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RESUMEN

El hecho de cuidar resulta una compleja experiencia que se conecta con la trascendencia y la busqueda
del sentido. Continuas interrogantes embargan al cuidador mientras ejerce su oficio. Conocer la influen-
cia de la espiritualidad y rasgos de personalidad en el proceso de acompanamiento de una persona con
demencia resultaron aspectos claves para comprender la calidad de vida. Por tal motivo, la presente in-
vestigacion consistio en aplicar a 160 cuidadores el Cuestionario de Espiritualidad (Parsian y Dunning,
2008), adaptado a la version en espafiol por Diaz et al (2012) y el Cuestionario de Salud SF-36 version
en castellano de Alonso, Prieto y Antd (1995), entre otros instrumentos, con la intencidén de explorar el
comportamiento de las variables y su correlacion con la calidad de vida relacionada a la salud (dimension
psicologica). Los resultados indicaron que la espiritualidad no tuvo una relacidn significativa con la cali-
dad de vida, aunque puede conceptualizarse como factor protector a nivel tedrico. Sin embargo, variables
personales asociadas a los niveles de compromiso y desafio guardaron una correlaciéon moderada baja
positiva y estadisticamente significativa con el aspecto psicologico. Los hallazgos reflejaron el valor de
lo pragmatico y la capacidad resolutiva, restando tiempo y esfuerzo a la trascendencia.
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ABSTRACT
Caring is a complex experience that is linked with transcendence and the pursuit of sense. In fact, care-
giver is continuously wondering about it while he practices its assistance. Knowing the influence of spir-
ituality and personality traits in the process of accompanying a person with dementia were key aspects
to understand the quality of life. For this reason, the present investigation consisted of applying to 160
caregivers the Spirituality Questionnaire (Parsian and Dunning, 2008), adapted to the Spanish version
by Diaz et al (2012) and the SF-36 Health Questionnaire, Spanish version of Alonso, Prieto and Antd
(1995), among other instruments, with the intention of exploring the behavior of the variables and their
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connections with the quality of life related to health (psychological dimension). The results indicated that
spirituality did not have a significant relationship with quality of life, although it can be conceptualized
as a protective factor at a theoretical level. However, the personal variables associated with the levels of
commitment and challenge kept a positive and statistically significant low moderate confirmation with
the psychological aspect. The results reflected the value of the pragmatic and the problem-solving capac-
ity, subtracting time and effort from transcendence.

Keywords: Spirituality, Cargiver, Dementia, Transcendence, quality of life, wellness

Introduccion

Debido al incremento de la esperanza de vida, las
enfermedades cronicas estdn cobrando mayor rele-
vancia. De esta situacion se desprenden conceptos
como la dependencia y la inmovilidad, lo cual trae
consigo la necesidad de un cuidador principal que
de manera formal o informal asuma diversas fun-
ciones. Todo esto conlleva una reorganizacion de
la vida cotidiana familiar y en algunos casos un
cambio de roles que impacta en la dinamica fami-
liar y en el sentido atribuido a las acciones.

La demencia, especificamente, ocasiona
pérdida de las funciones corticales y cambios con-
ductuales, muchas veces, complejos de manejar.
El cuidado supone, entonces, un costo importante
para el cuidador no s6olo en términos econdmi-
cos, sino también personales, dejando de lado sus
propios intereses y proyectos. (Pefia-Ibanez et al.,
2016). La trascendencia, la busqueda del sentido
permea las experiencias, abre la oportunidad de
resignificar lo vivido y brinda conexion. La per-
cepcion de caos y todo lo que ella conlleva para
la calidad de vida del cuidador, varia a través del
lente de la espiritualidad.

