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RESUMEN

Introduccion: el fendmeno del envejecimiento de la poblacion cubana es hoy una
realidad que impone grandes retos a toda la sociedad y en particular a la familia,
principal fuente de proteccién y apoyo para sus personas mayores.

Objetivos: diagnosticar la carga e identificar sus factores de riesgo en los
cuidadores informales de adultos mayores con demencia.

Métodos: investigacion analitica, de corte transversal, realizada en 192 cuidadores
que acudieron a las consultas de los Equipos Multidisciplinarios de Atencion
Geriatrica del Centro Iberoamericano para la Tercera Edad y de areas de salud de
los municipios Playa y Plaza de la Revolucién, de La Habana, durante el periodo
2003-2009. Se estudiaron variables del paciente, del cuidador y de la familia. La
informacién se obtuvo a partir de la aplicacién de diferentes instrumentos, entre
ellos, cuestionario de caracterizacion del cuidador, escala de carga de Zarit y
prueba de funcionamiento familiar. Para identificar los factores de riesgo de carga,
se disefid un estudio de casos y controles y el procedimiento estadistico empleado
fue la regresion logistica.

Resultados: los cuidadores eran mayormente hijas de edad mediana con
afectaciones de salud, elevado consumo de farmacos y limitaciones econdmicas; no
tenian experiencia previa y no contaban con conocimientos acerca de la
enfermedad y su manejo.

Conclusiones: la carga se identifica en la mayoria de los cuidadores y sus factores
de riesgo son, entre otros, grado de dependencia del enfermo, depresion del
cuidador y el funcionamiento familiar. La edad del cuidador es ser un factor
protector de carga.

Palabra clave: cuidador informal, adulto mayor dependiente, demencia, carga,
factores de riesgo.
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ABSTRACT

Introduction: aging of the Cuban population is considered to be an achievement;
however, it is a present reality that brings big challenges to the whole society,
particularly the family which is the main source of protection and support for elders.
Objectives: to diagnose the burden and to identify its risk factors in the informal
caregivers of old people with dementia.

Methods: cross-sectional analytical research conducted in 192 caregivers, who
went to the consultation service of the multidisciplinary geriatric care teams in the
Ibero-American Institute for the Old Age and in the health areas located in Playa
and Plaza municipalities from 2003 to 2009. The variables related to the patient,
the caregiver and the family were studied. The collected information stemmed from
the administration of different instruments such as caregiver characterization
questionnaire, Zarit's burden scale and the family functioning test. A case-control
study was designed and the logistic regression technique was used in order to
identify the risk factors of burden.

Results: the caregivers were mostly middle-aged daughters having health
problems, high consumption of pharmaceuticals and economic restrictions. They
were generally inexperienced and lacked appropriate knowledge about dementia
and how to manage it.

Conclusions: the burden is present in most of the caregivers and the main risk
factors are degree of patient's dependence on the caregiver, depression and family
functioning. The age of the caregiver is the protecting factor in terms of burden.

Key words: informal caregiver, dependent aged person, dementia, burden, risk
factors.

INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacién en Cuba es similar al de muchos paises
desarrollados, y se encuentra entre los que tienen un indice mas elevado dentro del
grupo de paises en desarrollo. Esto es el resultado de la disminucién de la
fecundidad, el aumento de la esperanza de vida al nacer y la disminucién de la
mortalidad del grupo de adultos mayores, que ha sido favorecido por la existencia
de un sistema de salud accesible, que jerarquiza la atencién a los grupos mas
vulnerables de la poblacién, para lo cual cuenta con un Programa Nacional de
Atencion al Adulto Mayor.* Este fendbmeno, si bien se considera un logro, es hoy
una realidad que impone grandes retos a toda la sociedad,? y en particular a la
familia, la que sigue siendo la principal fuente de proteccion y apoyo para sus
personas mayores.

