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Resumen

Objetivo: Describir la presencia y tipo de trastornos en la salud de los cuidadores
familiares de pacientes con Demencias. Método: Esquema ex post facto, de corte
transversal. EI Cuestionario de datos generales y psicosociales, y la Escala de sobrecarga
fueron administrados a 200 cuidadores residentes en C.A.B.A.y Gran Bs. As., Argentina.
Resultados: a) EI 67% de los cuidadores familiares presentd trastornos en la salud, de tipo
psiquico (82.7%) y fisico (17.3%). b) La tendencia de los datos indica que a mayor nivel
de sobrecarga, mayor probabilidad de presentar algtin problema de salud (X* = 21.4; p <
.000; Phi= .35). Discusién: Se coincide en sefialar, junto a otros estudios, que existe una
asociacion entre las tareas de cuidado que realizan los familiares de pacientes con
Demencias y los trastornos de salud que estos padecen. Asimismo, se refuerza la
importancia de abordar los trastornos de salud de los cuidadores familiares derivados del
estrés experimentado por ellos, desde un enfoque multicausal que considere los aspectos

bioldgicos, psicoldgicos y psicosociales de los mismos.
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Introduccion

En las ultimas decadas ha crecido el interés cientifico sobre el impacto de las emociones
negativas sobre el bienestar psicoldgico de los individuos, como asi también la relacion
entre las emociones y los diversos sistemas fisioldgicos que participan del proceso salud-
enfermedad (Cano-Vindel, 2011). La literatura sefiala que las emociones positivas
potencian la salud de los individuos y las negativas tienden a disminuirla (Martinez-
Sanchez & Fernandez Castro, 1994; Fernandez-Abascal & Palermo, 1999).

Asimismo, los profesionales de la Medicina Psicosomatica y los de la Medicina
Conductual, acuerdan con otros del area de la Psicologia de la Salud, en considerar una
aproximacion multicausal de la enfermedad bajo el concepto de trastorno psicofisioldgico.
En esta categoria se incluyen las alteraciones fisicas que son provocadas, agravadas o
perpetuadas por factores psicoldgicos y psicosociales, entre las que se pueden encontrar
trastornos cardiovasculares, respiratorios, inmunolégicos y gastrointestinales (Gatchel,
Baum & Krantz, 1989). De acuerdo a la clasificacion del DSM 1V, se los codifica como
factores psicolégicos que afectan el estado de animo, provocando un efecto clinico en el
desarrollo o evolucion de una enfermedad, como respuesta fisiologica del individuo frente
a una situacion de estrés (APA, 1994). Este enfoque sostiene la necesidad de transformar el
modelo médico tradicional en un modelo biopsicosocial que tenga en cuenta que en la
aparicion y desarrollo de las enfermedades influyen tanto los factores bioldgicos, como asi
también los sociales, psicoldgicos y conductuales (Cano-Vindel & Miguel-Tobal, 2001).
En la actualidad, la comunidad cientifica centra su interés en conocer el impacto que
ejercen los problemas de salud del paciente cronico sobre la familia (Wright, 1983). Por
este motivo, se han desarrollado numerosos trabajos empiricos que demuestran que el
cuidar, por ejemplo, a una persona mayor con discapacidades es un proceso estresante, que
genera en los cuidadores familiares un aumento del riesgo de padecer problemas fisicos y
mentales, convirtiendo asi a estos actores sociales, en un grupo sociosanitario de riesgo
(Pearlin, Mullin, Semple & Skaff, 1990; Zarit, Todd & Zarit, 1986; Kielcot-Glaser et al.,
1991; Schulz & Wiliamson, 1991; Moritz, Berkman, & Kasl, 1989). La figura del cuidador
informal principal de un paciente con demencia, refiere a un individuo (familiar, amigo o
vecino) que pertenece a la red de apoyo social del enfermo y que dedica la mayor cantidad

de su tiempo al cuidado. No recibe retribucion econdémica alguna por las tareas que realiza
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y es percibido, por los miembros de la familia, como el principal responsable del cuidado
(Tartaglini, Ofman & Stefani, 2010).

