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RESUMEN

Introduccion: Resultan alarmantes las cifras de pacientes terminales tanto a nivel
mundial como en Cuba, por lo que es necesario estudiar la preparacion de los
cuidadores de estos pacientes.

Objetivo: Caracterizar al cuidador del paciente con enfermedad terminal, su
preparacion, experiencia, conocimientos sobre los cuidados y sobrecarga
emocional en el municipio de San Luis.

Métodos: Se realizd un estudio descriptivo y transversal en el periodo 2017-2019,
en un universo de 47 cuidadores, a los que se les aplico6 un muestreo no
probabilistico. La muestra quedd conformada por 20 cuidadores que cumplieron
los criterios de inclusion establecidos y dieron su consentimiento informado. Los
instrumentos usados fueron la entrevista individual y la escala de carga del
cuidador de Zarit. Se utilizé el método empirico y el estadistico y los textos se
procesaron con Word XP, las tablas y graficos se realizaron con Excel XP.
Resultados: Prevalecio el nivel de escolaridad preuniversitaria y el estado civil
casado. El grado de parentesco mas frecuente en la muestra fue los hijos que no
poseian experiencia previa de cuidado. Las causas mas frecuentes de las

enfermedades terminales fueron las demencias.

(@) ev-re | 1

Esta obra estd bajo una licencia https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES



https://orcid.org/0000-0001-7788-0534
https://orcid.org/0000-0002-9445-8615
https://orcid.org/0000-0003-1353-9155
https://orcid.org/0000-0001-8231-3120
https://orcid.org/0000-0001-9636-8763
mailto:milerai@nauta.cu

eCiMED

/A EDITORIAL CIENCIAS MEDICAS

Conclusiones: Predominaron los mayores de 60 anos, el sexo femenino con
escasos conocimientos sobre los cuidados, lo que influyd en la alta sobrecarga
emocional presente en ellos.

Palabras clave: cuidador familiar; psicologia; paciente terminal.

ABSTRACT

Introduction: The figures corresponding to terminally ill patients, both worldwide
and in Cuba, are alarming, a reason why it is necessary to study the preparation
of the caregivers of these patients.

Objective: To characterize the caregiver of the terminally ill patient, their
preparation, experience, knowledge about care and emotional overload in San
Luis Municipality.

Methods: A descriptive and cross-sectional study was carried out in the period
2017-2019, with a universe of 47 caregivers, to whom a nonprobabilistic sampling
was applied. The sample was made up of twenty caregivers who met the
established inclusion criteria and gave their informed consent. The instruments
used were the individual interview and the Zarit Caregiver Load Scale. Empirical
and statistical methods were used. The texts were processed with Word XP. The
tables and graphs were made with Excel XP.

Results: There was a prevalence of pre-university education level and married as
marital status. The most frequent degree of kinship in the sample was made up
of children who had no previous caregiving experience. The most frequent causes
of terminal illnesses were dementias.

Conclusions: Those over sixty years of age predominated, as well as the female
sex with little knowledge about care, which influenced the high emotional

overload present in them.

Keywords: family caregiver; phycology; terminally ill patient.
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Introduccion

El envejecimiento es un fendomeno presente en la actualidad, se encuentra en
ascenso, lo que influye proporcionalmente en la aparicion de enfermedades
terminales que generan una necesidad de elevar los cuidados paliativos en todas
las sociedades.

La medicina paliativa tuvo su origen en los anos 60 en el Reino Unido;
posteriormente, se extendio a varios paises del mundo. Aunque el tratamiento
paliativo de sintomas ha existido desde la antigiiedad, los cuidados paliativos
multidisciplinarios, estructurados y organizados, tal y como hoy se conciben,
comenzaron a expandirse después de 1970, y alcanzaron su madurez y desarrollo
en la década de los 90.("

La prioridad de implementar los cuidados paliativos en la region de América
Latina y el Caribe ha ido en ascenso, y se estima que en los proximos anos cerca
de un milléon de personas precisaran de ellos, ya que cada dia crece el nUmero
de personas que necesitan ser cuidadas por otra.(?