Marco Referencial

Las enfermedades mentales requieren una dinami-
ca particular para un adecuado manejo en lo co-
tidiano, mucho mas en el caso de las demencias.
En este tipo de trastornos neurocognitivos ocurre
una disminucion de las capacidades intelectua-
les, en comparacion con el nivel premorbido de la
persona. Poco a poco, el paciente va perdiendo su
independencia, requiriendo finalmente de la ayu-

da constante y supervision de otras personas (Pe-
na-Casanova, 1999; Rodriguez y Gutiérrez, 2014).
Tal situacién amerita un cuidador que vele por el
que padece, sin dejar a un lado sus propias nece-
sidades. Las tareas aumentan con el progreso de
la enfermedad, influyendo ademas el perfil clinico
de la persona con demencia, los problemas comor-
bidos fisicos y psicologicos, la personalidad, los
habitos y costumbres. (Organizacion Mundial de
la Salud, 2003).

Preguntarse por la salud y el bienestar del
cuidador es una inquietud vélida ante los cambios
constantes que debe hacer frente, generando im-
portantes niveles de estrés. En tal sentido, la ca-
lidad de vida relacionada con la salud abarca una
percepcion personal y por ende subjetiva sobre sus
limitaciones fisicas, psicoldgicas y sociales, ade-
mas de la capacidad para realizar actividades im-
portantes de su dia a dia (Schwartzmann, 2003).

Merino (2004) refiere las principales di-
mensiones cuando se habla de calidad de vida, a
saber: dimension fisica (habilidad funcional, la
salud fisica en general y los sintomas); dimension
psicologica (sensacion de control, de la depresion,
el temor y la felicidad), y la dimension social (la
zozobra familiar, el aislamiento social, las finanzas
y la funcion sexual).

El hecho de cuidar implica una experien-
cia compleja que naturalmente busca significar-
se, considerando la necesidad de toda persona en
encontrar el sentido a lo que vive. Los referentes
espirituales toman un papel protagénico cuando se
vincula con la trascendencia.
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Quiceno y Vinaccia (2009) definen a la es-
piritualidad como un aspecto o forma de creencia
intrinseca, subjetiva que se desarrolla y mantie-
ne dentro de la propia persona, producto de una
experiencia personal, que no necesariamente esta
vinculada con algun tipo de institucion social re-
ligiosa. Permite ampliar las fronteras personales y
orientarse hacia actividades y objetivos mas alla de
si mismo, sin negarse el valor del ser en el contex-
to presente y favoreciendo su propia maduracion
(Reed, 1991).

Debido a la diversidad de definiciones que
se han generado en torno a la espiritualidad se con-
sidera la planteada por Pérez- Santiago (2007) al
resaltar el valor relacional con una entidad superior
y la generacion de estados afectivos tales como:
altruismo, perdon y amor dirigidos a si mismo, los
demas y el mundo.

La literatura documenta las distintas formas
en que las personas experimentan la espiritualidad
y la admite como una condicién universal (Stoll,
1979) conformada por dos dimensiones que inte-
ractiian (Ellison, 1991): la transversal o existencial
(hacia si mismo y/o los demas) y otra vertical o
religiosa (hacia un dios o fuerza superior).

De acuerdo con Salgado (2014), en su re-
vision de estudios empiricos sobre el impacto de
la religion, religiosidad y espiritualidad como fac-
tores protectores, sefiala la vinculacion con estilos
de vida mas saludables, menor mortalidad y menos
uso de servicios hospitalarios.

Benito, Barbero y Payés (2008) afirman
que la espiritualidad no puede entenderse en térmi-
nos estaticos, ya que la busqueda, el anhelo y la as-
piracion, constituyen sus elementos esenciales. La
persona experimenta el sufrimiento y al hallarle un
sentido, evita la desesperacion y atribuye significa-
dos (Luna, J., 2015). Lo fundamental es aprender a
lidiar con la incertidumbre y el riesgo.

Pacciolla y Mancini (2015) distinguen a la
voluntad de significado como un aspecto funda-
mental de la autotrascendencia. Todo tiene sentido
y existe congruencia. El significado se presenta en
los desafios que se presentan en la vida cotidiana y,
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por ende, es de carécter subjetivo y relativo.

