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RESUMEN
INTRODUCCION: La sobrecarga del cuidador es una respuesta multidimensional en la que se relacionan varios estresores con la
experiencia del cuidado.

OsuJeTivo: Determinar la asociacion de la sobrecarga de roles con la ansiedad y la depresién en los cuidadores primarios de
pacientes con esclerosis multiple.

METopos: Se realizé un estudio observacional y analitico que incluyé 35 cuidadores de pacientes con esclerosis multiple. Se
emplearon la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, Inventario de Situaciones y Respuestas de Ansiedad (ISRA-B) y el
Inventario de Depresién de Beck (IDB).

ResuLTADOS: La sobrecarga se manifesté en los cuidadores primarios en niveles leves e intensos y se relaciond significativamente
con los niveles de depresion, especificamente con los componentes: estado de animo, sentimiento de culpa, irritabilidad, incapa-
cidad para trabajar, trastornos de suefo, fatiga y pérdida del apetito. La sobrecarga en los cuidadores se relacion6 ademas con
la ansiedad como rasgo, especialmente mostré una correlaciéon positiva con la subescala cognitiva y motora del ISRA-B. Se
determiné como diferentes situaciones que implicaban en los cuidadores ser evaluados, tomar decisiones o responsabilidades
generaban mayor reacciones ansiégenas. Otras situaciones generadoras de ansiedad fueron las relacionadas con las activida-
des de la vida cotidiana.

Concrusiones: A pesar de que sobresalieron los estados no depresivos, se evidencié una relacion positiva entre la sobrecarga del
cuidador con la depresion. La sobrecarga que pueden presentar los cuidadores se asocié con situaciones de evaluacion y
situaciones cotidianas generadoras de reacciones ansiégenas y con la ansiedad rasgo.
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ABSTRACT
INTRODUCTION: The caregiver burden is a multidimensional answer in which some stress factors are related to the experience of care.

OsuJecTive: To determine the association of the role of overload with anxiety and depression in the primary caregivers of patients
with multiple sclerosis.

MeTHoDs: An observational and analytical study was performed that included 35 caregivers of patients with Multiple Sclerosis. The
scales Zarit Caregiver Burden Interview, Inventory of Situations and Responses of Anxiety (ISRA-B) and the Beck Depression
Inventory (BDI) were used.
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ResuLts: The burden in primary caregivers showed mild and intense levels and significantly related to depression levels, specifically
with the following components: mood, guilt, irritability, inability to work, sleep disorders, fatigue and loss of appetite. Burden in
caregivers is further associated with anxiety trait, which especially showed a positive correlation with the ISRA-B subscale of
cognitive and motor functioning. It was determined as different situations involving caregivers fear to be evaluated, to make
decisions or responsibilities generating greater anxiogenic reactions. Other situations that generated anxiety were related to daily-

living activities.

Concrusions: Though non-depressive states were identified, a positive relationship between the caregiver burden with depression
was also corroborated. The burden that caregivers may present was associated to evaluation situations and everyday situations

generating anxiogenic reactions and anxiety trait.

Key words: Anxiety, burden of caregiver, depression, multiple sclerosis.