Las estadisticas de Cuba indican un elevado incremento de pacientes
dependientes, con enfermedades crénicas o estadio terminal, discapacitados y
adultos mayores, pues esta poblacion alcanza una elevada esperanza de vida.®®
Los autores coinciden con Centeno™ en que medicina paliativa es el estudio y
manejo de pacientes con enfermedades activas, progresivas y avanzadas en
quienes el prondstico es limitado y en que el principal interés es la calidad de
vida, incorporando al paciente y a su familia.

Alvarez Sintes® refiere que para diagnosticar un paciente como terminal hay
que tener en cuenta los siguientes criterios: diagnodstico histologico exacto y
probado; el paciente tiene que haber recibido la terapéutica estandar y eficaz
conocida y predecir en cierto modo el momento de la muerte.

La medicina paliativa no solo considera al paciente como una unidad importante
de estudio, sino también a su familia, ya que los cuidadores también son
protagonistas de dicho proceso.®

La presencia de una enfermedad terminal en uno de los componentes de la
familia provoca una situacidén de crisis en su estabilidad, que implica una

correcta reestructuracion de roles y funciones dentro de sus integrantes,
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contener y liberar adecuadamente los sentimientos y emociones, asi también
compartir mutuamente el apoyo.(®

Histéricamente, la familia ha desempefnado un papel importante en el cuidado
de la persona anciana. Por lo general, las personas con alta dependencia
funcional para las actividades de la vida diaria (baharse, comer, desplazarse)
deben ser cuidadas por una persona que forma parte del nucleo familiar o no.
La persona que atiende estas necesidades fisicas y emocionales de un enfermo,
por lo general, es su esposo, esposa, hijo, hija, un familiar cercano o alguien
que le es significativo. -3

Considera Mendoza'® que la persona que se queda cuidando al enfermo o anciano
se denomina cuidador primario, el cual tiene cada dia mas importancia en los
cuidados paliativos de los enfermos terminales que incluye: aseo, administracion
de alimentos, medicamentos y control del dolor, pero ademas se involucra con
el paciente en la toma de decisiones de su tratamiento y enfermedad al
compartir el dia a dia.

El cuidado del enfermo terminal es siempre una dura carga para cualquier
persona que se

vea sometida a dicha tarea y es frecuente que en algin momento el cuidador se
sienta incapaz de afrontarlo, ya que compromete su bienestar, incluso su salud.
Para algunos autores el cuidador es un paciente oculto o desconocido que precisa
de un diagnostico precoz de su enfermedad y de la intervencion inmediata antes
de que el deterioro sea dificilmente reversible ya que ellos dedican mayor
cantidad de tiempo al cuidado y menos al autocuidado, esta situacion unida a
las renuncias desde lo econémico y social generan un desbalance entre las
demandas y las capacidades de los cuidadores, fenomeno conocido como “carga
del cuidador”.9

El cuidador suele presentar sintomas como ansiedad o depresion, insomnio,
soledad o aislamiento, pensamientos negativos erroneos y dolencia fisica. Por
eso, muchos cuidadores que desempenan actualmente dicho rol no se
encuentran preparados emocional, fisica ni cognitivamente, lo que influye de
manera negativa en la calidad de vida del paciente y la familia en general, por

lo que necesita desarrollar un conjunto de valores, habilidades y disposicion
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interior para manejar con soltura las diversas situaciones dificiles que se
presentan en la atencion del paciente.('?

El objetivo de este trabajo fue caracterizar al cuidador del paciente con
enfermedad terminal, su preparacion, experiencia, conocimientos sobre los

cuidados y sobrecarga emocional en el municipio de San Luis.

Métodos

Se realizd un estudio observacional, descriptivo, transversal, mixto con las
personas que cumplian la funcion de cuidador del paciente terminal durante el
periodo comprendido entre octubre del 2017 a julio 2019 en el municipio de San
Luis, provincia Pinar del Rio.

El universo estuvo constituido por 47 cuidadores formales o informales de
pacientes en esta condicion del municipio de San Luis. Para la seleccién de la
muestra se aplicé un muestreo no probabilistico de sujetos tipos, quedando
conformada por 20 cuidadores que cumplieron los siguientes criterios de

inclusion:

— Que, actualmente, estuvieran desempenando el rol de cuidador en el
momento del estudio.