La familia en su conjunto sufre un cambio en su dindmica y funcionamiento cuando
uno de sus miembros envejecidos presenta alguna enfermedad, sobre todo si hay
una pérdida de autonomia del anciano para llevar a cabo sus actividades de la vida
diaria, y necesita del apoyo de otros para realizarlas y satisfacer sus necesidades.
Generalmente, este deterioro funcional provoca alteraciones emocionales y
cognitivas que agravan la situacion del anciano, aumenta la tensién de los
miembros de la familia, y se hace mas dificil la tarea del cuidado para quienes
asumen esta responsabilidad dentro de ella.
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Una de las enfermedades que mas deterioro funcional y por tanto, mayor estrés
proporcionan al cuidador, es la demencia. Esta es una enfermedad del sistema
nervioso central, dada por alteraciones de los procesos mentales superiores, que
modifica la personalidad y la conducta de las personas que la padecen. Si bien
algunos tipos de demencia pueden presentarse antes de los 60 afios, la gran
mayoria de ellas aparecen después de esta edad y se duplica por cada década de la
vida en el caso de algunas, como por ejemplo, en la enfermedad de Alzheimer, que
se considera el tipo mas frecuente.® Esto quiere decir que, a medida que se
incrementa el indice de envejecimiento, aumenta el riesgo de padecer esta
enfermedad, la cual tiene un elevado costo a nivel individual, familiar y social.

Se estima por estudios realizados en algunas localidades del pais, que la
prevalencia de la demencia en Cuba es alta, y en particular de la enfermedad de
Alzheimer.*

Los cuidadores de adultos mayores que sufren demencia se afectan en el orden
fisico, psiquico y socioecondémico, lo que conlleva a un elevado estrés que repercute
en la calidad del cuidado que recibe el adulto mayor y en la propia evoluciéon de la
enfermedad o discapacidad. La aparicion de afecciones 6seas, cardiovasculares y
otras de indole fisico; la aparicion de trastornos emocionales como depresion y
ansiedad asi como la alteracion de sus relaciones laborales y sociales, con la
consecuente merma de sus recursos econémicos; son algunos ejemplos de las
consecuencias negativas del cuidado mantenido de una persona con esta
enfermedad.®

La afectacion que experimenta el cuidador y el sentimiento de que su vida ha
cambiado desfavorablemente a partir del cuidado del anciano, es resumida en el
concepto de "carga". La carga se ha convertido en un predictor de la calidad del
cuidado que ofrece el familiar y también de la solicitud de institucionalizaciéon por
parte de la familia del anciano que sufre demencia.® Resulta necesario prevenir la
carga, para lo que es imprescindible identificar los factores de riesgo que inciden en
su aparicion. Las variables que influyen en la carga del cuidador son multiples y
muy heterogéneas, pues pueden estar relacionadas con el propio enfermo, con las
caracteristicas del cuidador, o referidas a la relacion anterior y actual entre los
miembros de la familia.

Si bien se reconoce la implicacidon que tiene este problema de salud, no solo para el
paciente sino para el cuidador, la familia y la sociedad en general, es frecuente que
en la préctica cotidiana, los profesionales de la salud dirijan su atencién y recursos
al manejo de las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el contexto
familiar donde se genera un sinnimero de cambios. Es necesario atender al
binomio paciente-cuidador, como parte del tratamiento a la enfermedad.

El presente trabajo tiene el propésito de diagnosticar la presencia de carga en los
cuidadores informales e identificar los factores de riesgo que conducen a esta, lo
que permite en lo adelante trazar estrategias de intervencién para mejorar la
calidad de vida de enfermos y cuidadores.

METODOS

Se realizé un estudio analitico de corte transversal en 192 cuidadores informales de
adultos mayores con demencia, que constituyo la totalidad de cuidadores que
acudieron a las consultas de Psicologia planificadas para los efectos de la
investigacioén, previa remision y diagndstico de demencia a los pacientes, por parte
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de los Equipos Multidisciplinarios de Atencion Geriatrica (EMAG) de cada uno de los
centros seleccionados (Centro de Estudios de Longevidad, Envejecimiento y Salud
(CITED), areas de salud de los municipios Playa y Plaza de la Revolucion), durante
los afios comprendidos entre 2003-2009.

