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RESUMEN

La demencia es una enfermedad degenerativa que tiene repercusiones en la
familia, sobre todo en el cuidador principal. Con el objetivo de determinar la
sobrecarga y los principales factores asociados a esta en un universo de 37
cuidadores principales de pacientes con demencia, pertenecientes al Grupo Basico
de Trabajo No. 2 del Policlinico “Josué Pais Garcia”, se realiz6 un estudio
descriptivo y transversal desde septiembre de 2018 a marzo de 2019. Se tuvieron
en cuenta las variables: edad, sexo, estado civil, ocupacion, parentesco, nivel de
sobrecarga, afios desde el diagnostico, tiempo como proveedor de cuidados,
tiempo en 24 horas dedicado al cuidado del paciente, la presencia de trastorno
depresivo y ansioso. La informacidbn se recogié con el cuestionario de
caracterizacion del cuidador, utilizando ademas la escala de Zarit y la escala de
ansiedad y depresion de Goldberg. Se proceso con distribuciones de frecuencia

absoluta y porcentaje. La mayor representacion de los cuidadores correspondio al
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sexo femenino, y a las edades entre 60-69 afios con 83.8 % y 43.2 %
respectivamente. El 51.3 % de los cuidadores presentaron una sobrecarga intensa.
Mas de la mitad mostraron una elevada probabilidad de presentar un trastorno
ansioso y depresivo. Hubo un predominio del sexo femenino y de los conyuges en
los cuidadores estudiados; la mayoria no tiene vinculo laboral y presentan un nivel
de sobrecarga intenso. Entre los factores asociados a la carga estuvieron el tiempo
como proveedor de cuidados, los afios desde el diagnéstico y el tiempo en 24
horas dedicado al cuidado del paciente.

Palabras claves: sobrecarga del cuidador, cuidador principal, factores asociados a

la sobrecarga, adulto mayor con demencia

SUMMARY

Dementia is a degenerative disease that has repercussions in the family, especially
in the main caregiver. With the aim of determining overload and the main factors
associated with it in a universe of 37 main caregivers of patients with dementia,
belonging to the Basic Work Group No. 2 of the “Josué Pais Garcia” Polyclinic, a
descriptive and cross-sectional study was carried out from September 2018 to
March 2019. They took into account the variables: age, sex, marital status,
occupation, relationship, level of burden, years since diagnosis, time as a caregiver,
time in 24 hours dedicated to caring for the patient, the presence of depressive and
anxiety disorder. The information was collected with the caregiver characterization
questionnaire, using also Zarit scale and the Goldberg anxiety and depression
scale. It was processed with absolute frequency and percentage distributions. The
highest representation of caregivers corresponded to the female sex, and to the
ages between 60-69 years with 83.8% and 43.2% respectively. 51.3% of the
caregivers presented intense overload. More than half showed a high probability of
presenting an anxiety and depressive disorder. There was a predominance of the
female sex and the spouses in the caregivers studied; the majority have no
employment relationship and present a level of intense overload. Among the factors
associated with the burden were time as a caregiver, years since diagnosis, and

time in 24 hours spent caring for the patient.
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INTRODUCCION

En las ultimas décadas, hemos asistido a sorprendentes avances en el desarrollo
humano. Uno de los mas importantes es el envejecimiento demogréfico, el cual
ocurre practicamente en todas las regiones del mundo. Este fenédmeno, resultado
de una reduccién impresionante de la mortalidad que tuvo lugar durante el siglo XX,
y el incremento de la esperanza de vida, ya esta teniendo un efecto profundo en la
sociedad, recibiendo cada vez mas atencién por parte de los encargados de la
formulacion de politicas en el siglo XXI.*