La expresion de las repercusiones del cuidado ha sido conceptualizada con el término de
“carga” o “sobrecarga” (Robinson, 1990). Desde la Teoria Transaccional del Estrés
(Folkman & Lazarus, 1984), se considera al sentimiento de sobrecarga del cuidador como
una de las manifestaciones del estrés psicoldgico y social generado por dicha situacién. En
esta linea, se define el estrés psicologico (Lazarus & Cohen, 1977) como un proceso
dindmico que resulta de la interaccion entre el individuo y su ambiente fisico y social.
Cuando el nivel de demandas, implicito en la asistencia de un familiar enfermo con
demencia, supera los recursos internos y externos del cuidador, él experimentara
emociones y percepciones negativas que caracterizan su estado subjetivo por sentimientos
de pesar, agobio, malestar o carga con respecto a su funcion de cuidar (Martinez Sanchez,

1998; Montgomery, Gongea & Hooyman, 1985).

Objetivo

Este trabajo se propone describir la presencia y tipo de trastornos en la salud de los
cuidadores familiares de pacientes con Demencias, asociados a la tarea de asistir al
enfermo; y evaluar la probable relacion entre el sentimiento de sobrecarga experimentado
por ellos y el desarrollo de dichos trastornos.

Hipotesis

La presencia de mayores niveles de sobrecarga favorece la aparicion de trastornos de salud
en los cuidadores familiares de pacientes con Demencias, como una de las consecuencias

de las tareas de cuidado que realizan.

Metodologia

Diserio

Con el fin de cumplir con el objetivo propuesto, se siguieron los pasos correspondientes al
estudio ex post facto, de corte transversal.

Poblacion y muestra

Se consideraron sujetos del estudio a los cuidadores familiares de diferente sexo y edad,
residentes en Capital Federal y Gran Buenos Aires, que acompafiaron a los pacientes con

Demencia a los Servicios de Neurologia del HIGA Eva Peron, del Hospital Dr. Abel
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Zubizarreta y a otras instituciones médicas, publicas o privadas de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires, para su atencion. La muestra se encuentra conformada por 200 cuidadores
familiares, que fueron seleccionadas a traves de la estrategia de muestreo no probabilistico
de tipo accidental.
Con respecto a las caracteristicas sociodemograficas de la muestra, el promedio de edad de
los cuidadores fue de 58 afios (de: 15.9) y el 71% son mujeres. El 93% de la muestra es de
nacionalidad argentina y el 76% estaba en situacion de estado civil que vive en pareja. Con
respecto al vinculo de parentesco establecido con el paciente, el 44.5% eran conyuges y el
42% son hijos. En cuanto al nivel de educacion, el 38% consigné estudios primarios y el
35% secundarios; y en cuanto a la ocupacion, el 54% se encontraba empleado,
desarrollando tareas docentes, comerciales u oficios varios. Para finalizar, el 90%
profesaba alguna religion, siendo en su mayoria catolicos (93%).
Material y Procedimiento

e Instrumentos de medicion :

Cuestionario de Datos Generales vy Psicosociales

Este instrumento, elaborado ad hoc, recaba informacion demografica y sociocultural del
cuidador familiar, a traves de preguntas cerradas con alternativas fijas (edad, genero,
nacionalidad, estado civil, educacion, ocupacion y religion).

Para evaluar la aparicion, como asi también el tipo de enfermedades, emergentes como
consecuencia de las tareas de cuidado, se elaboraron también, preguntas abiertas y cerradas
con alternativas fijas.

Escala de Sobrecarga (Zarit & Zarit, 1982).

Esta Escala fue disefiada para valorar la vivencia subjetiva de sobrecarga experimentada

por el cuidador principal de pacientes con Demencia, y asi explorar sus efectos negativos
en las distintas areas de su vida: salud fisica, psiquica, actividades sociales y recursos
econdémicos. La version original consta de 29 items y cada enunciado se evalla mediante
una escala tipo Likert con 5 posibles respuestas que van desde “nunca” a “casi siempre” y
que puntlan entre 1y 5.

La validacion espafiola de la Escala, realizada por Martin y colaboradores (1996), esta
compuesta por 21 items. La puntuacion total es la suma de todos los items y el rango, por
lo tanto, oscila entre 21 y 105. Los puntajes de corte son los siguientes: Ausencia de
sobrecarga 22-46, Sobrecarga leve 47-55 y Sobrecarga intensa 56-105. La sensibilidad de
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la escala es del 84.6% y tiene una especificidad del 85.3% para el primero y del 89.7% y
94.2%, respectivamente, para el segundo y el tercer puntaje de corte. En este estudio fue
utilizada la esta version abreviada de 21 enunciados, que fue aplicada en Argentina
(Seidmann, Stefani, Pano, Acrich & Bail Pupko, 2004).