INTRODUCCION

a esclerosis multiple (EM) es una enfermedad

inflamatoria, desmielinizante e inmunoldgica que afec-

ta al sistema nervioso central y constituye la causa mas
frecuente de invalidez neuroldgica en el adulto joven." El de-
but de la enfermedad, su progresion y la naturaleza poco
predictiva representan los factores principales por los cuales
los pacientes con EM necesitan de una persona que los cuide
por el resto de sus vidas.? En este sentido, la larga duracion
del cuidado, la severidad de los sintomas y el curso inestable
de la enfermedad afectan la calidad de vida de sus cuidadores®’
quienes a partir de este momento se convertiran en pilares
esenciales en el cuidado del enfermo.®'° La sobrecarga de
los cuidadores de pacientes con EM puede verse afectada
por diversos factores como severidad de la enfermedad, com-
plejidad y severidad de los sintomas, la salud y edad de los
cuidadores, las redes de apoyo social, tiempo libre, nimero
de roles adicionales, nimero de miembros de la familia dedi-
cados al cuidado y la incertidumbre respecto al futuro.''* El
interés por los roles del cuidador desde una perspectiva clini-
ca se ha centrado en la sobrecarga, el impacto del rol del
cuidador en la salud y la diada paciente cuidador.”™ Sin em-
bargo, en los escenarios de investigacion a nivel internacio-
nal, el numero de estudios que abordan la relacién de la so-
brecarga con diferentes variables como los estados
emocionales de los cuidadores de pacientes con EM aun es
reducido, siendo aun mas escasos en Cuba. En este sentido
se ha desterrado a un segundo plano la huella que la enfer-
medad deja en los cuidadores, siendo la problematica del
cuidador un hecho frecuentemente olvidado e ignorado.'® El
presente estudio tuvo como objetivo determinar la asocia-
cion de la sobrecarga del cuidador con la ansiedad y la de-
presion en cuidadores primarios de pacientes con EM.

METtopos

Se realizé un estudio observacional analitico en un grupo
que incluyé 35 cuidadores de pacientes con EM que partici-
paron en el programa de neurorrehabilitacion integral, en el
Hospital de Rehabilitacidon “Dr. Faustino Pérez Hernandez”
de la provincia de Sancti Spiritus, durante las fechas com-
prendidas de septiembre de 2011 a febrero de 2012. El con-
sentimiento del paciente para participar en la investigacién

quedo registrado en un documento oficial, asi como el aval
del Comité de Etica de Investigacién en la institucion. Para la
seleccion se empled un muestreo aleatorio simple y se tuvie-
ron en cuenta los siguientes criterios:

¢ Criterios de inclusion: Cuidador que dedique la mayor
parte de su tiempo a atender a la persona con EM y volun-
tariedad para participar en el estudio.

e Criterios de exclusién: Cuidadores secundarios y terciarios
de los pacientes con EM. Presencia de alteraciones
psicopatoldgicas o sometidos a tratamiento psicofarmacolégico
0 psicoterapéutico.

Las variables seleccionadas para la investigacion fueron:
la sobrecarga del cuidador, depresion y ansiedad. Se realizd
el estudio teniendo en cuenta las siguientes técnicas psicolo-
gicas y de operacionalizacion:

* Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit: Esta prueba
cuantifica el grado de sobrecarga subjetiva que padecen
las personas cuidadoras de las personas dependientes y
se ha sefalado que es la mas utilizada para evaluar la
carga del cuidador.’® Es una escala autoadministrada que
consta de 22 items que evaluan las repercusiones negati-
vas sobre determinadas areas de la vida asociadas a la
prestacion de cuidado. Para cada una de ellas el cuidador
tiene que indicar la frecuencia con la que se siente asi, utili-
zando una escala que consta de cinco opciones de respues-
ta: 0 (nunca), 4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas
en cada item se suman y la puntuacion final representa el
grado de sobrecarga del cuidador, la puntuacion total osci-
la entre 0 y 88 puntos.

¢ Inventario de situaciones y respuestas de ansiedad
(ISRA-B): Ha sido elaborado en Espafa por Miguel Tobal
y Cano Vindel, y posteriormente reformulado por los pro-
pios autores en una version reducida: el ISRA-B consta de
22 situaciones y 24 respuestas de ansiedad. Por medio
del ISRA obtenemos puntuaciones en ocho escalas. Las
tres primeras corresponden a los tres componentes de la
respuesta de ansiedad ante distintas situaciones:
reactividad cognitiva, fisioldégica y motor. La cuarta medi-
da es el rasgo o nivel general de ansiedad. Finalmente,
las cuatro Ultimas corresponden a areas situacionales que
reflejan los niveles de ansiedad ante diferentes catego-
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rias de situaciones: ansiedad ante la evaluacion, ansie-
dad interpersonal, ansiedad fdbica y ansiedad ante situa-
ciones de la vida cotidiana.

