes asistian los cuidadores familiares debian
estar diagnosticados con traumatismo encéfalo
craniano, esclerosis multiple o demencias, por
los servicios de neurologia de la institucién de
salud a la que concurrian; (b) debian tener ade-
cuadas capacidades cognitivas para comprender
las preguntas e instrucciones impartidas por el
entrevistador y responder a estas; y (c) firmar el
consentimiento informado, en el cual se descri-
be el objetivo del estudio y se informa sobre la
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participacion voluntaria y el anonimato de las
respuestas, en cuanto forman parte de descrip-
ciones generales que responden al propdsito del
estudio. Se incluy¢ este ultimo criterio dado el re-
chazo manifestado por algunos participantes po-
tenciales ante el cumplimiento de este requisito.

Descripcion de variables sociodemografi-
casy situacion de cuidado de la muestra. El pro-
medio de las edades de los cuidadores familiares
de pacientes con enfermedad neurologica entre-
vistados fue de 56.32 aflos (DE=16.09 afos). Pre-
valecian el género femenino (70%); nacionalidad
argentina (92%); adhesion a creencias religiosas
(88%), con un 52% no practicante, de los cuales la
gran mayoria profesaba la fe catolica (86%); con-
sanguinidad de primer grado: padres, hermanos,
conyuges e hijos (98%); estar en pareja: casado/
unido de hecho (75%); tener hijos (84%) y con-
vivir con el familiar enfermo (60%). Por ultimo,
el 42% habia cursado el ciclo de estudios prima-
rios y el 31% el de estudios secundarios; el 51% se
habia desempefiado como empleado, docente o
comerciante, y el 35% en oficios varios.

En lo concerniente a la situacién de cuidado,
el mayor porcentaje de los cuidadores llevaba en-
tre 1y 5 afios asistiendo al paciente (45.45%), le de-
dicaban en promedio 8.14 horas diarias ylo hacian
predominantemente durante 6 dias de la semana.
La mayoria (73.5%) recibia ayuda de su red social
personal, la cual estaba destinada, en el 55.5%, a la
asistencia del familiar enfermo y, en el 42.5%, a la
tarea de cuidado y a la ayuda econémica.

A vpartir de la informacién acerca de la
educacion y ocupacion, todos los cuidadores fa-
miliares fueron ubicados en las categorias corres-
pondientes al nivel socioecondmico medio (NES
I y NES I11), de la version abreviada del Indice
de Nivel Econémico Social (NES), de Gino Ger-
mani (Grimson et al., 1972). Este indice consta
de cuatro indicadores: (a) nivel educacional, (b)
nivel ocupacional, (c) nivel de ingresos y (d) ni-
vel de vivienda. Para los fines del estudio, en el
que no se evalan diferencias de acuerdo al nivel
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socioeconomico de los sujetos, fueron considera-
dos los dos primeros indicadores. Se entiende por
nivel educacional el grado de educacién formal
alcanzado, y por nivel ocupacional, la jerarquia
que se adjudica a una ocupaciéon de acuerdo a
una escala de prestigio ocupacional. Estos dos in-
dicadores estan jerarquizados en siete categorias
en forma ascendente. El puntaje del sujeto en el
NES resulta de ponderar el nivel educacional por
2, el nivel ocupacional por 3 y dividir este resulta-
do por la suma de las ponderaciones. Este puntaje
permite ubicar al sujeto en uno de los siguientes
cuatro niveles econdmicos sociales: (a) NES I (en-
tre 1y 1,99), (b) NES II (entre 2 y 3,99), (c) NES III
(entre 4y5,99) y (d) NES 1V (entre 6 y 7).

Material y Procedimiento

Instrumentos de evaluaciéon utilizados.
1. Cuestionario Sociodemografico y de Datos del
Cuidado del Cuidador Informal Principal (cons-
truido ad hoc). Este cuestionario consta de 20
preguntas abiertas y cerradas con alternativas fi-
jas, que recaban informacion, por un lado, acerca
de la edad, género, nacionalidad, religién, estado
civil, educacidn, participacion en el mercado la-
boral, ocupacion principal del cuidador, hijos y si
convive con el familiar enfermo; y, por otro lado,
sobre anos dedicados al cuidado del paciente,
cantidad de dias a la semana y horas dedicadas
por dia, ademas de apoyo social percibido.