Criterios de inclusion

- Cuidadores de adultos mayores con diagndstico de demencia.

- Cuidadores con voluntad de participar en el estudio.

Criterios de exclusion

- Cuidadores de 60 afios 0 mas, con deterioro cognitivo

Las variables independientes fueron las del paciente, del cuidador y de la familia.

Instrumentos para obtener la informacion acerca de las variables
del cuidador

1. Cuestionario de caracterizacién del cuidador. Creado y validado por la autora del
presente trabajo, consta de 19 preguntas cerradas que recogen datos
sociodemograficos y otras caracteristicas del cuidador relacionadas con la atencién
al enfermo.”’

2. Escala de carga de Zarit. Fue construida en 1983 por Zarit y Zarit, consta de 21 items
y mide tres dimensiones subyacentes a la carga: impacto de cuidado, carga
interpersonal y expectativas de autoeficacia.®

3. Escala de Depresion, de Beck. Uno de los instrumentos mas utilizados para evaluar
la existencia o severidad de sintomas de depresidon, dada su probada validez y
confiabilidad tanto en poblaciones clinicas como no clinicas. La prueba, que consta
de 21 items, tiene como objetivo identificar sintomas tipicos de la depresion.®

Instrumentos para obtener la informacién sobre el adulto mayor
con demencia

1. Clinical Dementia Rating Scale (CDR). Valora el momento evolutivo sobre la base
del rendimiento del sujeto en seis modalidades de tipo cognitivo y funcional. Las
modalidades evaluadas son: memoria, orientacion, razonamiento, actividades
sociolaborales, actividades recreativas, y cuidado personal. La escala establece
cinco posibles estadios desde la normalidad, demencia cuestionable, demencia leve,
demencia moderada y demencia severa. La afectacion del area "memoria" tiene
primacia para determinar el estadio general.*®

2. Escala de Katz. Una de las pruebas mas conocida, estudiada y validada.
Elaborado en 1958 por un grupo multidisciplinario del hospital "Benjamin Rose" de
Cleveland para enfermos hospitalizados con fractura de cadera. Evalla las
actividades bésicas de la vida diaria (AlIVD). Consta de 6 items: bafio, vestido, uso
del retrete, movilidad, continencia, alimentacion.*!

3. Escala de Lawton y Brody. Instrumento publicado en 1969 y construido para
poblacién anciana. Recoge informacién sobre las actividades instrumentales de la
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vida diaria (AIVD) recogidas en 8 items: usar el teléfono, ir de compras, preparar la
comida, realizar tareas del hogar, lavar la ropa, utilizar transporte, controlar la
medicacion, manejar el dinero. Es predictivo de las actividades basicas durante un
ingreso hospitalario, por lo que algunos autores han sugerido que puede ser un
indicador de fragilidad.*?

4. Inventario Neuropsiquiatrico (NPI). La version en espafiol es un instrumento
fiable para valorar de una forma breve los sintomas no cognitivos en pacientes con
demencia. Es un instrumento que ha demostrado ser Util tanto para la
investigacion, como para la practica clinica en diferentes culturas de todo el
mundo.*?

Instrumento para obtener la informacién sobre la familia

1. Prueba de Funcionamiento Familiar FF-SIL. Disefiado en Cuba, con el objetivo de
evaluar el funcionamiento familiar, considerado como la dindmica relacional
sistémica que se da entre los miembros de la familia. Consta de 14 proposiciones y
7 categorias que definen el funcionamiento familiar.**

Para estudiar las relaciones existentes entre las variables seleccionadas y la presencia
0 no de carga en los cuidadores, se confeccionaron tablas de contingencia, y se
aplico la prueba de independencia ji-cuadrado de Pearson, para detectar asociacion
significativa. Se considerd como nivel de significacidon de la prueba un a= 0,05.