¢ Inventario de Depresion de Beck (IDB): Este cuestionario
fue creado por Beck, Medelson y Erbaught, a partir de un
estudio realizado con 300 pacientes de una clinica psiquia-
trica universitaria entre 1964 y 1966."” El inventario evalua
el nivel de depresion y consta de 21 de sintomas y actitu-
des, con cuatro o cinco afirmaciones y cada una refleja un
grado creciente de profundidad de la depresion.

Andlisis estadistico

Una vez recogido el dato primario, fue creada una base de
datos con las variables del estudio, utilizando el paquete esta-
distico SPSS version 11.5, para facilitar el procesamiento es-
tadistico de la informacién. Las variables cuantitativas fueron
caracterizadas mediante la media aritmética, la desviacion
estandar y la distribuciéon de frecuencia. Las variables cualita-
tivas fueron caracterizadas mediante la distribucién de fre-
cuencia. Para correlacionar variables cuantitativas entre si se
utilizé el coeficiente de correlacion de Pearson. En todos los
casos se considerd correlacion significativa con p < 0.05.

RESuLTADOS

En el estudio realizado se aprecié como prevalecieron en
los cuidadores primarios las edades comprendidas entre 36 a
50 afos para 54.3% y en menor medida las edades entre 20-
35 afos, expresado en 25.7%. En cuanto al sexo, el predomi-
nio corresponde a las mujeres con 54.3%. Con respecto al
nivel escolar 34.3 y 31.4% de cuidadores tenian duodécimo
grado o técnico medio concluido y nivel secundario, respecti-
vamente, en menor medida 25.7% poseian nivel superior o
universitario, con un menor porcentaje se encontraron los
cuidadores con nivel escolar primario, expresado en 8.6%.

La administracion de la escala de sobrecarga del cuida-
dor de Zarit en el grupo de estudio mostré cémo 68.6% de los
cuidadores poseen sobrecarga de roles. La sobrecarga se
manifiesta en los cuidadores primarios en niveles leves e in-
tensos (Figura 1).

Al evaluar los niveles de depresion, mediante el inventa-
rio de depresion de Beck no se observé una elevada preva-
lencia de alteraciones depresivas. En este sentido, en los
cuidadores estudiados predominaron los estados no de-
presivos para 54.3%. En 37.1% se identificaron niveles de
depresion leve y 8.6% de los cuidadores presentaron una de-
presion moderada.

Al analizar el inventario de situaciones y respuestas de
ansiedad (ISRA-B) se identific6 como la mitad de los
cuidadores mostraron niveles moderados de ansiedad en
51.4%. Por otra parte, 37.1% presentaron niveles severos de
ansiedad en su expresion motora. Estos resultados son indi-
cativo de dificultades en la expresién verbal, movimientos tor-
pes, respuestas de huida o evitacién e hiperactividad.

De igual modo se apreciaron niveles moderados de an-
siedad en la subescala cognitiva en 62.9% (Figura 2). La
subescala cognitiva se refiere a los pensamientos y sentimien-
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Figura 1. Descripcion de los niveles de sobrecarga en el grupo de

cuidadores primarios mediante la administracion de la escala de sobre-

carga del cuidador de Zarit.
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Figura 2. Descripcion de los indicadores del inventario de situaciones y
respuestas de ansiedad (ISRA-B). ISRA-C: Respuestas de Ansiedad
Cognitivas. ISRA-F: Respuestas de Ansiedad Fisiologicas. ISRA-M: Res-
puestas de Ansiedad Motora. AR: Ansiedad Rasgo. F1: Situaciones de
evaluacion. F2: Situaciones interpersonales. F3: Situaciones fobicas. F4:
Situaciones cotidianas.

tos de preocupacion, miedo e inseguridad que experimentan
los sujetos, destacandose algunos items como: 1(“me preocu-
po facilmente”) y 3(“me siento inseguro”).

