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RESUMEN

Introduccion: en el transcurso de la vida todos somos cuidadores de algin modo.
Sin embargo, aprender a serlo no surge de forma automatica. Con el gradual
envejecimiento de la poblacién aumenta el niUmero de casos que necesitan
cuidados. La enfermedad de Alzheimer produce la pérdida gradual de la capacidad
de cuidar de si mismo y por ende se necesita la ayuda de un cuidador familiar,
quien asume las principales tareas de cuidado y contrae una gran carga fisica y
psiquica.

Objetivo: caracterizar el malestar psicolégico que experimentan los cuidadores
principales de pacientes con enfermedad de Alzheimer en los estadios leve y
moderado.

Método: estudio descriptivo en 35 cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer leve y moderada del policlinico "Carlos Manuel
Portuondo”, municipio Marianao. La informacion fue recogida con el Inventario
Neuropsiquiatrico validado al castellano, se procesé con distribuciones de frecuencia
absoluta y porcentaje.

Resultados: en la categoria de minimo, predominaron la agitacidon o agresion
(20,00 %), las alteraciones del suefio (22,85 %) y los trastornos de habitos
alimentarios (25,71 %). En la categoria ligero, prevalecieron la depresion

C(20,00 %), las alteraciones del suefio (25,71 %) y los trastornos de habitos
alimentarios (22,85 %). En la categoria de moderado, los sintomas mas frecuentes
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fueron las repeticiones (25,71 %), la depresion y la ansiedad, ambos con un
22,85 %, la apatia y la irritabilidad, con un 20,00 %. En la categoria de severo, el
SPC mas frecuente fue las repeticiones (20,00 %).

Conclusiones: en los cuidadores principales de pacientes con enfermedad de
Alzheimer en los estadios leve y moderado predominé el malestar minimo, ligero y
moderado, presentaron mayor malestar ante la presencia de agitacion o agresion,
alteraciones del suerio, trastornos de habitos alimentarios, depresién, repeticiones,
ansiedad, apatia e irritabilidad.

Palabras clave: cuidado; cuidador principal; demencia; enfermedad de Alzheimer,
sintomas psicolégicos y conductuales.

ABSTRACT

Introduction: in the course of the life somehow all are caregivers. However, to
learn how to be a caregiver doesn't arise in an automatic way. The number of cases
that need cares increases with the population's gradual aging. The Alzheimer's
disease produces a gradual loss of the capacity of taking care of itself and, with the
step of the time the help of a family caregiver, the one that assumes the main
tasks of care and it contracts a great load physics and psychic.

Objective: to characterize the psychological uneasiness in principal caregivers of
patients with minor and moderate Alzheimer's disease.

Method: a descriptive study of 35 main patient carer's with minor and moderate
Alzheimer disease from the policlinic "Carlos Manuel Portuondo" of Marianao
municipality. The information was picked up with the Neuropsychiatric Inventory
validated to Castilian; it was processing with absolute and percentage frequency
distributions.

Results: at once of care giving predominated the minimum, slight and moderate
uneasiness. The principal caregivers of patients with minor and moderate Alzheimer
disease presented bigger uneasiness in the presence of agitation or aggression, the
dream disorder, the eating disorder, depression, repetitions, anxiety, apathy and
irritability.

Conclusions: in the principal caregivers of patient with minor and moderate
Alzheimer's disease prevailed the minimum, slight and moderate uneasiness, they
presented bigger uneasiness before the presence of agitation or aggression,
alterations of the dream, dysfunctions of alimentary habits, depression, repetitions,
anxiety, apathy and irritability.

Key words: care, principal caregivers, dementia, Alzheimer disease, psychological
and behavioral symptoms.

INTRODUCCION

El cuidado existe desde el comienzo de la vida; el ser humano, como todos los
seres Vvivos, ha tenido siempre la necesidad de ser cuidado, porque cuidar es un
acto de vida, es imprescindible para la vida, la perpetuidad del grupo social y
permite que la vida continte.?
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En el transcurso de la vida, de algin modo, todos son cuidadores y personas a las
que se puede cuidar, por lo que inevitablemente se ejerce ambos roles. Sin
embargo, aprender a ser un cuidador no surge de forma automatica y en ocasiones
no resulta nada sencillo.3