2. Inventario de Valores (Stefani, 2005).
Con el objeto de describir el sistema de valores
ordenados jerarquicamente, se selecciond este
inventario, que fue construido sobre la base de
la versiéon D de la Prueba de Valores de Rokeach
(1967). Consta de ocho enunciados que expresan
los siguientes principios o creencias que orien-
tan la vida: (a) “Tener un ideal o una meta en la
vida’, (b) “Dedicacién al estudio y a la busqueda
del saber”, (c) “Fe en Dios y en la vida eterna’,
(d) “Belleza de la naturaleza y de las creaciones
artisticas’, (e) “Cuidado de los débiles, asistencia
social’, (f) “Ser dirigente, tener capacidad para
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mandar y hacer el bien comun’, (g) “Una vida
agradable, comoda y con suficiente tiempo libre”
y (h) “Poseer bienes materiales, dinero”. Estos
principios aluden, respectivamente, a los valores
filoséfico, intelectual, religioso, estético, huma-
nistico, politico, sensitivo-afectivo y econémico.

La consigna solicita que se ordenen los
enunciados mencionados de acuerdo a la im-
portancia que el sujeto les adjudica como rec-
tores de su vida, asignando el numero 1 al de
mayor importancia, el nimero 2 al siguiente y
asi sucesivamente hasta el nimero 8, que corres-
ponde a muy poca o ninguna importancia. De
este modo, se obtiene el perfil de la importancia
o jerarquia adjudicada a cada principio con su
valor correspondiente.

Los elementos fueron sometidos a un juicio
experto, con el fin de analizar evidencias de vali-
dez relativas al contenido. Esto dio como resul-
tado la forma que aqui se presenta del acuerdo
intersubjetivo de cinco jueces, en cuanto a la per-
tinencia de items que apunten, en forma univoca,
alos valores propuestos (Stefani, 2003). Se calcu-
laron indices Aiken, con el criterio de conservar
solamente aquellos items que expresaran acuer-
do mayoritario en cuanto a su representatividad
tedrica, admitiéndose coeficientes iguales o ma-
yores al .80, que indican el acuerdo del 80% de
los jueces (Martinez, 2005). A continuacidn, se
llevé a cabo el andlisis de la validez aparente del
instrumento, a través de un estudio piloto con
una muestra pequefia de 10 sujetos con caracte-
risticas sociodemograficas homogéneas respecto
alas de la poblacion-objetivo. Ellos aportaron sus
comentarios para mejorar el instrumento bajo la
coordinacion de un moderador entrenado. Esta
instancia posibilito el ajuste de significados con-
notativos y denotativos, vocablos y jergas, de
modo tal que se asegurara que el material fuera
comprensible y apropiado a los modismos loca-
les (Tornimbeni, Pérez, & Olaz, 2008).

Recoleccion de datos. En un primer mo-
mento, se entrevistaron a directivos o jefes de
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servicios de las distintas instituciones que cola-
boraron en el presente estudio, con el objeto de
obtener la autorizacion para llevar a cabo la ad-
ministracién de los instrumentos a los cuidado-
res que concurren dichos establecimientos. Una
vez logrado el consentimiento de las autoridades
pertinentes y la aprobaciéon de los respectivos
comités de ética de las instituciones de salud',
se entrevistaron a aquellos cuidadores que ma-
nifestaron libremente su aprobacion para parti-
cipar en la presente investigacion y firmaron el
consentimiento informado.

Luego de introducir a los participantes en
el tema, se les inform¢ acerca del estado anéni-
mo de sus respuestas y se les agradeci6 su valiosa
colaboracion. Por ultimo, se establecié el com-
promiso de transmitir las conclusiones que se
obtuvieran al final del estudio a las autoridades y
a las personas interesadas.

La administracién de los instrumentos se
llevo a cabo en 238 cuidadores familiares que
conformaron la muestra del estudio. El cuestio-
nario fue aplicado de modo individual y como
entrevista estructurada, y con una duracién de
30 minutos aproximadamente.

Analisis estadistico. Se obtuvieron los valo-
res de la mediana de los principios que orientan
la vida, correspondientes al Inventario de Valores,
con el propdsito de describir el sistema de valo-
res ordenados jerdrquicamente al que adhiere el
grupo de cuidadores familiares en su totalidad, de
acuerdo al género (83 varones y 155 mujeres) y a
los dos grupos de diferentes etapas de ciclo vital
analizados: adultos jovenes (31 casos, edad pro-
medio 28 afos, DE=5 aflos) y adultos mayores (57
casos, edad promedio 76 afios, DE=4 afos).