- Que llevaran mas de tres meses frente al cuidado del paciente terminal.

- Que atendieran al paciente con una frecuencia no inferior a tres dias a la
semana.

- Que aceptaran participar en la investigacion avalado por la firma del

consentimiento informado.

A los cuidadores seleccionados se les realizé una entrevista que permitié conocer
su edad, sexo, ocupacion, nivel de escolaridad, parentesco con el paciente
terminal, experiencia previa en el cuidado de pacientes en esta condicion, nivel
de conocimiento en el manejo al paciente terminal, y utilizando la escala de
Zarit determinar el nivel de sobrecarga emocional experimentado por ellos,
ademas se indago en las causas que llevaron al paciente terminal a su estado.

La informacion recogida se llevo a una base de datos en Microsoft Office Excel,
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que se utilizé en la confeccion de las tablas dinamicas para procesar los datos y
garantizar la confiabilidad de los mismos.

Se utilizo la escala de Zarit, que es un instrumento de valoracion a nivel mundial
que evalla la carga emocional de los cuidadores de pacientes terminales. Dicha
escala posee 21 items a los que se le dan una evaluacion en una escala de Likert
de 0 (cuando es nunca); 1 (casi nunca); 2 (a veces); 3 (bastantes veces) y 4 (casi
siempre). Luego se suman los resultados y si el total es inferior a 46, el cuidador
no posee sobrecarga; si la puntuacion se encuentra entre 47 y 55 posee
sobrecarga y si es superior a 56 el cuidador experimenta sobrecarga intensa.
Entrevista individual: se realizé una entrevista estandarizada, que ademas de los
datos generales, permitio evaluar la variable nivel de conocimiento del cuidador
sobre los siguientes elementos: 1) adecuada higiene personal, 2) hidratacion, 3)
movilizacion de las articulaciones y miembros, 4) cambios posturales, 5)
alimentacion, 6) medicamentos, 7) medidas de control ambiental y 8) apoyo
emocional.

El nivel de conocimiento se clasifica en:

— Nulo: no posee ninglin conocimiento sobre como cuidar a los enfermos.
— Poco: al menos tres de los elementos de la categoria nivel de conocimiento.
— Suficiente: seis de los elementos de la categoria nivel de conocimiento.
— Elevado: todos los conocimientos sobre los cuidados de los pacientes (los

descritos en la categoria nivel de conocimiento del cuidador).

Ademas, se evalud la experiencia previa, que se clasifico en:

— Ninguna: el cuidador no posee experiencia anterior de cuidados a pacientes
enfermos o adultos mayores.
— Escasa: el cuidador tiene una experiencia previa.

— Suficiente: poseen dos o mas experiencias previas.

A todos los cuidadores que participaron en la investigacion se les brindd
oportunamente la informacidon necesaria en cuanto a las caracteristicas del

estudio, respetando los principios de Helsinki,'" autonomia, beneficencia, no
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maleficencia, proporcionalidad y justicia. Ademas, se solicit6 su consentimiento
informado para que de forma voluntaria y sin ningln tipo de presion colaborasen
en la investigacion, teniendo confianza en las personas que la realizaran, y el
compromiso de estos en no usar la informacién para otro fin que no sea
puramente cientifico, asi como la divulgacion de los resultados solo en revistas
de reconocido prestigio, respetando siempre el derecho de no revelar su

identidad ni la de sus familiares.

Resultados

Como puede evidenciarse en la figura 1, el grupo de edades que prevalecio fue el
de mayores de 60 afnos, que correspondié con un 45 %; no se encontraron

cuidadores menores de 40 anos.

<+

40-49 afios 50-59 afios Mayores de 60 afios

Fig. 1- Distribucion de los cuidadores de los pacientes terminales segln grupo de edad.

En cuanto al sexo, hubo una mayor representacion del femenino con un total de
16 mujeres para un 80 % de la muestra. En relacion al nivel escolar presente en
los cuidadores se pudo observar un predominio del preuniversitario seguido del
universitario con un 40 y 35 %, respectivamente; mientras el estado civil mas
frecuente observado fue el casado (45 %), seguido de la union consensual (40 %).