A la par del envejecimiento poblacional esta ocurriendo un proceso denominado
transicion epidemioldgica, dado por un aumento de las enfermedades no
transmisibles y de las enfermedades degenerativas, que acompafaran al paciente
por el resto de sus vidas, y que estan propiciando que cada vez sea mayor en el
mundo el nimero de personas que presentan algun tipo de dependencia. Dentro
del proceso de transicion epidemioldgica se encuentran varios factores; los que
ademas se relacionan entre si, estos son: en primer lugar, los cambios
demogréficos con la reduccion de la mortalidad infantil, la reduccién en las tasas de
fertilidad y un mayor porcentaje de la poblacion que llega a la edad adulta y
desarrollard enfermedades tipicas de adultos. En segundo lugar, cambios en los
factores de riesgo que pueden causar enfermedades, destacandose dentro de ellos
los factores sociales y culturales, como por ejemplo el estilo de vida y tipo de dieta.
En tercer lugar, los adelantos cientificos y las practicas de la medicina moderna
gue permiten curar enfermedades que con anterioridad no era posible o prolongar
el tiempo de supervivencias de los pacientes.?

Entre las enfermedades degenerativas se encuentra la demencia, una de las
afecciones que mas limita las actividades de la vida diaria del adulto mayor, una
enfermedad del sistema nervioso central en la que hay déficit de multiples
funciones corticales superiores, entre ellas: la memoria, el pensamiento, la

orientacion, la comprension, el célculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el



juicio; ademas provoca alteraciones en la conducta y la personalidad. Las
demencias provocan una disminucién profunda de diversas funciones cruciales que
origina la pérdida de la independencia personal y social en una persona
previamente competente. Se clasifica en varios tipos siendo la mas comudn la
enfermedad del Alzheimer (EA), seguida por las vasculares.®*

Cada tres segundos alguien en el mundo desarrolla demencia. En 2018, se calculd
mas de 50 millones de personas con demencia en el planeta. En Cuba se estima
que aproximadamente 160 000 cubanos padecen la EA, o una demencia
relacionada, cifra que debe duplicarse para el 2020.°

Los pacientes aquejados de esta dolencia necesitan cuidados permanentes en
todas las esferas de la vida diaria. Siendo la familia la mayor prestadora de
atencion de salud en el hogar y una de las instituciones sociales mas antiguas y
mas fuertes, se convierte en la principal proveedora de cuidados del adulto mayor
que padece demencia y otras enfermedades discapacitantes.®

El cuidado del adulto mayor demenciado es una tarea muy dificil. Dentro de la
familia, no todos sus miembros se reparten equitativamente la atencion del
paciente, lo mas frecuente es que el cuidado se recargue sobre uno de los
integrantes del nacleo familiar, y es precisamente el cuidador principal quien tiene
mayor afinidad y responsabilidad por el enfermo y se ve obligado a reorganizarse
para esta tarea, redistribuyendo los roles familiares y sufriendo un elevado estrés a
medida que avanza la enfermedad.’

Este cuidador generalmente tiene un elevado grado de compromiso hacia la tarea,
caracterizada por el afecto y una atencion sin limites de horarios. La vida de este
cuidador principal cambia radicalmente como consecuencia de la demanda de
adaptacion requerida, alterando su calidad de vida y su satisfaccién vital. Dedicar
muchas horas al dia al cuidado de una persona que se deteriora irremediablemente
dia a dia, trae con el tiempo una repercusion negativa en su salud desde todos los
6rdenes.®®

SegUn Rodriguez y Llibre,* el cuidador presenta una serie de alteraciones fisicas y
de su salud, altos niveles de depresion y ansiedad, puede presentar insomnio,

irritabilidad, baja autoestima, soledad, angustia. Asimismo, se merman sus



relaciones sociales, con una pobre participacion en actividades culturales y
recreativas, llegando incluso al aislamiento social.

Estas consecuencias de diversa indole, dieron lugar al surgimiento del concepto de
carga o sobrecarga, el que cita Vazquez Davila** como el conjunto de problemas o
alteraciones de orden fisico, psiquico, emocional y socioecondmico que
experimentan los cuidadores de enfermos cronicos que pueden afectar sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional
y libertad.