Con el gradual envejecimiento de la poblacién y la mayor supervivencia de
personas con enfermedades crénicas y discapacidades, no solo aumenta el nUmero
de casos que necesitan cuidados, sino que, ademas, este incremento de la
demanda se acompafia de mayor exigencia en su prestacion.? El 60 % de la
mortalidad a nivel mundial es atribuible a enfermedades crénicas, que suponen una
gran carga de enfermedad y gasto para los sistemas sanitarios.*

La enfermedad crdénica en el paciente genera incertidumbre, desgaste fisico,
dependencia y cambios en el estilo de vida, y tiene repercusiones en el area
personal y social del individuo, de modo que si este no cuenta con el suficiente
apoyo o soporte social, no lograra la readaptacién a la crisis circunstancial que vive.
Solo una comunicacién empatica y comprensiva, en la que en algdn momento se
expliciten las reticencias y se hagan aflorar los sentimientos negativos, facilita que
se pueda ofrecer compaiiia, ayuda o consuelo.?®

La demencia es una enfermedad crénica, es un término amplio para un sindrome
que describe un conjunto de sintomas que se desarrollan como resultado de dafos
en el cerebro. En general, los sintomas incluyen pérdida de memoria, dificultades
de comunicacién y cambios de estado de animo.®

Se calculan 36 millones de personas que sufren de demencia en todo el mundo, con
4,6 millones de nuevos casos anuales. Esta cifra se duplicara cada 20 afios, hasta
alcanzar los 80 millones de personas con demencia en el afio 2040 en todo el
mundo, incremento que sera mas marcado en las regiones en vias de desarrollo
que en las regiones desarrolladas. De 2 millones de personas con demencia en
América Latina en la actualidad, la cifra se incrementara a 4,1 millones para el
2020 y 9,1 millones en el 2040, es decir sera similar a la de Norteamérica.”

En Cuba, la prevalencia de sindrome demencial oscila entre 6,4 y 10,2 % en la
poblacién de 65 afios y mas, con un predominio del sexo femenino, constituyendo
la enfermedad de Alzheimer (EA) su causa mas frecuente.”-8

La EA se caracteriza por un trastorno exclusivo del sistema nervioso central en el
que se produce una lenta destrucciéon y atrofia de la corteza cerebral,® constituye
entre el 50 y el 70 % de todas las demencias.1?

Esta enfermedad deteriora de forma progresiva las capacidades cognitivas e
intelectuales de la persona, produce pérdida gradual de la capacidad de cuidar de si
mismo, y la necesidad, con el paso del tiempo, de la ayuda de un cuidador familiar
que pueda apoyarlo en la realizacion de aquellas actividades de la vida diaria
necesarias para subsistir. Esta situacién, ademas de generar un estado de
dependencia del enfermo de Alzheimer hacia su cuidador familiar, produce a su vez
una serie de consecuencias para la salud del cuidador producto del rol adquirido.**

Es frecuente que, cuando una persona padece una enfermedad de larga duracion o
crénica, dentro del sistema familiar hay un cuidador principal, 3 quien proporciona
la mayor parte de la asistencia y apoyo diario al enfermo, y le permite seguir
viviendo en su entorno; por lo general se le hace dificil delegar parte de este
trabajo y se crea una fuerte dependencia de este hacia la persona cuidada.?
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El cuidador principal asume las principales tareas de cuidado, con las
responsabilidades que ello acarrea; es percibido por los restantes miembros de la
familia como el responsable de asumir el cuidado del enfermo, sin que
generalmente haya llegado a desempefiar ese papel por un acuerdo explicito de la
familia, y que no percibe una remuneracién econémica por sus tareas.®

El cuidador principal contrae una gran carga fisica y psiquica,® que pueden generar
diversas consecuencias, como somatizaciones, cefaleas, agotamiento, descuido de
la imagen personal, abandono ocupacional, entre otras, asociadas al esfuerzo y a
las percepciones negativas del cuidador.1® Ademas, se responsabiliza de la vida del
enfermo: medicacion, higiene, cuidados, alimentacién, y va perdiendo
paulatinamente su independencia, porque el enfermo cada vez le absorbe mas; se
desatiende a si mismo: no toma el tiempo libre necesario para su ocio, abandona
sus aficiones, acaba paralizando durante afos su proyecto vital.®