1 Las siguientes instituciones de salud colaboraron con el
estudio: Hospital Interzonal General Agudos Eva Peron,
Hospital General de Agudos “Dr. Abel. Zubizarreta’,
Hospital General de Agudos Dr. José Maria Ramos Me-
jia, Instituto de Neurociencias Buenos Aires (INEBA),
Instituto de Rehabilitacion Psicofisica (IREP), Centro
Meédico de Rehabilitacion Ulme y Asociacion de Lucha
Contra la Esclerosis Multiple (ALCEM).

PP. 293-306



D. STEFANI, M. . TARTAGLINI, C. FELDBERG, M. A. CLEMENTE, P. D. HERMIDA, C. I. PEREYRA GIRARDI, S. D. OFMAN, & P. COFRECES

300

Para efectuar la comparacion de los perfiles
jerarquicos de los principios que orientan la vida
y que denotan los sistema de valores, entre los
dos grupos de cuidadores familiares de distinto
género y los dos grupos de diferente ciclo vital,
se aplico para cada principio el Test U de Mann-
Whitney para muestras independientes, dado el
nivel de medicién ordinal de cada uno de ellos.
Se £ijé un valor de probabilidad de error menor
oigual a.o5.

Tabla 1

Resultados

En la Tabla 1 se presentan los valores de la
mediana correspondientes a los principios que
orientan la vida que conforman el Inventario de
Valores, para la muestra total de cuidadores y
para los grupos de diferente género (Varones vs.
Mujeres). En la Tabla 2 se consignan los mismos
valores estadisticos para los grupos de diferen-
tes etapas del ciclo vital (Adultos Jovenes vs.
Adultos Mayores).

Perfiles jerdrquicos de los principios que conforman los sistemas de valores de los cuidadores familiares,

seglin el género (mediana y Test U Mann-Whitney)

Valores Principios Muestra Género Test U Mann-
(Jerarquia: 1 — Primer orden de importancia; Total Masculino Femenino Whitney
8 — Ultimo orden de importancia) Mdn Mdn Mdn U Z
Filosofico Tener un ideal o meta en la vida 3 3 2 5497.5 -1.00
Humanistico  Cuidado de los débiles, asistencia social 3 3 3 5675.5 -0.62
Religioso Fe en Dios y en la vida eterna 4 4 3 5208 -1.59
Intelectual Dedicacion estudio y a la busqueda del saber 4 5 4 5339 -1.25
Estético Belleza de la naturaleza y de las creaciones artisticas 5 5 5 5459.5 -1.07
Sens't.wo_ Una vida agradable, cdmoda y con tiempo libre 5 5 4 5020 -1.98*
Afectivo
Econémico Poseer bienes materiales, dinero 6 6 6 5869.5 -0.15
- Ser dirigente, tener capacidad para mandar y hacer )
Politico para el bien comn 7 6.5 7 5532.5 0.93
Nota: *p<.05.
Tabla 2

Perfiles jerdrquicos de los principios que conforman los sistemas de valores de los cuidadores familiares,
seglin las etapas del ciclo vital adultos jévenes-adultos mayores (mediana y Test U Mann-Whitney)

Valores Principios Grupos etarios

Adultos  Adultos

. . . . jovenes mayores Test U Mann-Whitney
(8Jereg|c1_u1a. 1 :jPrlrgler ordert1 de‘lr;wportanqa, (hasta 35 (70 afios
- Ultimo orden de importancia, afios) 0 mas)
Mdn Mdn U z

Filosofico Tener un ideal o meta en la vida 2 3 833.5 -0.58
Humanistico Cuidado de los débiles, asistencia social 4 3 650.5 -1.94
Religioso Fe en Dios y en la vida eterna 3 3 833.5 -0.57
Intelectual Dedicacién estudio y a la busqueda del saber 3 6 588.50 ** -2.60
Estético Belleza de la naturaleza y de las creaciones artisticas 6 4 524 * -3.27
Sensitivo- Afectivo  Una vida agradable, comoda y con tiempo libre 5 4 781.5 -1.02
Econémico Poseer bienes materiales, dinero 5 6 765 -1.17
Politico Ser dirigente, tener capacidad para mandar y hacer - . 294 092

para el bien comun.