Debido a la alta significacion que tiene para la familia tener un paciente demente
por las consecuencias que trae y lo que implica su cuidado, los autores del
presente trabajo se sintieron motivados a investigar con el objetivo de determinar la
sobrecarga en cuidadores principales de pacientes con demencia y determinar
algunos factores asociados a dicha carga. Este conocimiento constituye el paso
previo en el proposito de realizar las acciones requeridas en la Atencion Primaria
de Salud con el fin de contribuir al bienestar y al mejoramiento de la calidad de vida

de los cuidadores y sus familias.

METODO

Se realizé un estudio descriptivo, de corte transversal, en el periodo comprendido
de septiembre de 2018 a marzo de 2019, con el propésito de determinar la carga
en cuidadores principales de pacientes con demencia en el Policlinico “Josué Pais
Garcia”, situado en el Reparto “Abel Santamaria”, de la ciudad de Santiago de
Cuba. Se trabajé con el universo de los 37 cuidadores principales de los pacientes
con demencia del Grupo Basico de Trabajo (GBT) No. 2 del Policlinico “Josué Pais
Garcia”, previo consentimiento informado. Se consideré como cuidador principal a
la persona, familiar o no, que mantuvo el contacto humano estrecho con el paciente
incapacitado, le brindé afecto, socorrid diariamente sus privaciones basicas y lo
mantuvo vinculado a la sociedad, es, por tanto, la persona que mas tiempo

permanecio al cuidado del enfermo, sin recibir retribucién econémica por ello.



Criterios de inclusion: conformidad del cuidador para participar en el estudio, ser
cuidador principal de anciano con demencia, estar apto psicolégicamente para
aportar datos al estudio.

Criterios de exclusion: no cumplir los criterios de inclusién antes expuestos.

Se tuvieron en cuenta las siguientes variables: edad, sexo, estado civil, nivel
escolar, ocupacién, parentesco, tiempo como proveedor de cuidador, tiempo (en 24
horas) dedicado al cuidado del paciente, afios desde el diagnoéstico, nivel de
sobrecarga, presencia de trastorno depresivo, presencia de trastorno ansioso.

Para la recogida de la informacion se utilizaron los siguientes instrumentos:

- La escala de Zarit,"®> que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los
cuidadores de las personas dependientes. Consta de 22 items. (Anexo )

- Las escalas de Ansiedad y Depresién de Goldberg (EADG).*? Utilizadas para la
deteccidén de la probabilidad de tener trastornos de ansiedad y depresion. Cada
escala consta de 9 preguntas. (Anexo Il)

- Cuestionario de caracterizacion y actividades del cuidador. Creado por Ana M.
Espin Andrade,®® que explora diferentes variables del cuidador que permite
caracterizarlo. (Anexo Ill)

Para el andlisis estadistico se utiliz6 como medida resumen el por ciento y se utilizé
el paquete estadistico SPSS en su version 15 para Windows, realizdndose una
descripcion de las distribuciones para cada variable del estudio a partir de la

estadistica descriptiva.

RESULTADOS

En la Tabla No. 1, se aprecia que, de un total de 37 cuidadores, 31 pertenecian al
sexo femenino para un 83.7 % y solo 6 al masculino, para un 16.2 %. El grupo de
etareo de 60 - 69 afios de edad, fue el que predominé con un total de 16 para un
43.2 %, seguido por el grupo de 50 - 59 afios con 11 cuidadores para un 29.7 %.