El camino de la trascendencia implica para
la persona un trabajo constante, la revision profun-
da de su sistema de creencias y la identificacion de
valores que caracterizan los diferentes momentos
de su vida y las responsabilidades que debe asumir.
El discernimiento, la reflexion y la contemplacion
son apenas algunas de las estrategias que puede
emplear.

Método

El presente estudio resulté una investigacion de
tipo no experimental, de campo, con un disefio de
corte transversal. Especificamente se trabajo con
un disefio de ruta, esquematizando el problema de
investigacion y las hipdtesis planteadas, para cal-
cular las influencias directas de las variables, entre
ellas, personalidad resistente (compromiso, desa-
fio y control) y la espiritualidad sobre la calidad
de vida relacionada con la salud del cuidador de
pacientes con demencia.

Las wvariables endogenas comprendie-
ron espiritualidad y personalidad resistente, entre
otras. La variable exdgena (sexo), siendo la calidad
de vida relacionada con la salud (bienestar fisico
y psicologico) la variable criterio a explicar por la
combinacion de las demas variables.

Se estimaron los estadisticos descriptivos
de medida de tendencia central y las desviacio-
nes para la variable sexo, asi como determinar la
tendencia de los puntajes obtenidos en la variable
espiritualidad. Para verificar las hipotesis expues-
tas en el diagrama de ruta, basado en el modelo de
regresion lineal, se utilizé un analisis de regresion
multiple para cada una de las variables enddgenas,

La muestra estuvo conformada por 160
cuidadores familiares de pacientes con demencia;
la edad promedio fue de 59 afos, abarcando desde
los 18 a los 86. De las personas que conformaban
la muestra, 122 fueron del sexo fFemenino (76.2%)
y 38 del sexo masculino (23.8%). Debe destacar-
se que 111 cuidadores eran hijos(as) del paciente
(73.1%), 33 cuidadores eran esposos(as) del pa-
ciente (20.6%), y 10 eran nietos(as) del paciente
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(6.3%). Se observo que los cuidadores desempe-
fiaban su funcidn desde hace 62 meses (aproxima-
damente 5 afos) y diariamente brindaban cuidados
a su familiar durante una media de 13 horas. Fue
aplicado, entre otros instrumentos, el Cuestiona-
rio de Espiritualidad de Parsian y Dunning, 2008,
adaptado a la version en espafiol por Diaz et al
(2012) y el Cuestionario de Salud SF-36 version
en castellano de Alonso, Prieto y Anté (1995), que
mide la calidad de vida en diversas dimensiones,
considerando especificamente las relacionadas con
bienestar fisico y psicolégico.

Resultados

Los cuidadores obtuvieron puntuaciones en pro-
medio elevadas, aunque no significativas a nivel
estadistico, por lo que no existio relacion entre la
espiritualidad y las dimensiones fisicas y psicolo-
gicas de la variable calidad de vida relacionada con
la salud.

Se calcularon los estadisticos descriptivos
con el fin de evaluar la distribucion y el compor-
tamiento de cada una de las variables implicadas.
En la variable espiritualidad los sujetos mostraron
puntajes que varian entre 29 y 116, con una me-
dia aritmética de 93.54, una desviacion estandar de
14.41 y asimetria negativa (-0.81), lo que indicaba
que en promedio las personas que conformaron la
muestra se ubicaron en puntajes altos en la presen-
te variable y leptocurtica (K=1.61), significando
que los cuidadores tendian a agruparse en la media
de la variable espiritualidad.