Nota: *p<.001,
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Con respecto a la totalidad de los cuida-
dores, las medianas muestran que los valores
mas jerarquizados fueron el filoséfico (“Tener
un ideal o una meta en la vida”) y el humanis-
tico (“Cuidado de los débiles, asistencia social);
le siguen el religioso (“Fe en Dios y en la vida
eterna’) y el intelectual (“Dedicacién al estudio
y a la busqueda del saber”); a continuacién, los
valores estético (“Belleza de la naturaleza y de
las creaciones artisticas”) y sensitivo-afectivo
(“Una vida agradable, comoda y con suficiente
tiempo libre”); luego, el econdmico (“Poseer bie-
nes materiales, dinero”) y, en ultimo lugar de im-
portancia, el valor politico (“Ser dirigente, tener
capacidad para mandar y hacer el bien comun”).

En las Tablas 1y 2 se consignan, respectiva-
mente, los valores U de la Prueba de Mann-Whit-
ney y sus valores Z, obtenidos para los anlisis
comparativos de los perfiles jerarquicos de los
principios que orientan la vida de los cuidado-
res, de acuerdo al género y a los dos grupos de
diferentes etapas del ciclo vital. Estos resultados
indican similares respuestas tanto en hombres y
mujeres, como en adultos jovenes y adultos ma-
yores; excepto, en cuanto al género, que el princi-
pio “Una vida agradable, comoda y con suficiente
tiempo libre” (valor sensitivo-afectivo) fue signi-
ficativamente mds jerarquizado por la mujeres
que por los hombres y, en cuanto a las etapas del
ciclo vital, que el principio “Dedicacion al estudio
y a la busqueda del saber” (valor intelectual) fue
evaluado mas importante por los adultos jovenes.
Por su parte, el principio “Belleza de la naturaleza
y de las creaciones artisticas” (valor estético) fue
mas ponderado por los adultos mayores.

En resumen, los valores mas jerarquizados
por todos los cuidadores fueron el filoséfico y el
humanistico y, los menos, el politico y el econdmi-
co. La prueba de Mann-Whitney indica repuestas
semejantes segin género y etapas del ciclo vital,
excepto que el valor sensitivo-afectivo fue signi-
ficativamente mas jerarquizado por las mujeres
que por los varones; el intelectual, por los adultos
jovenes y el estético, por los adultos mayores.
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Discusién

Estudios epidemioldgicos, llevados a cabo
en el ultimo siglo en la sociedad occidental, re-
velan el desplazamiento de altos indices de pre-
valencia de las enfermedades infecciosas por
nuevos indices de prevalencia de enfermedades
no infecciosas, causadas fundamentalmente
por el comportamiento humano y por procesos
neurodegenerativos (traumatismo encéfalo cra-
neano, Alzheimer, esclerosis multiple, etc.). Di-
chas enfermedades incrementan su prevalencia
en forma sostenida, y esta tendencia modificara
el nivel de demanda de cuidadores y las politi-
cas sanitarias durante las primeras décadas del
siglo XX1 (Bloch, 1993). Como consecuencia de
este fendmeno, se ha incrementado el interés por
identificar los factores psicoldgicos y sociales de
mayor peso que intervienen en el complejo feno-
meno de la calidad de vida de los actores sociales
involucrados en una situacién de enfermedad
croénica (Jiménez & Arguedas, 2004; Mateo et al.,
2000). Para Bonilla y Mata (1998), la calidad de
vida de un individuo se relaciona con el recono-
cimiento de sus fortalezas y la clarificacion del
significado que le otorgan a su propia vida.

Al analizar los hallazgos del estudio, se
plantea que los datos apoyan parcialmente la hi-
potesis formulada. Todos los cuidadores entre-
vistados coincidieron en la evaluacion jerarquica
de casi todas las creencias acerca del sentido de
la vida o principios que la orientan, los cuales
conforman, segin Rokeach (1962), el sistema
central de creencias que aluden a los valores
ordenados jerdrquicamente. Los cuidadores
hombres y mujeres se diferencian significativa-
mente solo en la jerarquizacion del valor sensiti-
vo-afectivo. Mientras que los cuidadores adultos
jovenes y adultos mayores, solo en los valores
intelectual y estético. Este hallazgo indica, desde
la perspectiva de la psicologia del valor, la esta-
bilidad del sistema de valores, cuya prosecucion
otorga, segun Frankl (1995), el sentido global de
la existencia en concordancia con el sentido si-
tuacional, si bien hay algin aspecto flexible en
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cuanto al género de los cuidadores (Canary &
Emmers-Sommer, 1997; Mier, Romeo, Canto, &
Mier, 2007) y las diferentes etapas del ciclo vital
(Medrano & Aierbe, 2008; Yalom, 1984).