La escala de situaciones (S) estuvo dirigida a evaluar con
qué intensidad cada una de las situaciones mencionadas
generaba respuestas de ansiedad. En este sentido, prevale-
cieron las situaciones de evaluacion, para 57.1% de los
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cuidadores estudiados. Asimismo, las situaciones
interpersonales y cotidianas se expresaron en 54.3%, gene-
rando respuestas de ansiedad moderada en el grupo de estu-
dio.

Los analisis de correlacion indicaron una relaciéon positiva
entre la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit con dife-
rentes componentes del inventario de depresion de Beck (Ta-
bla 1). En este sentido, se aprecio una relacion significativa
entre la sobrecarga del cuidador y los niveles de depresién
(r = 0.389; p = 0.021). Los componentes de depresion que
mostraron correlaciéon con la sobrecarga del cuidador fueron:
el estado de animo, sentimiento de culpa, irritabilidad, incapa-
cidad para trabajar, trastornos de suefio, fatiga y pérdida del
apetito. Se evidencié una correlacion estadisticamente signi-
ficativa entre la sobrecarga del cuidador y la ansiedad como
rasgo (r = 0.428; p= 0.010). Los indicadores de la ansiedad
como rasgo que arrojaron asociacion significativa con la so-
brecarga estuvieron asociados con la subescala cognitiva y
motora. Por consiguiente, la sobrecarga del cuidador se co-
rresponde con pensamientos, sentimientos de preocupacion,
miedo, inseguridad y agitacion motora. Otros resultados de la
investigacion evidenciaron cémo la sobrecarga que pueden
presentar los cuidadores se asocié con situaciones de eva-
luacién (r = 0.371; p = 0.028) y situaciones cotidianas (r = 0.433;
p = 0.009), que generaban respuestas de ansiedad.

Discusion

El presente estudio tuvo como objetivo determinar la aso-
ciacion entre la sobrecarga del cuidador primario de pacien-
tes con EM y estados emocionales, especificamente ansie-
dad y depresién. Las caracteristicas sociodemograficas de

los cuidadores de pacientes con EM en este estudio son com-
parables a la de los cuidadores de EM en estudios previos,
especificamente en relacién con el predominio de mujeres
cuidadoras.'®' El estudio identificé una prevalencia entre las
edades comprendidas de 36-50 afos y un predominio de
cuidadores con nivel escolar medio. Estos resultados son si-
milares con un estudio realizado en la poblacion espafola al
sefalar que la edad media es de 50.1 afos (IC 95%: 19-85)."
La preponderancia de cuidadoras en el estudio puede deber-
se a las caracteristicas culturales de la sociedad cubana, don-
de la mujer generalmente asume los roles de cuidado en el
interior de la familia. Es importante resaltar que mujeres
cuidadoras frecuentemente asumen roles adicionales, tien-
den a tener multiples tareas, ademas de la responsabilidad
que implica el cuidado.*

En la investigacién se identific6 sobrecarga en los
cuidadores primarios de pacientes con EM hospitalizados en
el centro de rehabilitacion. La sobrecarga en el cuidador pue-
de surgir producto de una respuesta multidimensional asocia-
do a estresores financieros, emocionales, sociales, psicoldgi-
cos y fisicos.?° El patron general que emerge de la literatura es
que la discapacidad asociada a las enfermedades
neuroldgicas impone considerables demandas en el cuida-
dor principal.?' Se considera que la discapacidad presentada
por los pacientes con EM estudiados exige un conjunto de
habilidades psicoldgicas y fisicas que los cuidadores pueden
adolecer. En este sentido, los cuidadores pueden ser vulnera-
bles a experimentar sobrecarga en la medida que se
incrementa la discapacidad y el impacto que se deriva de ésta
en las actividades de la vida diaria. Las actividades de cuida-
do pueden ser una fuente inagotable de satisfaccion personal
0 convertirse en una causa esencial de distrés emocional.