Cuidar al cuidador es fundamental para que pueda ejercer su labor de un modo
6ptimo y continuado. El reconocimiento moral del sujeto cuidado, el anciano, no
solo es una ética del cuidar, sino también lo es el reconocimiento moral y juridico
del cuidador, que ejerce la noble funcién social de cuidar a otros seres humanos.
Raramente se considera su figura y labor en el discurso moral sobre el cuidar. El
respeto a su persona y su actividad es basica para que pueda ejercer su tarea
dignamente.*

El riesgo de malestar emocional es mayor para cuidadores de personas con
demencia que para muestras de cuidadores de personas con problemas fisicos de
salud y muestras mixtas. Datos longitudinales han mostrado incluso que los
cuidadores de personas con demencia en situacion de estrés tienen un riesgo de
mortalidad 63 % mayor que el de controles de no cuidadores, si bien es cierto que
existen datos que sugieren lo contrario. Los estudios longitudinales muestran,
ademas, que el malestar emocional se mantiene relativamente estable para los
cuidadores a lo largo de afios, siendo dicha estabilidad especialmente consistente
para las mujeres cuidadoras.*®

Por ese motivo esta investigacion tiene el objetivo de caracterizar el malestar
psicolégico que experimentan los cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer en los estadios leve y moderado.

METODOS

Se realiz6é un estudio descriptivo en el Policlinico "Carlos Manuel Portuondo" del
municipio Marianao, desde enero de 2010 hasta septiembre de 2012, en 35
cuidadores principales de pacientes con enfermedad de Alzheimer leve y moderada.
Los pacientes fueron diagnosticados y clasificados en la consulta de Deterioro
Cognitivo del Hospital "Carlos J. Finlay" del mismo municipio, seleccionados por un
muestreo por conveniencia. Se entrevistaron los cuidadores principales que
cumplieron los siguientes criterios de inclusion:

e Ser el cuidador principal del paciente.

e Voluntariedad del cuidador principal para participar en el estudio.

e Vivir en la misma residencia del paciente que padece la enfermedad de
Alzheimer en los estadios leve o moderada.

e Estar facilitando cuidados al paciente demente por un periodo mayor de 6
meses.
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¢ No ser beneficiado econdmicamente por la realizacién de dichas tareas de
cuidado.

Para la recogida de la informacion, se utilizé el Inventario Neuropsiquiatrico (NPI),
en su version validada al castellano, que es una entrevista estructurada dirigida a
valorar la frecuencia, severidad de las alteraciones psicopatoldgicas en pacientes
con demencia y el malestar que estos le provocan al cuidador principal, presenta
una alta fiabilidad interobservador situada entre el 0,93 y 1 para distintas
conductas y una fiabilidad test-retest de 0,79 para la frecuencia y 0,86 para la
severidad.'®

Para el procesamiento y andlisis estadistico de la informacion se utilizé el paquete
estadistico SPSS version 15.0 para Windows, con los que se confeccionaron las
tablas estadisticas de frecuencia absoluta y porcentaje.

Los cuidadores principales que participaron firmaron previamente la solicitud del
consentimiento informado, fueron informados de su libertad a participar y de
retirarse de la investigacidon en cualquier momento si asi lo estimaran pertinente,
sin que su decisidon afectara las relaciones con el personal de salud a cargo de la
misma. Todos los datos se mantuvieron confidenciales. El estudio fue aprobado por
la Comision de Etica del Consejo Cientifico de la Facultad de Enfermeria "Lidia
Doce".

RESULTADOS

La tabla 1 presenta la distribucion porcentual del malestar que experimentaron los
cuidadores principales ante la presencia de los sintomas psicologicos y conductuales en
los pacientes. Los hallazgos manifiestan que, en la categoria de minimo, predominaron
la agitacion o agresion (20,00 %), las alteraciones del suefio (22,85 %) y los trastornos
de habitos alimentarios (25,71 %). En la categoria ligero, prevalecieron la depresion
(20,00 %), las alteraciones del suefio (25,71 %) y los trastornos de habitos
alimentarios (22,85 %o).