No se estudiaron cuidadores viudos, solo uno era soltero y dos divorciados.
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En cuanto a la ocupacion, predominaron los jubilados (35 %), seguidos de amas de
casa (25 %), mientras fueron minimos los cuidadores profesionales y obreros (20
% de la muestra ambos).

El grado de parentesco que prevalecié fue hijos e hijas con una cantidad de 13
cuidadores (65 % del total). En la posicion de esposo o esposa se encontraron
cuatro cuidadores, para un 20 % de la muestra.

Se obtuvo como resultado que 13 cuidadores no poseian experiencia previa (65
%); solo cinco cuidadores tenian experiencia suficiente (25 %), el 10 % restante,
dos cuidadores, tenian escasa experiencia en esta funcion.

La tabla 1 muestra las causas que llevaron al paciente al estado terminal, como
se puede apreciar predominaron las demencias (55 %), seguido de los accidentes

vascular encefalico (AVE) con un 40 %.

Tabla 1- Causas que llevaron al paciente al estado terminal
Causas No. | %
Demencias 11 55

Accidente vascular encefalico 8 40

Neoplasia 3 15
Otras enfermedades croénicas 5 25
Accidente 1 5
Otras 2 10

En la tabla 2 se describe el nivel de conocimiento de la muestra en estudio, donde
se evidencia que ocho cuidadores (40 %) tenian poco conocimiento sobre los
cuidados pertinentes de un paciente en estado terminal; solo tres cuidadores

tenian suficiente conocimiento (15 %).

Tabla 2- Nivel de conocimiento de los cuidadores

Nivel de conocimiento | No. %

Nulo 4 20
Poco 8 40
Suficiente 5 25
Elevado 3 15
Total 20 100
@)oo | 8
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Se obtuvo como resultado la relacion entre las variables conocimiento sobre el
cuidado de estos pacientes, el nivel de escolaridad, la experiencia previa y el
tiempo que llevan ejerciendo los cuidados. Por ejemplo, los cuidadores que
presentaban un nivel de escolaridad de secundaria basica terminada, que tenian
menos de un ano ejerciendo el cuidado y no contaban con experiencia anterior
poseian pocos conocimientos. Mientras que aquellos que tenian un nivel medio
superior, llevaban mas de 2 anos ejerciendo labor de cuidar y poseian experiencia
previa se les atribuyo suficiente conocimiento.

En cuanto a la carga emocional de los cuidadores estudiados segun la escala de
Zarit, se evidencio que la categoria sobrecarga fue la que predominé con un 50 %
de la muestra estudiada, seguido de aquellos que no experimentaron sobrecarga

con un 35 %y 15 % sufria de sobrecarga intensa.

Discusion
La edad mas frecuente en los cuidadores de pacientes terminales fue mayor de
60 anos. La literatura refiere que las edades de las personas que se encuentran
en el rol de cuidador son de 60 afios 0 mas. (213,14
En una investigacion donde se describio la repercusion psicosocial y carga en el
cuidador informal de personas con insuficiencia renal cronica terminal se
encontré que 41,6 % de los cuidadores pertenecian al grupo de edad de 40 y 59
anos, seguido por el grupo de menos de 40 anos, lo cual difiere con los resultados
del presente estudio. (™
Similares resultados en relacion al predominio del sexo femenino en los
cuidadores se han encontrado en numerosos estudios. (131415
Esta caracteristica pudiera considerarse como distintiva, por factores culturales
coincidentes en diversos paises y contextos que le han asignado a la mujer el
papel de cuidar, ya que desde edades tempranas es entrenada para el cuidado de
los hijos. En este sentido, se ha planteado en la literatura que las mujeres han
asumido el rol de cuidar como algo propio de su género. Los autores consideran
que se debe fundamentalmente al papel que las sociedades han establecido

tradicionalmente para la mujer, es decir, a factores culturales que le han
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atribuido la funcion de encargadas de las labores del hogar y el cuidado de la
familia, como una extension de su rol maternal, del reparto de tareas
domésticas. (4

Predomind el nivel escolar preuniversitario seguido del universitario, lo cual se
corrobora con lo enunciado en la literatura, pues en un estudio realizado por
Veldzquez prevalecié el nivel preuniversitario en un 50 %, seguido del
universitario; mientras que la minoria poseia ensefianza primaria. (5:16)