Tabla 1. Cuidadores segun Grupos de Edad y Sexo. Policlinico Docente “Josué
Pais Garcia”. Septiembre 2018 - marzo 2019

Grupo etareo Masculino Femenino Total
No. | % No. | % No. | %




30 - 39 aflos 2 54 1 2.7 3 8.1
40 - 49 afios 0 0.0 5 135 5 13.5
50 - 59 afos 0 0.0 11 29.7 11 29.7
60 -69 afnos 3 8.1 13 35.1 16 43.2
70 - 79 afos 1 2.7 1 2.7 2 54
Total 6 16.2 31 83.7 37 100.0

Fuente: cuestionario de caracterizacion del cuidador

Se encontrd que la mayoria de los cuidadores tenian vinculo filial con los enfermos,
primando los cényuges, (17) para un 45.9 %; seguido de los hijos con un 40.5 %.
Referente al estado civil predominaron en el grupo de cuidadores estudiados los
casados (70.2 %). En relacion con el vinculo laboral y el nivel escolar; 59.4 % (22)
de los cuidadores no tenian vinculo laboral; y 51.3 % (19) tenian un nivel medio
superior.

En cuanto al nivel de sobrecarga existi6 un 51.3 % de cuidadores (19) con
sobrecarga intensa y un 29.7 % (11) con sobrecarga leve. (Tabla No. 2). Al
relacionarlo con el tiempo como proveedor de cuidados, apreciamos, que, de los 19
cuidadores con sobrecarga intensa, 17 llevaban mas de 48 meses proveyendo

cuidados, lo que represent6 el 45.9 %.

Tabla No. 2. Cuidadores segun nivel de sobrecarga y tiempo como proveedor de

cuidados. Septiembre 2018 - marzo 2019

Nivel Tiempo como proveedor de cuidados
de sobrecarga
<24 meses | 24-48 meses | > 48 meses Total
No. % No. % No. % No. %
Ausencia de sobrecarga 4 10.8 3 8.1 0 0.0 7 18.9
Sobrecarga Leve 2 54 5 13.5 4 10.8 11 29.7
Sobrecarga Intensa 0 0.0 2 5.4 17 45.9 19 51.3
Total 6 16.2 10 27.0 21 56.7 37 | 100.0

Fuente: cuestionario de caracterizacion del cuidador y escala de Zarit

Se encontrd (Tabla No. 3) que en la mayoria de los pacientes que eran cuidados

habian transcurrido mas de 6 afios desde el diagnéstico de la demencia; 23 para




un 62.2 %; y de ellos 16 cuidadores para un 43.2 %, tenian una sobrecarga
intensa; lo que indica que, a mayor tiempo de evolucion, mayor fue la carga de los

cuidadores.

Tabla 3. Cuidadores segun nivel de sobrecarga y afios desde el diagndstico de la

demencia del adulto mayor. Septiembre 2018 - marzo 2019

Afios desde el diagnéstico
Nivel _ _ _ _
de sobrecarga la3afios | 4a6afios | Mas de 6 afos Total
No. % No. % No. % No. %

Ausencia de sobrecarga 4 (108 | 3 8.1 0 0 7 18.9
Sobrecarga Leve 1 2.7 3 8.1 7 18.9 11 29.7
Sobrecarga Intensa 1 2.7 2 54 16 43.2 19 51.3
Total 6 [16.2| 8 21.6 23 62.1 37 100.0

Fuente: cuestionario de caracterizacion del cuidador y escala de Zarit

En cuanto al nivel de sobrecarga relacionado con el tiempo en 24 horas dedicado al
cuidado del paciente (Tabla No. 4), de los 15 cuidadores con 12 horas y mas
dedicadas a cuidar a su paciente, la mayoria 29.7 % (11) tenian una sobrecarga
intensa. De los 10 cuidadores que dedicaban entre 7 y 11 horas al cuidado de su

paciente, 7 para un 18.9 % tenian una sobrecarga intensa.