Tabla 1. Distribucion porcentual de cuidadores principales seguin malestar que experimentan ante la presencia de los sintomas
psicolégicos y conductuales de los pacientes con enfermedad de Alzheimer

Malestar que producen
- — - Total

Variables Ninguno | Minimo Ligero Moderado | Severo | Extremo (n=35)

{n=35) | (n=35) | {(n=35) {n=35) {(n=35) | (n=35)

n %o n % n %o n Yo n % n % n Yo
Repeticiones | 5| 14,28 [4 [ 11,422 5,71 [ o] 2571 | 7] 20,00 2] 5,71 | 20] 82,85
Alteraciones |, | 5 g5 | g| 22,85 025,71 | 5| 1428 | 3| 8,57 | 0| 0,00 | 26| 74,28
del suefio
Trastornos
habitos 4|11,42|9|2571|8|22,85| 4| 11,42 |0l 0,00 | 0| o,00 | 25| 71,42
alimentarios
Depresion o000 2] 571 (7]|2000]| 8 22,85 3| 8,57 0 0,00 | 20| 57,14
Agitacion o | o\ 560 | 7| 20,002 571 | 6| 17,14 |4|11,42| 0| 0,00 | 10| 54,28
agresion
Desinhibicion | 3| 8,57 | 2| 571 |6 | 17,14 | 4| 11,42 | 4| 11,42 | 0| 0,00 | 19| 54,28
Irritabilidad 2| 571 |1]| 2,85 |5|14,28| 7| 20,00 | 3| 8,57 1| 2,85 | 19| 54,28
Ansiedad 3| 857 3| 857 |0 o000 8| 2285 [1| 2,85 | 0] 0,00 | 15] 42,85
Apatia ol o00 2] 57125717 20,00 |2 857 | 0] o,00|14] 40,00
Deluciones ol oo00 1] 2,85 617,14 4| 11,42 [2| 5,71 | 1] 2,85 | 14| 40,00
Alucinaciones | 2| 8,57 | 1| 2,85 | 2| 5,71 | 3| 8,57 [4|11,42| 0] 0,00 | 13| 37,14
Euforia og| o000 0] 000 |3] B57 | 3 8,57 0| 0,00 | O 0,00 6 | 17,14
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En la categoria de moderado, los sintomas mas frecuentes fueron las repeticiones
(25,71 %), la depresioén y la ansiedad, ambos con un 22,85 %, la apatia y la
irritabilidad, con un 20,00 %. En la categoria de severo, el SPC mas frecuente fue
las repeticiones (20,00 %0o).

DISCUSION

En la revision de la literatura nacional e internacional, no se encontraron estudios
que caracterizaran el malestar que experimentan los cuidadores principales de
pacientes con enfermedad de Alzheimer en los estadios leve y moderado. Sin
embargo, los sintomas psicoldgicos y conductuales se asocian con mayor carga del
cuidador, mayor uso de los servicios de salud y el consumo de farmacos. Estudios
en diferentes paises y en diferentes ambitos han encontrado una prevalencia entre
el 49 y el 89 % en pacientes con demencia.'’

La vida del cuidador de un enfermo de Alzheimer sufre un cambio brusco y radical a
raiz de la constante y exigente atencion y dedicacion que estos enfermos
demandan, produciéndose un deterioro de su calidad de vida, junto a la aparicién
de una serie de reacciones afectivas y emocionales como tension, ira, tristeza o
culpabilidad.®

El estrés en la persona que cuida al enfermo de Alzheimer surge, sobre todo, a raiz
de los sentimientos de culpa, la falta de apoyo social, los problemas econémicos, la
dedicacién en tiempo y recursos, y el abandono de actividades placenteras.
Ademas, la falta de conocimientos adecuados sobre técnicas y estrategias eficaces
a la hora de proporcionar cuidados informales a los enfermos de Alzheimer hace
que se sientan desbordados y agotados ante los problemas, y puede dar lugar al
sindrome del cuidador.'®

Los cuidadores con mayor malestar emocional puedan percibir en menor medida los
aspectos positivos asociados al cuidado,*® por lo que se hace necesario la
realizacion de estudios en los cuales se tengan en cuenta el malestar que
experimentan los cuidadores principales de pacientes con enfermedad de Alzheimer
en los estadios leve y moderado.

En conclusion, en el acto de cuidar, los cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer en los estadios leve y moderado pertenecientes al
Policlinico "Carlos Manuel Portuondo” del municipio Marianao predominé el malestar
minimo, ligero y moderado, presentando mayor malestar ante la presencia de
agitacion o agresion, alteraciones del suefio, trastornos de habitos alimentarios,
depresion, repeticiones, ansiedad, apatia e irritabilidad.

Las autoras declaran no tener conflicto de intereses.
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