SegUn criterio de los autores lo anterior pudiera deberse a que en Cuba el sistema
educacional es gratuito y dirigido a toda la poblacion de las distintas edades,
donde el pais ha brindado la oportunidad a todas las personas sin diferencias de
color de la piel, género e identidad sexual de realizar estudios de bachillerato, lo
que explica el alto nivel educacional alcanzado por la poblacion. Esto constituye
en los cuidadores un factor protector para la salud, debido a que cuentan con mas
recursos cognitivos para enfrentar el cuidado y mayor acceso a la informacioén
necesaria para asumir esta labor.

Se difiere con otros autores como Mena y Pérez, con respecto al nivel
educacional, que predominan los cuidadores con un nivel escolar de secundaria
basica.('®'") Lo anterior esta relacionado con que en los estudios anteriores la
mayor poblacion de cuidadores fueron mujeres amas de casas que no continuaron
sus estudios, quedandose en un nivel secundario.

Predomino el estado civil casado, coincidiendo con otros estudios como el
efectuado en México con cuidadores primarios informales donde se evidencia que
los cuidadores casados prevalecen.?%18) Asi también se difiere con otras
investigaciones donde fueron frecuentes los cuidadores divorciados. (16 19

En la presente investigacion predominaron los cuidadores jubilados y ama de casa,
confirmando lo encontrado en la literatura.?® Ademas, existen estudios que
establecen estrecha relacion entre el sexo femenino, la edad adulta y la
ocupacion de ama de casas o jubiladas.?

La cantidad de cuidadores sin vinculo laboral (jubilados, amas de casa) es mayor
que la de los vinculados laboralmente. En este sentido muchos tienen que asumir
por completo el cuidado de su familiar, por lo que se ven obligados a abandonar
el trabajo remunerado o jubilarse antes de lo previsto, para de esta forma

dedicarse a las labores del hogar y al cuidado del enfermo. (>
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En Cuba, la mayoria de los cuidadores estan desvinculados laboralmente, lo cual
se debe a que el rol de cuidado lo asume la persona que se encuentra jubilada o
es ama de casa, mientras que el resto estan insertados laboralmente aportando a
la economia.®

La mayoria de los cuidadores fueron hijos e hijas, lo cual coincide con la literatura
estudiada donde expresa que el 70 % de los cuidadores se encontraban en la
posicion de hijos e hijas.(13)

Esto puede deberse a la llamada “reversion de roles”, donde los hijos reciprocan
el cuidado y la atencion recibida por los padres en el pasado, cuando estos
enferman o envejecen, la existencia de lazos afectivos y de consanguinidad puede
influenciar en un mayor grado de responsabilidad y compromiso con el rol que
deben desempenar.

Por otro lado, no se coincide con Rizo y otros que de una muestra de 50
cuidadores, encontraron que 40 % fueron conyuges y solo el 34 % fueron hijos. ("4
En el presente estudio predominaron los cuidadores que poseian poco nivel de
conocimiento, lo cual coincide con las investigaciones realizada por Manzano('®y
Mena y otros,('® donde la mayoria tenia pocos conocimientos sobre los cuidados
generales a pacientes en la condicion de estado terminal.(1%:20)

En opinion de los autores, los insuficientes conocimientos tedricos practicos que
poseen estos cuidadores para realizar su labor limitan el trabajo asistencial del
cuidador e influye de manera negativa en la calidad de vida de ambos. Es
conveniente reflejar la importancia de ganar, tanto en la preparacion de los
cuidadores asistenciales como en conocimientos del manejo del paciente en
estado terminal y en la promocion de salud, herramientas que les favorecera su
mejor desempeno.