e Recoleccion de datos:
Una vez logrado el consentimiento de las autoridades pertinentes, y la aprobacion de los
respectivos comités de Etica y Docencia e Investigacion de las instituciones de salud que
colaboraron con el estudio, se entrevistaron a aquellos cuidadores que manifestaron
libremente su aprobacion a participar en la presente investigacion, quedando ésta
expresada a través de la firma del consentimiento informado. Los instrumentos fueron
administrados a los cuidadores familiares principales en forma individual, como entrevista
estructurada, cuya duracion fue de 40 minutos, aproximadamente.
Analisis estadisticos
Se utiliz6 la prueba de X° (JI Cuadrado) de independencia estadistica y se obtuvo el
coeficiente de asociacion Phi, considerando a la variable “Niveles de sobrecarga” como
antecedente y la “Presencia de trastornos de salud” como variable consecuente. Se fijo un

nivel de probabilidad de error menor o igual al valor de 0.05.

Resultados

Tabla 1. Tipo de trastornos de salud

(n=134)

Tipo de Trastornos n %
Fisicos: Total 134 23 17,3
Hipertensién arterial 12 52,2
Alteraciones gatricas 5 21,8
Alteraciones del suefio 4 17,4
Otras (Hipotiroidismo, Diabetes) 2 8,6
Total T. Fisicos 23 100
Psiquicos: Total 134 111 82,7
Ansiedad 68 61,3
Tristeza/Depresion 27 24,3
Agotamiento 12 10,8
Irritabilidad 4 3,6
Total T. Psiquicos 111 100
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En la tabla 1 se presentan las distribuciones de frecuencias y porcentajes correspondientes
a las respuestas de los cuidadores familiares acerca de los tipos de trastornos de salud
asociados a las tareas de cuidado del paciente con Demencia. Se observa que la mayoria
indico la presencia de trastornos de tipo psiquicos (82.7%), de los cuales, mas de la mitad
contesto sentirse ansioso (61.3%). Con respecto a los problemas de salud de tipo fisicos, el
17.3% respondi6 afirmativamente, entre los que el 52.2% consigné problemas de
hipertension arterial.

Tabla 2.Niveles de sobrecarga

(n=200)
Niveles de n %
sobrecarga
Ausencia de sobrecarga 98 49
Sobrecarga leve 37 18,5
Sobrecarga intensa 65 32,5
Total 200 100

En la Tabla 2, se detallan las distribuciones de frecuencias y porcentajes correspondientes a
las categorias de la variable “Niveles de sobrecarga”, propuestas en la adaptaciéon de la
Escala de Sobrecarga a la lengua espafola, realizada por Martin y cols. (1996). Al
inspeccionar la tabla, se observa que las respuestas de los cuidadores familiares se

concentraron en las categorias “Ausencia de sobrecarga” (49%) y “Sobrecarga intensa”

(32.5%).

Tabla 3.Presencia de trastornos de salud segun niveles de sobrecarga

(n=200)

Presencia de trastornos Niveles de sobrecarga

de la salud Ausencia Sobrecarga Sobrecarga Muestra total
de sobrecarga leve intensa
n, % n, % N3 % ng %
NO 48 49 10 27 7 11 66 33
SI 50 51 27 73 58 89 134 67
Totales 98 100 37 100 65 100 200 100
X?=21.4  p<.000 Phi= .35

En la Tabla de contingencia N° 3, se consignan las frecuencias absolutas y porcentajes
correspondientes a la variable “Presencia de trastornos de salud” segun la caracteristica
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“Niveles de sobrecarga”. En la ultima columna de esta tabla correspondiente a los valores
marginales, se observa que mas de la mitad de los cuidadores (67%) manifestaron sufrir
algun trastorno de salud. Asimismo, los otros datos indican la tendencia que a mayores
niveles de sobrecarga, mayor probabilidad de presentar algun trastorno de salud. Se destaca
que entre los que no presentaron algun trastorno de salud, el 49% respondié “Ausencia de
sobrecarga”, mientras que, entre los que si consignaron sufrir alguna enfermedad, el 89%
contestd “Sobrecarga intensa”. Con respecto a los valores obtenidos en la prueba de X° (Ji
cuadrado) y el coeficiente Phi, estos indican una asociacion positiva y moderada entre las
variables “Presencia de trastornos de salud” y “Niveles de sobrecarga” (X°= 21.4; p < .000;
Phi= .35)

Discusion

Las tendencias demograficas actuales sefialan un importante crecimiento de la poblacion
mayor de 65 afios (Myers, 1992). De manera conjunta se observa un incremento de la
prevalencia de algunas enfermedades neurodegenerativas relacionadas al envejecimiento
poblacional, fundamentalmente las enfermedades de Alzheimer y Parkinson (Espinas et
al., 1997). Twigg (1993) plantea que en forma paralela al incremento de esta poblacion
demandante de cuidados, se estan gestando nuevos modelos de estructura familiar dado
que las mujeres, principales cuidadoras informales, se estan incorporando al mercado
laboral.