Tabla No. 4. Cuidadores segun nivel de sobrecarga y tiempo en 24 horas dedicado

al cuidado del adulto mayor. Septiembre 2018 - marzo 2019

Tiempo en 24 horas dedicado al cuidado del adulto
mayor

Nivel <7horas | 7-11horas | 12-24 horas Total
de Sobrecarga No. % No. % No. % No. %
Ausencia de sobrecarga 6 16.2 1 2.7 0 0 7 1189
Sobrecarga leve 5 13.5 2 5.4 4 10.8 | 11 | 29.7
Sobrecargaintensa 1 2.7 7 18.9 11 29.7 | 19 | 51.3
Total 12 324 | 10 | 27.0 15 40.5 | 37 [100.0

Fuente: cuestionario de caracterizacion del cuidador y escala de Zarit



Con respecto a la afectacion psicolégica (Tabla No. 5), la mayoria de los
cuidadores estudiados (64.9 %) mostré una elevada probabilidad de presentar un
trastorno depresivo; asi como el 54.1 % mostr0 una elevada probabilidad de

presentar un trastorno ansioso.

Tabla No. 5. Cuidadores segun presencia de trastorno de ansiedad y depresion.
Septiembre 2018 - marzo 2019

Presencia

de trastorno Elevada probabilidad | Baja probabilidad Total
No. % No. % No. %

Trastorno depresivo 24 64.9 13 35.1 37 | 100.0

Trastorno ansioso 20 54.1 17 45.9 37 | 100.0

Fuente: escalas de ansiedad y depresion de Goldberg

DISCUSION
El cuidado familiar se define tradicionalmente como brindar asistencia a un ser

querido con discapacidad fisica o psicolégica. Diaz Sanchez y col.,**

plantean que
generalmente se identifica al cuidador familiar con mujeres, ya que son estas las
gue soportan mayores cargas y tienen mas asumido el cuidado de la salud como
una responsabilidad exclusivamente suya.

El perfil del cuidador es de una mujer, en un rango de edad entre los 40 y 65 afios,
ama de casa, hija o esposa de la persona dependiente, con estudios primarios, y
dedica a cuidar més de tres horas al dia o bien lo percibe como mas de 20 horas al
dia. El cuidador compagina sus labores con otras tareas (en el hogar o trabajo
fuera del domicilio). Solo una minoria recibe ayuda de tipo institucional. El apoyo
mas frecuente que reciben los familiares proviene de otros familiares, generalmente
también mujeres (hermanas). La duracion de los cuidados tiene una media de cinco
afios.'

Los resultados obtenidos en este estudio son similares a los encontrados en varios
trabajos como el realizado en Pert por Vasquez Davila NL,** en Espafia por Diaz
Sanchez L, Medina Sendra C, Vazquez Ramos V;'* y el realizado en México por

Navarro-Sandoval C y colaboradores.’® En ellos también predominé el sexo



femenino. Estos resultados pueden estar relacionados con el papel social y cultural,
histéricamente determinado, que cumplen las mujeres en la sociedad, ya que esta
es la que en su mayoria se encarga de los cuidados de los nifios en comparacion
con los hombres, que normalmente permanecen como el sostén de la familia. La
incorporacion de la mujer a la vida social entre otros factores, ha llevado aparejada
la presencia en aumento de los cuidadores hombres;** aunque este Gltimo aspecto
no se evidencia en el presente trabajo.

La edad no coincide con muchas de las investigaciones revisadas,” ** ** donde el
grupo de edades predominante ha sido el de 40-59 afos, seguido por el de 60
afos; pero si hay coincidencia con el estudio realizado por LLibre Guerra JC y
otros,'” “Impacto psicosocial del sindrome demencial en cuidadores cruciales”. El
hecho del predominio de mayores de 60 afios en la presente investigacion, habla
de un marcado envejecimiento poblacional en el area de salud donde se realizo la
investigacién, una de sus consecuencias es el cuidado de adultos mayores por
adultos mayores. Ancianos que con la vulnerabilidad fisica y psicolégica que de por
si tienen las personas de este grupo de edad, puede hacerlos mas propensos a
presentar alteraciones como consecuencia de su rol de cuidadores.