El acelerado envejecimiento de la poblacion mundial y el aumento de
enfermedades terminales tienen como consecuencia un incremento en el niUmero
de personas que necesitan ser cuidadoras, las cuales en su mayoria son mujeres
(hijas o esposas); quienes muchas veces tienen que abandonar su trabajo y sufrir
grandes afectaciones en su vida personal, familiar y de pareja.?".22)

Como consecuencia del envejecimiento poblacional, cada vez seran mas las

ancianas en el rol de hijas las que cuidan a sus padres ancianos, lo cual las coloca
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en una condicion de mayor fragilidad y discapacidad, lo que hace que aumente la
sobrecarga del cuidador y la tendencia a la depresion. (22

La mayoria de los cuidadores no tenian experiencia previa de cuidados, dicho
resultado se corrobora con lo expuesto por Veldzquez!'®y Rodriguez('® que refiere
que 66,6 % de los cuidadores no tenia experiencia previa en el cuidado de un
enfermo cronico, mientras que solo 33,3 % la poseia. Cuando los cuidadores no
poseen experiencias previas de cuidado, no se encuentran equipados
cognitivamente y, por tanto, estan desprovistos de determinados conocimientos
sobre la asistencia a los familiares enfermos.

Algunas investigaciones senalan que cada tres segundos alguien en el mundo
desarrolla una demencia, pero en la mayoria de los casos la enfermedad no se
diagnostica ni los pacientes reciben apoyo. Con relacién a lo anterior, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su 70 asamblea plantea un plan de
accion mundial para enfrentar las demencias. Dicho plan convoca a los gobiernos
a la reduccion de riesgos, correcto diagnostico, atencion y tratamiento, el apoyo
a los cuidadores y la investigacion. Unos 50 millones de personas estan afectados
por la demencia en el mundo, cifra que se estima se triplicara para el afo 2050.
La prevalencia de sindrome demencial en Cuba se estima en 10,2 por cada 100
personas de 65 anos y mas, la enfermedad de Alzhéimer constituye su causa mas
frecuente. La demencia es la primera causa de discapacidad en adultos mayores,
y es la mayor contribuyente de dependencia, necesidades de cuidado, sobrecarga
economica y estrés psicologico en el cuidador, lo cual se confirmé en este
estudio.?2.23)

Se difiere con un estudio en cuanto a que las causas mas frecuentes que conducen
al paciente a un estado de dependencia y cuidados son las enfermedades
oncoldgicas,? lo cual no fue representativo en el presente estudio, pues se

encontraron solo tres pacientes con neoplasias (15 %).

Los cuidadores que mas sobrecarga manifestaron fueron aquellos que
coincidentemente se encuentran vinculados laboralmente, refirieron que debido
a la necesidad de compaginar las obligaciones laborales y las de cuidado, el grado
de tension es mayor, observacion ya descrita por Garcia y otros autores en sus

articulos. (8:25.26)
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A criterio de los autores los cuidadores con sobrecarga intensa estan sometidos a
presiones psicologicas y emocionales muy fuertes. Por ello, deben convertirse en
foco de atencion para el equipo basico de trabajo pues su salud puede llegar a
desgastarse y deteriorarse por el estrés sostenido que suelen experimentar. Este
proceso sostenido en el tiempo llega a ser tan desgastante que situaciones simples
y de facil resolucion les desbordan y lo vivencian con tanta angustia que llega a
desestructurarlos emocionalmente. Desarrollar el proceso de autocuidado en
estas personas es de vital importancia para el sistema nacional de salud.

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 dano 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 utilizo la escala de Zarit encontro que la carga
se presento en el 47 % de los cuidadores.?”)

El rol de cuidador informal es sumamente dificil, ya que tienen que asumir una
gran cantidad de tareas que los pone en una situacion de gran vulnerabilidad,
estrés y carga, y que incrementa, a su vez, el riesgo de padecer problemas fisicos,
emocionales, sociofamiliares y otros. La carga se ha definido como el conjunto de
problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que experimentan los cuidadores
de enfermos cronicos y que pueden afectar a sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional y libertad. (">

En conclusion, la mayoria de los cuidadores eran mujeres mayores de 60 anos,
con escolaridad predominante preuniversitaria, el estado civil casado y la
ocupacion jubilada. El grado de parentesco que prevalecié fueron: hijos/as,
seguido de conyuges y las causas que llevaron al paciente al estado terminal
fueron las demencias. Los cuidadores estudiados poseian poco nivel de
conocimiento, no tenian experiencias previas de cuidado y estaban sobrecargados

emocionalmente.
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