Tabla 1. Correlacion de la sobrecarga del cuidador con los estados emocionales a partir de las pruebas suministradas.

Zarit/BDI Estado de Pesimismo Fracaso Descontento Sentimiento Necesidad Odio Autoacusaciones
animo de culpa de castigo

r 0.434** 0.157 0.186 0.264 0.369* 0.062 0.158 0.206

p 0.009 0.369 0.284 0.125 0.029 0.725 0.363 0.234

Zarit/BDI Ideas Llanto Irritabilidad Aislamiento Incapacidad de Imagen Incapacidad Trastorno de
suicidas social decision corporal de trabajo sueno

r 0.161 0.254 0.411* 0.160 0.279 0.211 0.576** 0.486**

p 0.354 0.141 0.014 0.357 0.104 0.223 0.000 0.003

Zarit/BDI Fatiga Pérdida del Pérdida del Hipocondria Libido BECK _ _

apetito peso Diag.

r 0.630** 0.345* 0.046 0.064 0.108 0.389* _ _

p 0.000 0.042 0.794 0.713 0.537 0.021 _ _

Zarit/ISRA-B  Cognitivo Fisico Motor Ansiedad Rasgo F1 F2 F3 F4

r 0.457** 0.311 0.402* 0.428* 0.371* 0.214 0.212 0.433*

p 0.006 0.069 0.017 0.010 0.028 0.217 0.221 0.009

r: Correlacion de Pearson. P: Significacion estadistica (bilateral).*: La correlacion es significante al nivel 0.05 (bilateral). **: La correlacion es altamente significativa al

nivel 0.01 (bilateral).
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Diversos estudios han reportado altos niveles de depresion y
ansiedad en los cuidadores de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas,®2® asi como una reduccién de la satis-
faccion en la vida e incremento en los problemas de salud a
nivel psiquico y mayor riesgo de mortalidad en los cuidadores
gue experimentan tensién emocional y fisica respecto a los no
cuidadores.?* A pesar que en el presente estudio predomina-
ron los estados no depresivos en los cuidadores estudiados,
se determinaron niveles leves y moderados de depresion en
un grupo de ellos. En este sentido, se identificé una
sintomatologia afectiva con predominio de la tristeza e irritabi-
lidad; distorsiones cognitivas donde prevalecieron sentimien-
tos de culpa y fracaso; dificultades en el rendimiento, expresa-
do en la incapacidad para trabajar y fatiga; y quejas somaticas
como pérdida del apetito y trastornos del suefo. Los roles de
cuidado en EM ha sido asociado con el impacto negativo en la
salud fisica y psicoldgica de los cuidadores, el bienestar eco-
némico y social, asi como en la calidad de vida.?® Estos efec-
tos se han asociado con un incremento de los niveles de so-
brecarga y de discapacidad del paciente, sugiriendo una
interaccion entre salud y sobrecarga del cuidador.’® En este
sentido, se evidencid una relacion positiva entre la sobrecar-
gay los niveles de depresion. Estos resultados se traducen en
como los niveles altos de sobrecarga en el cuidador tienden a
aumentar los niveles de depresion relacionados con algunos
componentes como: estado de animo, sentimiento de culpa,
irritabilidad, incapacidad para trabajar, trastorno del suefio,
fatiga y pérdida del apetito. Buhse sugiere que los cuidadores
que experimentan sobrecarga son mas propensos a presen-
tar un alto riesgo de depresién y una pobre calidad de vida.?
A diferencia de los sintomas depresivos, la mitad de los
cuidadores presentaron niveles moderados de ansiedad. Es-
tos datos concuerdan con los resultados de un estudio reali-
zado en un grupo de cuidadores primarios de pacientes con
EM secundaria progresiva, en el que se subraya que los
cuidadores experimentaron un grado mas alto de ansiedad
que de depresion.?® Los problemas de salud especificos aso-
ciados a los cuidados (cansancio, ansiedad, depresién e in-
somnio) parecen ser problemas comunes que avanzan con el
impacto de la progresion de la enfermedad.'® Estudios pre-
vios han identificado que la sobrecarga del cuidador es mas
alta en aquellos que atendian a las personas afectadas seve-
ramente con EM, especialmente con mayores niveles de de-
presion, ansiedad y estrés.® En relaciéon con los componentes
de la ansiedad, se identificaron marcados niveles de conduc-
tas motoras, indicativo de agitacion motora, que se expresa
en las dificultades en la expresion verbal, movimientos torpes,
y respuestas de huida o evitacidon de los cuidadores ante su
rol de cuidador. Por otra parte, se identificé como diferentes
situaciones que implicaban ser evaluados, tomar decisiones
o responsabilidades generaban mayor ansiedad. Otras situa-
ciones supeditadas al contexto relacionadas con el quehacer
diario y habitual del cuidador también se identificaron como
factores disparadores de la ansiedad. Se evidencié una rela-
cién directa entre la sobrecarga y ansiedad. La sobrecarga
del cuidador se corresponde con los pensamientos, sentimien-
tos de preocupacion, miedo e inseguridad, asi como agitacion
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motora. Otros resultados de la investigacién mostraron como
la sobrecarga se relacioné con situaciones de evaluacién y
situaciones cotidianas que generaban ansiedad en los
cuidadores. Estas situaciones de la vida cotidiana deman-
dan que el cuidador realice mayor o menor asistencia en
dependencia de la autonomia que posea el paciente en las
actividades de la vida diaria. En este sentido, algunas activi-
dades como proveer alimentos, el traslado dentro del hogar,
vestir a los pacientes y los quehaceres domésticos pesados
y ligeros se han identificado que demandan frecuentemente
la asistencia y por consiguiente mayor movilidad por los
cuidadores.2:?7