Con respecto a la estabilidad del sistema
jerarquico de valores, es probable, siguiendo el
pensamiento de Frankl, que todos los cuidadores
familiares entrevistados hallaran el sentido global
de su existencia, aun frente a esta extrema situa-
cion, en la prosecucion de los valores espirituales
humanistico y filoséfico, los cuales fueron jerar-
quizados en primer lugar. La realizacién de estos
valores otorga un factor protector para el cuida-
dor, que le posibilita la fortaleza necesaria para
cumplir su rol, y resulta asi un recurso de afronta-
miento positivo. Esta respuesta adaptativa le per-
mite una mejor comprension y aceptacion de la
experiencia de cuidado y, consecuentemente, una
mayor permanencia en el cumplimiento de su
rol, tal como se sefala en los trabajos de Dyson,
Cobb y Forman (1997), Farran et al. (1991), Lopez
y Rodriguez (2007), Seeman, Fagan y Seeman
(2003) y Wink y Dillon (2003). Para Rodriguez
(2008), el sentido situacional de la vida se corres-
ponderia con el concepto de evaluacion cognitiva
de Lazarus y Folkman (1984), en cuanto el sujeto
reevalua una situacion estresante en funcién de
su bienestar, condicionando las respuestas de un
afrontamiento positivo ante la misma.

Resulta interesante destacar que el valor
politico, que se refiere al principio “Ser dirigen-
te, tener capacidad para mandar y hacer el bien
comun” y que resultd jerarquizado por todos los
cuidadores en el ultimo lugar, denota probable-
mente el descrédito actual que existe en nuestra
poblacién hacia el hecho politico. Por otro lado,
el valor econémico, reflejado en el principio
“Poseer bienes materiales, dinero” y que tam-
bién se encuentra en los tltimos rangos, indica
un probable desinterés de los cuidadores entre-
vistados hacia lo material y pragmatico, frente a
otras demandas que resultan mds importantes
de acuerdo a la gravedad de la enfermedad del
familiar, de la cual no se conoce la curacion y
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requiere cuidados especiales (Barrera, Blanco,
Figueroa, Pinto, & Sanchez, 2006). Este ultimo
hallazgo puede ser justificado en algtin aspecto
por el hecho de que los cuidadores entrevistados
informaran pertenecer al nivel socioeconémico
medio; lo cual hace esperable que las necesida-
des econdmicas basicas para la atencion del pa-
ciente resulten adecuadamente satisfechas.

Con respecto a la relativa flexibilidad del sis-
tema de valores en relacion al género de los cui-
dadores, se plantea que la unica diferencia hallada
en el valor sensitivo-afectivo (“Una vida agra-
dable, comoda y con suficiente tiempo libre”),
evaluado por las mujeres como mas importante
respecto a los hombres, podria deberse a la falta
de tiempo y privacidad para si mismas. A lo ante-
rior se agrega el retraimiento de sus relaciones so-
ciales, como consecuencia del cumplimiento de
las demandas de estos pacientes, bajo el mandato,
socialmente establecido, del rol femenino. Dicho
mandato se refiere fundamentalmente al cuidado
y contencién emocional de la prole, conyuge y fa-
miliares ancianos (Canary & Emmers-Sommer,
1997), cumplido aun con mayor intensidad frente
ala percepcion de una fuerte dependencia del pa-
ciente neurologico (Tartaglini, Clemente, & Ste-
fani, 2008). Estos resultados coinciden, ademds,
con estudios que sefialan que las mujeres cuida-
doras destinan su energia vital a la satisfacciéon de
las necesidades de los otros, con alta implicacion
de su responsabilidad y a expensas de su propio
bienestar, postergando sus proyectos y motiva-
ciones cotidianas (Mier et al., 2007; Roberto &
Jarrott, 2008). Al tener en cuenta el contexto de
la penosa situacion de cuidar a un familiar con
alguna enfermedad neuroldgica, y al dar mas je-
rarquia a este principio, es probablemente que las
mujeres manifiesten mas el deseo de recuperar el
dominio de sus propias vidas, tanto en lo personal
como en lo social, que un anhelo puramente he-
donista: anoran un entorno familiar sin situaciéon
de enfermedad crénica discapacitante de uno de
los miembros de su familia. Los resultados del
presente estudio coinciden con la recomendacién
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de Miller y Cafasso (1992) sobre la importancia
de analizar el papel que cumple el género en la
asignacion del significado del cuidado.