Perlado (1995) sefiala, que los cuidadores familiares de pacientes con Demencia deben ser
considerados un grupo sociosanitario de riesgo, debido a las repercusiones desfavorables
sobre su salud bio-psico-social, que tienen las tareas que ellos desempefian. El autor los
considera “segundas victimas” de la enfermedad, refiriéndose a la continua sobrecarga a la
que estan expuestos, tanto fisica como emocional, resultante de asumir la responsabilidad
principal del enfermo, perdiendo asi el cuidador su independencia, y paralizando sus
proyectos personales durante el tiempo de cuidado. Asimismo, Biurrun Unzué (2001)
define a estos actores sociales como “pacientes ocultos”, retomando el concepto de Fengler
& Goodrich (1979) de “hidden patient”.

Los resultados hallados en el estudio indican un predominio de cuidadores familiares que
manifestaron padecer algln tipo de problema de salud, en su mayoria de tipo psiquicos.

Estos hallazgos coinciden con otros trabajos empiricos, en los que se define a los trastornos
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en su conjunto como “Sindrome del Cuidador”. Este concepto se refiere al aumento de la
vulnerabilidad del familiar responsable, que repercute en una mayor probabilidad de
aparicion de problemas psiquicos, tales como sentimientos de cansancio, tristeza,
ansiedad/depresion, irritabilidad y culpabilidad, y problemas fisicos tales como astenias,
cefaleas, alteraciones del suefio, lumbalgias, afecciones de la piel, alteraciones
gastrointestinales (Dillehay & Sandys, 1990; Baldes & Sacie, 1976). Resulta interesante
destacar, que estos resultados permiten considerar a dichos trastornos como
psicofisiologicos, dado que se refieren a problemas de salud derivados de la situacion
estresante de asistir al familiar con demencia.

De este modo, los cuidadores familiares son considerados una poblacién con mayor riesgo
y, al compararlos con personas demograficamente similares que no son cuidadoras (Roig,
Abengozar & Serra, 1999; GoOmez-Busto, Ruiz de Alegria, Martin, San Jorge &
Letona,1999; Fengler & Goodrich, 1979), presentan un descenso de la respuesta inmune,
que los hace mas vulnerables a procesos infecciosos (Lazarus & Folkman, 1984; Kokmen,
Chandra & Schoenberg, 1988; Gonzalez Salvador, 2002) y finalmente, con una mayor
probabilidad de mortalidad (Maslach, 1978).

Asimismo, se puede concluir que los presentes hallazgos apoyan la hipotesis formulada en
el estudio y coinciden con los presentados por Willams (2005), quien sefiala que la
presencia de mayores niveles de sobrecarga favorece la aparicion de trastornos de salud en
los cuidadores familiares. Al respecto, se indica que en el andlisis del complejo fendmeno
del continuo salud-enfermedad de los cuidadores familiares de pacientes con demencia,
otros estudios plantean que los sintomas comportamentales del paciente, el estado de
animo depresivo y la salud fisica del cuidador, pueden ser consideradas como variables
predictoras de sobrecarga (Lawton, Moss, Kleban, Glicksman & Rovine, 1991; Teri, 1997;
Vitaliano, Russo, Young, Teri & Maiuro, 1991).

Sobre la base de lo expuesto anteriormente, se considera iatrogénico que los sistemas de
salud actten solo cuando el cuidador los requiera. EI médico es el responsable como
agente directo, de indicar una estrategia adecuada para utilizar los servicios que preserven
el bienestar del cuidador y a su vez aseguren la continua prestacion de cuidados. De este
modo, los pacientes con demencia pueden prolongar su estadia en el propio hogar.

Por ultimo, se considera que el presente estudio aporta evidencia empirica para la teoria

Transaccional del Estres (Lazarus & Folkman, 1984), en acuerdo con el enfoque actual de
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la multicausalidad de la enfermedad bajo el concepto de trastorno psicofisiolégico
(Gatchel, Baum & Krantz, 1989).
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