El desempefio de un adulto mayor en funciones de cuidador exige de este una
entrega para la cual sus capacidades también estan envejecidas, y estan presentes
en él enfermedades o limitaciones que tienden a incrementarse al ofrecer cuidados,
y hacen que se sumen a la ya existente sobrecarga como cuidador.

En cuanto al predominio de las cuidadoras casadas los resultados de la presente
investigacién coinciden con la literatura revisada. * ® ' ** Lo anterior pudiera
deberse, por una parte, a que estos cuidadores ya tienen edad suficiente para
haber formado su propia familia y por otra, a que se les considera mas
“preparadas” para asumir esta tarea. Esta situacién multiplica las responsabilidades
familiares de estas personas y pudiera llevarlas a una mayor carga fisica y
psiquica. Con relacion a esta variable se ha planteado que los casados cuentan
con coényuge e hijos que supuestamente lo pueden apoyar, lo que redundaria en

menos carga; pero, por otra parte, podria suceder que estas expectativas de apoyo



no se cumplieran y se convirtieran en un factor mas de estrés y de conflicto familiar
que pudiera incidir en una mayor carga.

El hecho de que la mayoria de los cuidadores tengan un nivel medio superior o
universitario coincide con las investigaciones cubanas de Linares Canovas y

8 no asi con los resultados de diferentes

colaboradores,® y de Alfonso Leén,*
estudios internacionales.* " ® '* Esta realidad pudiera estar dada por el alto indice
educacional que existe hoy en Cuba. Las personas nacidas después del triunfo
revolucionario han tenido mas oportunidad de superacion profesional, siendo esto
un factor protector para la salud de los cuidadores, debido a que tienen mas
recursos cognitivos para enfrentar el cuidado y mayor acceso a la informacion
necesaria para asumir esta labor. Aunque, por otra parte, el mayor nivel
educacional aumentaria las expectativas e intereses profesionales que se
contraponen en ocasiones al cumplimiento eficiente del rol de cuidador.

El vinculo laboral es otra caracteristica que coincide con estudios nacionales e

internacionales,® % 11 14

muchos cuidadores no contindan laborando y a veces se
jubilan antes de lo previsto por tener que asumir esta tarea, pero otros siguen
trabajando por razones economicas, profesionales, entre otras; esto amplia la
diversidad de tareas y el esfuerzo que deben realizar, lo que requiere de una buena
planificacion del tiempo. El que la mayoria de los cuidadores no tengan vinculo
laboral en el estudio reafirma la idea de que el cuidado del enfermo se convierte en
una labor de dedicacion casi exclusiva del cuidador.

El nivel de sobrecarga intenso encontrado en los cuidadores es similar a los
encontrados por Diaz, Medina y Vazquez'* y Alfonso Leén;*® pero no muestra

1 ni con

coincidencia con Sanchez, Molina y Gémez Ortega;® Vasquez Davila;*
Navarro Sandoval y colaboradores;™ estudios donde hubo un predominio en los
cuidadores de una sobrecarga leve.

A juicio de los autores es evidente que a medida que transcurre mayor tiempo del
cuidado, el nivel de sobrecarga de los cuidadores se eleva; entre otros factores a
que el adulto mayor con demencia transita a categorias superiores con mayor
dependencia; por tanto, los cuidadores no sélo tienen que dedicar muchas mas

horas semanales al cuidado, sino que también tienen mas problemas laborales,



estrés personal, problemas de salud fisica y mental. Por otra parte, tienen menos
tiempo para hacer las cosas que disfrutan, menos tiempo para dedicar a otros
integrantes de la familia y més conflictos familiares que aquellos otros cuidadores
gue atienden a pacientes no dementes. Los sintomas asociados con la demencia,
tales como el vagabundeo, la agitacion, el esconder los bienes personales y las
conductas impropias, hacen que cada dia traiga una nueva crisis y hace dificil que
el cuidador pueda descansar u obtener ayuda.

