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RESUMEN

Introduccion: La distrofia miotdnica tipo 1 es la distrofia muscular mas frecuente a nivel
mundial. Progresa lentamente llevando al paciente a la pérdida de autonomia lo que
implica la necesidad del cuidador, quien con frecuencia, también padece la enfermedad.
El sindrome de sobrecarga, desgaste o burnout, término en inglés muy utilizado en la
bibliografia médica, se ha descrito en los ultimos afos para los cuidadores y es el desgaste

emocional una de sus particularidades.

Objetivo: Evaluar la autonomia para la realizacion de actividades diarias de los pacientes
con distrofia miotdnica tipo 1 en referencia al tiempo de evolucion de la enfermedad y

determinar la magnitud de desgaste en los cuidadores.

Metodologia: Se aplico la escala de autonomia de Barthel a 29 pacientes y el cuestionario

de Maslach a sus cuidadores.

Resultados Se demostré que las mujeres cuidadoras resultaron mas afectadas en el
intercambio con el enfermo para el cuidado, en la subescala despersonalizacion del

instrumento Maslach (U de Mann-Whitney p = 0,05).

Conclusiones. Se sugiere que los cuidadores femeninos son el grupo de mayor riesgo de

padecer el sindrome de sobrecarga.
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ABSTRACT

Introduction: Myotonic dystrophy type 1 is the most common muscular dystrophy
worldwide. It progresses slowly, depriving patients of their autonomy, which implies the
need for a caregiver, who would often suffer from the disease as well. The overload or
burnout syndrome, an English term very often found in medical bibliography, has been

described for caregivers in recent years, and emotional wear is one of its features.

Objective: Evaluate the autonomy to perform activities of daily living of patients with
myotonic dystrophy type 1 with reference to the time of evolution of the disease, and

determine the extent of wear in caregivers.

Methods: A study of a clinical case series was conducted for two years at the Institute of
Neurology and Neurosurgery in Havana. Patients were evaluated with the Barthel
autonomy scale and caregivers with the Maslach burnout syndrome inventory. Inclusion
criteria admitted patients of both sexes clinically and neurophysiologically characterized
for this diagnosis. It was also required to obtain the informed consent of patients and
caregivers responding to the overload measuring tool. Exclusion criteria left out patients
with a dystrophic condition other than Steinert type 1, inconclusive clinical and

electromyographic evaluations, or not willing to participate in the study.

Results: According to the depersonalization subscale in the Maslach tool (Mann-Whitney
U p = 0.05), female caregivers are more often affected by the interaction with the person

cared for.

Conclusions: Results suggest that female caregivers are under a greater risk of overload

syndrome.
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Introduccion

La distrofia miotonica tipo 1(DM1) o enfermedad de Steinert, con un patron de herencia
autosomico dominante, es la distrofia muscular mas frecuente a nivel mundial. Presenta
el fenomeno de anticipacion genética, por lo que la expresion clinica de la mutacion es
mas severa en las generaciones sucesivas manifestandose de forma precoz. Se caracteriza
clinicamente por la miotonia que es la relajacion muscular lenta y diferida tras una
contraccion voluntaria. Generalmente los sintomas comienzan entre la segunda y tercera
década de la vida y el diagndstico clinico-electromiografico suele ser tardio por tener una
expresion clinica variable. El curso crénico, lento y progresivo de la enfermedad conlleva
a los afectados hacia la dependencia debido a la pérdida de la fuerza muscular en una
distribucion disto-proximal que provoca discapacidad motora, ademas de otras
afectaciones en diferentes 6rganos de la economia: cataratas precoces, atrofia testicular,
arritmias y bloqueos cardiacos, constipacion, somnolencia diurna, cansancio facil,
trastornos respiratorios y neuropsicoldgicos." 2 Existe una forma temprana de la DM1
llamada congénita o neonatal que se trasmite con mayor severidad clinica a los hijos
varones via materna. La mortalidad es del 50 % y los que sobreviven presentan retardo del

neurodesarrollo y discapacidad intelectual.® * )

El término “dependencia” es usado frecuentemente por los neurélogos y define cuando
un paciente necesita la ayuda de otra persona para realizar las actividades de la vida
diaria, por alguna limitacion parcial o total. La definicion mas aceptada es la del Consejo
de Europa, el cual la define como “el estado en el cual se encuentran las personas que,
por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
necesitan la asistencia y/o ayuda importante -de otra persona- para realizar las
actividades de la vida diaria”.® La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establece que
“la dependencia” es la limitacion en la actividad para realizar algunas actividades claves
y que requiere una ayuda humana que no se necesitaria de forma acostumbrada para un
adulto sano y que es dependiente la persona que no es completamente capaz de cuidar
de si misma, de mantener una alta calidad de vida, de acuerdo con sus preferencias, con
el mayor grado de independencia, autonomia, participacion, satisfaccion y dignidad