Para profundizar en la relacion de dependencia entre la carga del cuidador y un
grupo de variables independientes, es decir, para identificar los factores de riesgo
de carga, se disefié un estudio de casos y controles. Las variables independientes
que se estudiaron fueron trastornos de conducta y grado de dependencia del
paciente, y edad del cuidador, por haber sido estadisticamente significativas en el
analisis univariado inicial. Se incluyeron ademas otras variables del cuidador como:
sexo, convivencia, tiempo de cuidador, parentesco, apoyo recibido, situacion
econémica, estado de salud, estrategia de afrontamiento, informacién acerca de la
enfermedad y depresion, asi como la variable funcionamiento familiar. Se
seleccionaron todas ellas por ser las que mas se han relacionado con la carga en
estudios revisados.***’

El procedimiento estadistico que se empled fue la regresion logistica. Para probar la
bondad de ajuste del modelo, se utilizé la prueba estadistica Hosmer y Lemeshow.

RESULTADOS
El 52,1 % de cuidadores tenia carga y 47,9 % no present6 carga.

En la aplicacion de la regresion logistica para identificar los factores de riesgo que
conducen a la carga, se comprobé que hubo ajuste al modelo, donde el estadigrafo
Hosmer y Lemeshow presenté una p= 0,656.

Los valores del nivel de significacion menores de 0,05 indicaron que los factores de
riesgo de la carga fueron: la edad joven del cuidador (0,02), la dependencia
funcional del enfermo (0,01), el padecimiento de enfermedades del cuidador
(0,00), la disfuncién familiar (0,00) y la depresién del cuidador (0,00). Los
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trastornos de conducta del enfermo, aunque obtuvieron un o= 0,05, fue
considerado también un factor de riesgo (tabla).

Tabla. Factores de riesgo de carga del cuidador

I.C, 95 %% para

Yariables 8 Sig. Exp. () Exp. (&)
Inferior | Superior
Edad del cuidadar -0,784 | 0,026 | 0,457 0,229 0,910
Eztado funcional del enfermao 0,216 0,019 2,261 1,142 4,475
Ezstado de salud del cuidador 1,150 0,009 3,157 1,328 7,506
Funcionamiento familiar 2,602 0,000 | 132,484 4,511 40,308
Depresion del cuidador 2,935 0,000 | 18,229 6,964 | 50,902

Trastormo de conducta

del enfermo 0,612 0,055 1,844 0,928 3,442

La edad del cuidador resulté ser un factor de proteccién lo que se apreci6 en el
valor negativo de g (-0,784), lo que indicé que a medida que aumenté la edad,
disminuy6 la carga.

Cuando el paciente es dependiente, es 2,26 veces mas probable que el cuidador
presente carga, no es asi cuando es dependiente parcial, y en la misma medida,
cuando es dependiente parcial a cuando es independiente. Quiere decir que a
medida que aumenta la dependencia del paciente, es mayor la carga.

También es 3,15 veces mas probable que el cuidador tenga carga cuando padece
enfermedades, que cuando no las padece. Por otra parte, es 13,48 mas probable
que el cuidador tenga carga cuando la familia es disfuncional que cuando no lo es.

En relacion con la depresion, es 18,89 veces mas la probabilidad de que el cuidador
tenga carga cuando tiene depresion que cuando no la tiene. Es 1,84 mas probable
que el cuidador tenga carga cuando el paciente presenta trastorno de conducta que
cuando no lo presenta.

DISCUSION

A pesar de que el numero de cuidadores con carga es alto, se pudiera pensar en un
subregistro, debido a que los cuidadores muchas veces ocultan el dafo que les hace
el cuidado de un familiar, confesar que experimentan carga les puede ocasionar
sentimiento de culpa, lo cual puede incidir en que no sean totalmente sinceros en
las respuestas al cuestionario. Se ha encontrado que el cuidador no suele comentar
al médico los problemas que padece, y solo lo hace cuando ya son graves. Otro
estudio que también utilizé la escala de Zarit encontré que la carga se present6 en
el 47 % de los cuidadores.*®