La carga del cuidador se asocia con el grado de deterioro cognitivo y con la
dependencia del paciente, los cuales avanzan en sentido negativo desde el

y
es un resultado esperado, ya que a medida que el paciente tiene menos validismo,

momento del diagnéstico. Esta relacién ha sido hallada en otros estudios;* & © 18

el cuidador tiene que realizar mas tareas, por lo que se incrementa su malestar,
agotamiento, sufrimiento y estrés.

Los autores han querido destacar que el grado de dependencia del paciente en las
actividades bésicas de la vida diaria como pueden ser la higiene personal, vestirse,
alimentarse o usar el inodoro se asocia a la presencia de sobrecarga. Esta dolencia
tiene inexorablemente un caracter progresivo que requiere por parte de los
familiares y cuidadores de cambios adaptativos constantes. Lo anterior unido al
cuidado prolongado, acaba agotandoles tanto fisica como psicolégicamente. Si el
cuidador no es capaz de adaptarse podra experimentar altos niveles de carga tanto
desde el punto de vista psiquico como fisico, con el consecuente deterioro de su
calidad de vida.

El promedio de horas diarias dedicadas al cuidado es elevado. Es precisamente a
la supervision constante donde el cuidador dedica la mayor parte del tiempo, lo que
explica la gran afectacion de su vida social. Mientras mas tiempo es dedicado al
paciente en 24 horas, mayor sera la carga que presentaran dichos cuidadores.
Como se puede comprender, en las personas con demencia se produce un
deterioro paulatino y creciente de sus capacidades, tanto psiquicas como fisicas,
necesitando de ayuda para realizar su actividad diaria, necesidad que es suplida

por el cuidador.*®



Existe consenso en afirmar que las personas que asumen el rol de cuidadores
familiares de enfermos crénicos, se hacen cargo de una gran cantidad de tareas
que las colocan en una situacion de alta vulnerabilidad, estrés e incertidumbre, o
qgue incrementa el riesgo de padecer diversos problemas fisicos y emocionales.
Varios estudios realizados, encontraron en los cuidadores de adultos mayores con
demencia ademas de depresion y ansiedad (las alteraciones mas estudiadas);
sentimientos negativos que les resulta dificil manejar como la angustia, miedo y
desesperanza, ira y sentimientos de soledad.* " *°

Los investigadores han comprobado que las personas que cuidan a un paciente
con demencia, tienen el doble de probabilidades de deprimirse y una alta
probabilidad a desarrollar ansiedad que quienes cuidan a pacientes que no son
dementes.* > Mientras méas grave sea el estado de demencia, mas probable sera
que el cuidador sea victima de la ansiedad y la depresion incrementando el
consumo de farmacos para tratar estas afecciones. Es indispensable por ello que
los cuidadores, reciban apoyo continuo y seguro.

Por otra parte, el desmoronamiento por la pérdida de capacidad mental y fisica y de
autonomia del enfermo, de la imagen acerca de la persona cuidada, asi como la
atenciébn a conductas demenciales, también puede provocar sentimientos y
emociones negativas que repercutan en la carga.”

Igualmente se ha estudiado que los cuidadores con inestabilidad emocional podrian
ser mas vulnerables a experimentar sobrecarga y sentirse sobrepasados por las
experiencias estresantes vinculadas al cuidado, percibiendo las situaciones
asociadas al cuidado como mas amenazantes y no controlables y empleando
estrategias de afrontamiento mas desadaptativas, con la consiguiente
retroalimentacion negativa y desequilibrio emocional.®

El presente estudio presenta algunas limitaciones, como el no haber tenido en
cuenta el apoyo social que recibe el cuidador y la influencia que este pueda tener
en la sobrecarga. Tampoco los resultados dejan explicitos si los trastornos
emocionales influyen en la sobrecarga, o es ésta la que origina los trastornos

emocionales.