Se procedio a verificar las hipotesis esbo-
zadas en el diagrama de ruta mediante un analisis
de regresion multiple para cada una de las varia-
bles endogenas y se estudiaron tanto los coeficien-
tes de correlacion multiple, como los coeficientes
de regresion. El aspecto psicologico presentd una
correlacion multiple moderadamente baja y sig-
nificativa (R=0.403; F=7.514; gl=4; p=0.000) en
donde el 16.2% (R2=0.162) de la varianza de esta
variable es explicada por la combinacion lineal de
las variables espiritualidad, sexo y las dimensio-
nes de la variable personalidad resistente (control,
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compromiso y desafio). Al evaluar por separado la
influencia directa de estas variables, se hallé que el
compromiso y desafio guardd una correlacion mo-
derada baja positiva y estadisticamente significati-
va con el aspecto psicoldgico (f=0.418; p=0.000),
mientras que la espiritualidad no obtuvo correla-
ciones estadisticamente significativas (=0.110;
p=0.235). Se debe mencionar, ademas, que el sexo
no se vincul6 significativamente con la espirituali-
dad (R=0.147; F=3.483; gl=1; p=0.064)

Con base en estos resultados, qued6 de-
mostrado que lo trascendente no fue contemplado
en la percepcion subjetiva de salud y su relacion
con la calidad de vida de este grupo de cuidadores.
Existi6 un reconocimiento de lo espiritual como
soporte de vida, aunque el interés central radicéd
en las variables asociadas a la personalidad resis-
tente, a saber, capacidad para resolver problemas,
mantenimiento de las habilidades funcionales y la
sensacion de control. Todo esto inabarcable desde
el sistema de creencias que enfatiza en el abandono
y la entrega a un ser superior.

La espiritualidad puede ser comprendida
de formas distintas. Segtin, Krishnakumar y Neck
(2002 citados por Pérez Santiago, 2007) destacan
tres perspectivas: intrinseca, existencial y religio-
sa, por lo que existe ambigiiedad en el significado
que esta muestra de personas asoci6 al hecho de ser
espiritual en el trabajo de cuidar. Tal como refiere,
Villanueva y Garcia- Orellan (2018), se confirma
la importante carga subjetiva que gira en torno al
concepto calidad de vida.

Las creencias y expectativas ante el apoyo
de una entidad superior fue una caracteristica que
presentaron los cuidadores encuestados, fortale-
za personal que otorga significado y proposito de
vida. El anhelo profundo e intimo de significados,
que contiene a la dimensién espiritual, estuvo pre-
sente, si bien, no correlacion6 de manera significa-
tiva con el bienestar psicoldogico comprendido en
el constructo calidad de vida.

La espiritualidad puede actuar como factor
protector ante las demandas del ambiente, influ-
yendo en la manera en la que los cuidadores pien-
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san y sienten para transformar la situacion. (Puggi-
na y Paes da Silva, 2015). Atender a una persona
con demencia ofrece la oportunidad de encontrar
un sentido de vida, aliviando en cierta medida los
sintomas negativos que pueda presentar la persona
que acompaifia, para transformar la situacion. Asi
mismo, pareciera actuar como posible mediador
entre la tarea de cuidar y su autopercepcion de sa-
lud, fomentando el desarrollo de la fortaleza nece-
saria para sobrellevar su labor.

El papel del cuidador implica la realizacién
de diversas funciones, como son: asistir al paciente
en el traslado a las consultas médicas, alimentarlo,
asearlo, darle los medicamentos, recibir informa-
cidén para su tratamiento, entre otras. Por ende, el
cuidador, mas alla de su género, se enfrenta cons-
tantemente a las demandas de resolver problemas y
tomar decisiones en pro del bienestar de la persona
enferma. Aunado a esto, debe ser capaz de cubrir
sus propias necesidades las cuales implican solu-
cionar conflictos, atender a su familia, cumplir con
su trabajo, entre otras tareas (Rivera et al, 2016).

Dentro de los problemas fisicos se observa
un deterioro que se va traduciendo en la presen-
cia de cansancio, falta de apetito y afecciones en
el sistema inmunoldgico, acompafniado de una dis-
minucién en su capacidad funcional para realizar
las actividades laborales, recreativas, familiares,
maritales, entre otras (Fernandez, 2004). En el area
psicoldgica, el deterioro puede expresarse a través
de la ansiedad, temores, constante preocupacion y
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