Enlo concerniente a las diferencias halladas
de acuerdo a las etapas de ciclo vital, con respec-
to a la evaluacion del valor intelectual (“Dedi-
cacion al estudio y a la busqueda del saber”),
que los cuidadores adultos jovenes jerarquiza-
ron como mdas importante que los cuidadores
adultos mayores, se podria decir, entre otros as-
pectos, que el requisito de un mayor desarrollo
intelectual en una sociedad en la que se valora
la ciencia y la tecnologia posibilitaria al adulto
joven, de nivel socioeconémico medio, su auto-
desarrollo acorde a las demandas de la sociedad
en general y del mundo del trabajo en particu-
lar. Siguiendo a Frankl (1995) y a Yalom (1984),
en cuanto a la variacion de los valores a lo largo
del ciclo vital, el valor de creacién, realizado a
través de tareas, trabajos y ocupaciones, alcanza
su maxima expresion en la etapa de la adultez.
Incluido en la segunda edad o edad psicoldgi-
ca y social del proceso de maduracion espiritual
0 noética, el logro del cuidador adulto joven lo
representaria alcanzar una de las metas sociales
a través de la prosecucion del valor intelectual.

De forma similar, Erikson (1968) sefala
que espera del adulto joven la consolidacién de
su identidad y el inicio del proyecto de vida. En
el ambito social, este proyecto se centra funda-
mentalmente en el compromiso de la definicion
de la pareja, la formacion laboral y el trabajo
(Bordignon, 2005). Por otro lado, en un contexto
existencial diferente, esta el proyecto de vida del
adulto mayor, que se retira del mundo del traba-
jo. Una actitud contemplativa y la experiencia de
todo lo vivido caracterizan, segun Frankl (1995),
al adulto mayor, que en este estudio manifiesta
su capacidad valorativa en la prosecucion del
valor estético (“Belleza de la naturaleza y de las
creaciones artisticas”), en forma mas intensa que
el cuidador adulto joven.

Incluido el adulto mayor en la tercera edad
del proceso de maduracion espiritual o noética,
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en la que el valor de actitud alcanza su maxima
expresion (Yalom, 1984), el cuidador senescen-
te entrevistado manifiesta su capacidad valo-
rativa para la busqueda/descubrimiento del
sentido global de la existencia. El logro de la
“integridad personal” es su tarea fundamental
(Garcia, 1994). Al respecto, Garcia (1993) afir-
ma que la propia transitoriedad de la vida le
permite al senescente expresar su riqueza espi-
ritual o noética. Esta etapa de la vida es la edad
del arte, de la sabiduria y del amor. Al respecto,
Erikson (1975) aduce que, en el desarrollo posi-
tivo de esta fase, el adulto mayor lograria la in-
tegracion del yo, que resulta del sentimiento de
seguridad acumulado a través de toda la vida,
respecto de la existencia de un orden y signifi-
cado de la propia existencia. La mejor expre-
sion de la integridad del yo es, segun este autor,
la fuerza de la sabiduria y una actitud contem-
plativa que, acompaiada por el juicio maduro
y justo, ubica a la muerte lejos de su caracter
atormentador (Alvarez & Florez, 2007).

La limitacién del trabajo reside en aquellas
cuestiones que son propias de un estudio ex post
facto. Se agrega, ademas, la falta de generabili-
dad de los resultados, dado que la estrategia de
muestreo estadistico utilizada no garantiza la
representatividad de la poblacién objetivo, en
la muestra seleccionada. Para poder contrastar
la hipotesis sustantiva formulada, se entrevistd
al mayor numero posible de cuidadores fami-
liares, con el objetivo de obtener en la muestra
las variaciones poblacionales propias de las ca-
racteristicas relevantes del estudio. Se sefiala la
dificultad de la poca disponibilidad de los cuida-
dores familiares para participar de la investiga-
cién. Debido ala importancia de la investigacion
de esta tematica, en el campo de la psicologia so-
cial, la salud, entre otros, se seguira indagando
sobre aquellos factores internos y externos del
binomio paciente-cuidador, cuya interaccién en
el proceso de estrés impacta negativamente en el
bienestar bioldgico, psicoldgico, social y espiri-
tual de ambos actores sociales.
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