posible.”> 89

Los enfermos con DM1 necesitan cuidados de larga duracion y los reciben a través del
sistema informal y dentro de este el de la familia, que es asumido frecuentemente por las

mujeres.” Se denomina cuidador informal o familiar a la persona que tiene un vinculo
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de parentesco o cercania y asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido que
vive con una enfermedad cronica. Los cuidadores familiares son en su mayoria mujeres,
algunas empleadas y otras amas de casa, quienes por lo general atienden al enfermo desde
el momento de su diagnostico y permanecen haciéndolo por mas de seis meses. Estas
personas sienten que la actividad ocupa la mayor parte del dia y, por lo general,
desconocen el rol que asumen."" 2 En Latinoamérica, para los distintos sistemas de salud,
existe poca experiencia en la capacitacion e investigaciones relacionadas con la carga del
cuidador y no se han generado mecanismos solidos y colectivos para apoyarlo en su
responsabilidad.® La experiencia de ser cuidador modifica la vida de la persona de
manera importante, la que va mas alla de tener una tarea o responsabilidad por otra
persona para generar una forma de vida y relacion diferente, consigo misma, con la

persona cuidada y con el mundo. ™

La sobrecarga, desgaste o burnout, término en inglés muy utilizado en la bibliografia
médica, es un problema caracteristico de los trabajos de servicios humanos, es decir, de
las profesiones que deben mantener una relacion continua de ayuda hacia el “cliente”:
médicos, profesores, enfermeras, asistentes sociales, psiquiatras, psicologos, entre
otros.>1 El cuidador se ve sometido a un estrés permanente por la limitacion fisica,
psicologica o cognitiva para realizar su labor, afectandose su auto-cuidado integral e
interaccion con la sociedad por la percepcion de la falta de soporte social y de apoyo de
los sistemas de cuidado de la salud, la cantidad de cuidado o supervision requerida y la

alteracion de la relacion cuidador-cuidado.'” '®

En Cuba no existen investigaciones previas en relacion con la sobrecarga o burnout de los
cuidadores en las enfermedades neurogenéticas. El propodsito de este estudio fue evaluar
la autonomia para la realizacion de actividades diarias de los pacientes con DM1 en
referencia al tiempo de evolucion de la enfermedad y observar si estaba presente el

sindrome de sobrecarga en los cuidadores.

Metodologia

Se realizé un estudio, tipo serie de casos clinicos, durante 2 afos en el Instituto de
Neurologia y Neurocirugia de La Habana. Se aplicé la escala de autonomia de Barthel a los
pacientes y a los cuidadores el inventario de Maslach para el estudio del sindrome de

sobrecarga.'#22)
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Los criterios de inclusion comprendieron pacientes de ambos sexos, caracterizados clinica
y neurofisiolégicamente para este diagnodstico. Se requirid, ademas, la obtencion del
consentimiento informado de los pacientes y de los cuidadores que respondieron al

instrumento medidor de sobrecarga.

Se excluyeron los pacientes con enfermedad distrofica diferente a la de Steinert tipo 1 o
con evaluaciones clinicas y electromiograficas no conclusivas, asi como los que no

aceptaron participar en el estudio.
Andlisis estadistico

Para determinar la relacion entre las variables estudiadas se aplicaron los estadigrafos U

de Mann-Whitney y coeficiente de Spearman.

Resultados

Fueron encuestados 27 cuidadores, la clasificacion segln género resulté 20 mujeres (74,1

%), y el grupo etario mas representado fue el de 30 a 49 afnos de edad.

En la tabla 1 se muestra la distribucion por sexo de los 29 pacientes evaluados. Se
muestran los valores de edad media y desviacidn estandar, evidenciandose una alta
variabilidad en la edad de los pacientes. El calculo de la razén sexo femenino/masculino
fue de 1,4.

Tabla 1. Distribucion de los pacientes segun sexo, edad media y desviacion estandar

Sexo Numero de pacientes Edad media Desviacion estandar
(DE)

Femenino 17 32,6 16,2

Masculino 12 39,1 18,7

La edad media en los pacientes masculinos, fue mayor, P = 0,3 al realizar la comparacion
de medias por sexos y se observa una mayor variabilidad en la edad en ambos grupos, por

las edades extremas de los cinco casos de inicio congénito.

De los 29 pacientes estudiados 5 (17,2 %) con una edad media de 10 afios (DE: 6,7) padecen
la forma clinica congénita y 24 (82,8 %) con una edad media de 40,5 (DE: 13,7) la forma

clinica clasica. En la tabla 2 se exponen los ainos padeciendo la enfermedad.