Los resultados encontrados nos dan la certeza, de que es prioritario ofrecer
programas que puedan brindar estrategias de afrontamiento que proporcionen al
cuidador de adultos mayores que padecen demencia, un momento de respiro para
el manejo del estrés que les genera la situacion de cuidado. Aun cuando ya
funciona en el area una escuela de cuidadores, se deberia implementar a nivel
estatal un centro para que los pacientes objeto de cuidado puedan permanecer un

periodo de tiempo, que le permita a sus cuidadores una pausa en su atencion.

CONCLUSIONES

En el cuidado de pacientes con demencia predominan las cuidadoras mujeres. Los
cuidadores generalmente mantienen vinculo emocional y parentesco cercano con
el paciente. Se detecté que los cuidadores principales presentaron, en su mayoria,
un nivel de sobrecarga intenso. La asuncion del rol conlleva a experimentar
mayormente  sentimientos negativos durante el cuidado, vivenciando
conscientemente la sobrecarga. El tiempo como proveedor de cuidados, los afios
desde el diagnéstico y el nimero de horas del dia dedicado al cuidado del paciente

modulan la aparicion y mantenimiento de los sentimientos de carga del cuidador.
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Anexo |. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, version original

Puntuacion
para cada
respuesta

Nunca Rara Vez Algunas Muchas Casi
veces veces siempre
1 2 3 4 5

1 ¢Piensa que su familiar pide mas ayuda que la que realmente necesita?

2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo
suficiente para usted?

3 ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familia con
otras responsabilidades (trabajo, familia)?

¢, Siente verguenza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

o0~

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su familia?

7 ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ¢Piensa que su familiar depende de usted?

9 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su
familiar?

10 ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que
cuidar de su familia?

12 ¢;Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener
gue cuidar de su familiar?

13 ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que
cuidar de su familiar?

14 ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede
cuidar?

15 ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de
cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?

16 ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente ¢ Qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?




Anexo Il. Escala de EADG (escala de ansiedad/ depresion) Goldberg

(Si =1, No=0)

Subescala de ansiedad

1. ¢ Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?

2. ¢Ha estado muy preocupado por algo?

3. ¢ Se ha sentido muy irritable?

4. ¢ Ha tenido dificultades para relajarse?

(Si hay respuestas afirmativas a dos de las preguntas anteriores, continuar
preguntando).

5. ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?

6. ¢ Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

7. ¢Ha tenido los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos, sudores,
diarrea?

8. ¢ Ha estado preocupado por su salud?

9. ¢ Ha tenido alguna dificultad para quedarse dormido?

Subescala de depresion

1. ¢ Se ha sentido con poca energia?

2. ¢Ha perdido el interés por las cosas?

3. ¢ Ha perdido la confianza en usted mismo?

4. ¢ Se ha sentido desesperanzado, sin esperanzas?

(Si hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas anteriores,
continuar preguntando).

5. ¢ Ha tenido dificultades para concentrarse?

6. ¢ Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

7. ¢Se ha estado despertando demasiado temprano?

8. ¢ Se ha sentido usted enlentecido?
9

. ¢,Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafanas?



Anexo lll. Cuestionario de caracterizacion del cuidador

DATOS DEL PACIENTE:

Nombre y apellidos:

Edad: Tiempo con la demencia:
DATOS DEL CUIDADOR:
Nombre y apellidos:

Direccion: teléfono:

1 Edad:

2 Sexo:

3 Estadocivi: _ Casado _ Soltero _ Viudo

4. Escolaridad: __ Primaria ___ Media ___ Media Superior ___Universitaria
5 Ocupacion: __ Trabajador __ Jubilado _ Ama de casa

6. Tiempo que lleva cuidando al enfermo:

___Menosde24meses _ De24ad48 meses ___ Mas de 48 meses
7. Parentesco con el paciente

Hijo Conyuge __ Nieto  Hermano ___ Otros

8. Tiempo de evolucion del paciente:
De 1 a 3 afos De 4 a 6 afios mas de 6 afios
9. ¢ Qué cantidad de tiempo aproximadamente en un dia (en horas) usted dedica al

cuidado de su paciente?