Por otra parte, se ha visto que el cuidado de un familiar que sufre demencia no
siempre tiene consecuencias negativas para el cuidador, y en este aspecto se ha
sefialado:
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la mayoria de las cuidadoras, después de un tiempo de estar al cuidado de un
anciano enfermo, y luego de hacer los ajustes necesarios en el estilo de vida,
asumen el rol de cuidado con satisfaccion y humildad; algunas abrigan la esperanza
de un reconocimiento futuro cuando seran premiadas por la dedicacién a esa
persona a quien le han dado sus mejores cuidados.®

El hecho de que a medida que aumentod la edad, disminuy6 la carga pudiera
explicarse porque los cuidadores mayores tienen menos roles de otro tipo que
cumplir, asi como tienen menos responsabilidades laborales y sociales, como sefiala
el estudio realizado en Espafia, en el afio 2004, por Mahoney y otros.?® Este
resultado coincide con el de otro estudio que encuentra que el cuidador
sobrecargado es el mas joven, es decir, que a menor edad, mas carga, lo que
pudiera explicarse por el hecho de que la persona joven recién comienza su vida
laboral, y la asuncién de un nuevo rol que debe armonizar con otras tareas, supone
una fuente incesante de estrés, por lo que la carga es mayor.**

La relacion entre la dependencia del enfermo y la carga ha sido hallada en otros
estudios.?*%® Esto es un resultado esperado, ya que a medida que el paciente tiene
menos validismo, el cuidador tiene que realizar mas tareas. Por otra parte, la
imagen acerca de la persona cuidada, que la mayor parte de las veces es un
familiar muy allegado, se desmorona por la pérdida de capacidades y de autonomia
del enfermo, lo que provoca sentimientos y emociones negativos que pueden
repercutir en la carga.

Otro estudio también encuentra que el mayor grado de carga estaba relacionado de
forma significativa con alteraciones fisicas (molestias musculares) y mentales
(ansiedad) en el cuidador principal.?*

Himes y Reidy hallan relacién entre el funcionamiento familiar y la carga, y
plantean que una adecuada funcion familiar puede asegurar por un lado, que el
anciano continue viviendo en la comunidad y por otro, que el cuidador no desarrolle
sobrecarga para el cuidado ni tenga repercusiones negativas en su estado de salud
fisica, mental y social.?®

Un estudio realizado en Colombia en el 2006 apunta que la disfuncién familiar
severa es mas frecuente en los cuidadores con carga.'®

La depresion es una de las alteraciones psiquicas que mas afecta a los cuidadores
desde el comienzo de la enfermedad, en los que va a existir un duelo anticipado,
debido a que asisten al deterioro de las funciones mentales y fisicas de su familiar.
Se unen otros factores como el escaso tiempo de que disponen, el abandono de sus
propias necesidades, la no comprensién de que de su propio cuidado depende la
evolucién del enfermo, y otros, lo que empeora la atencién a este problema tan
frecuente en ellos. Lo anterior provoca que no asistan a los servicios de salud a
solicitar ayuda, lo que conduce a la cronicidad de la depresion y a la afectaciéon del
sistema inmune, aparecen o se descompensan las enfermedades crénicas y se
agrava la crisis del sistema familiar.

El trastorno de conducta del enfermo es una de las variables que mas se ha
estudiado en relacién con la carga, ya que a los cuidadores les resulta
extremadamente dificil y angustiosa la presencia de problemas con los cuales antes
no habia lidiado, maxime cuando es un familiar allegado quien los presenta. Se ha
observado que la presencia de trastornos del comportamiento se asocia
significativamente de forma inversa con la salud y el bienestar del cuidador.?®
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El problema personal, psiquico y social de los cuidadores de este estudio coincidio
con la de los cuidadores de otras latitudes. Sin embargo, se demostré que no todas
las variables del enfermo y del cuidador que se plantean en la literatura, incidieron
en la carga de los cuidadores, sino solo algunas de ellas constituyeron factores de
riesgo de la misma, lo que es importante tomar en cuenta en el disefio de
intervenciones psicoeducativas.
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