(°C) Esta obra esta bajo una licencia: https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES




eCIMED

/7 eomoniaL ciencias mepicas Revista Cubana de Investigaciones Biomédicas 2021; 40(4):e625

Tabla 2. Anos padeciendo la enfermedad segun la forma clinica

Afios padeciendo la Forma clinica Forma clinica Total
enfermedad congénita (%) clasica (%)

<5 4 (30,8) 9 (69,2) 13
5-14 1(12,5) 7 (87,5) 8

15 y mas - 8 (100) 8
Total 5(17,2) 24 (82,8) 29

La relacion entre las variables anos padeciendo la enfermedad y grado alcanzado en el
puntaje Barthel evidencié que los puntajes medios de la escala de Barthel decrecian a
medida que aumentaban los afos de exposicion. Los casos con menos de cinco anos con la
enfermedad mostraron un indice de Barthel mas elevado (94,5) mientras que el menor
correspondia a los que tenian mayor tiempo con esta afeccion (82,5). El analisis de
correlacion no paramétrica de Spearman de las variables anos cuidando e indice de Barthel
no resulto significativo r = (p = -0,3)

Las figuras 1 y 2 muestran la clasificacion del nivel de afectacion de las dimensiones del

inventario Maslach en hombres y mujeres cuidadores, respectivamente.
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Fig.1. Frecuencia de las dimensiones afectadas segln inventario de Maslach
en cuidadores hombres.
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Fig. 2. Frecuencia de las dimensiones afectadas segin inventario de Maslach en cuidadores

mujeres.

Se analizo la relacion sexo del cuidador con las tres subescalas del instrumento Maslach y
resultd significativo que en las mujeres cuidadoras la subescala despersonalizacion, es
decir, irritabilidad y disgusto en la atencion al enfermo resulto significativamente alta al
comparar con los cuidadores hombres. El analisis del sexo del cuidador mostré una
significacion positiva en la escala despersonalizacién, con el sexo femenino (U de Mann-
Whitney Z p = 0,05).

Al calcular los coeficientes de correlacion entre las tres subescalas del instrumento
Maslach, con la edad del paciente, el indice de Barthel y la edad del cuidador, se encontro
que una correlacion r = -0,034578 entre la subescala despersonalizacion y el indice de

Barthel en las cuidadoras. Este resultado se muestra en la figura 3.
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Fig. 3. Correlacion entre la autonomia del enfermo y la subescala despersonalizacion

del cuidador.

Discusion
El cuidador de un enfermo esta sometido a un estrés ocupacional. Existen definiciones de
“sobrecarga” aplicables a la situacion de un grupo de cuidadores de pacientes con DM1:
“sensacion de fracaso y una existencia agotada o gastada que resulta de una sobrecarga
por exigencias de energias, recursos personales o fuerza espiritual del trabajador”;®
“Una experiencia general de agotamiento fisico, emocional y actitudinal”; @Y “Un estado
de agotamiento fisico, emocional y mental causado por estar implicada la persona durante
largos periodos de tiempo en situaciones que le afectan emocionalmente”;® “Un
sindrome tridimensional caracterizado por agotamiento emocional, despersonalizacion y

baja eficacia en el cuidado”.®®

@8 jinstrumento utilizado en esta investigacion,

El inventario de burnout de Maslach (MBI),
no es Unico ni perfecto, pero se ha empleado en el estudio de evaluacion de cuidadores

relacionados con diversas enfermedades.

Aunque solo fue significativa la subescala despersonalizacion en las cuidadoras, llama la
atencion que en la subescala autoeficacia ninguno de los cuidadores la enuncié como baja.
Esto es de interés pues esta subescala, contraria al agotamiento emocional y la

despersonalizacion, a medida que es mas baja, es evidencia de que el cuidador se
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autoevalia como incapaz para el enfrentar el cuidado del enfermo. En este estudio no

resulto estar afectada.

No existen estudios previos que permitan establecer una comparacion en el nivel de
afectacion de las tres dimensiones evaluadas para la DM1. Aun asi se destaca el predominio
del sexo femenino entre los cuidadores y que el 100 % de ellas refirié despersonalizacion,
definida como una frialdad en el trato interpersonal con el que recibe el servicio,
desprecio y cinismo, y el establecimiento de una relacion impersonal con un
distanciamiento afectivo. La despersonalizacion parece deberse al cansancio emocional,

por ello correlaciona con el agotamiento emocional.

Numerosas publicaciones que abordan el tema de la sobrecarga del cuidador en neurologia
se relacionan con los pacientes con enfermedades neurodegenerativas y enfermedad
cerebrovascular.”’ Este articulo pretende sentar las bases para continuar las

investigaciones sobre la carga del cuidador en las enfermedades de causa neurogenética.

Conclusion

Se determino que el sindrome de sobrecarga o burnout esta presente en los cuidadores de
los pacientes con DM1, observandose que en los cuidadores femeninos se afecta mas el
intercambio con el enfermo. La sobrecarga es mayor a medida que aumenta la pérdida de

autonomia del enfermo.
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