Las principales limitaciones del presente estudio es que
no toma en cuenta los modelos de salud diadica. El estudio
no presenta descripciones precisas de la diada cuidador
paciente, ni un analisis de la interaccion de la comorbilidad
de ambos. Por lo que los proximos estudios pueden orien-
tarse a la comparacién del estado de salud, evolucién y
calidad de vida entre pacientes y cuidadores. Por otro lado,
la investigacion incluyé a cuidadores de pacientes con EM
que se encontraban hospitalizados, obviando los pacien-
tes ambulatorios. En este sentido, el distrés percibido por el
cuidador puede ser mas alto en los momentos en que se en-
cuentra atendiendo al paciente en el hospital. A pesar de las
limitaciones, la investigacion hace énfasis en los cuidadores de
los pacientes con EM, quienes la mayoria de las veces son
actores olvidados por los programas de neurorrehabilitacion.
La sobrecarga y los estados emocionales negativos estan
asociados a altos niveles de comorbilidad en los cuidadores,
por lo que su estudio resulta de vital importancia en la bus-
queda de nuevas estrategias de intervencion que contribu-
yan a mejorar su calidad de vida. Por otro lado, el cuidador
principal desempefa un rol transcendental en la asistencia
del paciente y dedica la mayor parte de su tiempo a atender
las necesidades de éste, pero cuando las tareas de cuida-
do se convierten en fuentes potenciales de distrés emocio-
nal se corre el riesgo de no procurar un entorno seguro y un
trato humanizado al paciente.

CONCLUSIONES

Los resultados de la investigacion mostraron sobrecarga
en los cuidadores primarios de los pacientes con EM, hospita-
lizados en el centro de rehabilitacion “Dr. Faustino Pérez
Hernandez”. A pesar de que sobresalieron los estados no
depresivos, se evidencid una relacion positiva entre la sobre-
carga del cuidador con la depresion. La sobrecarga se rela-
ciond, ademas, con la ansiedad, especialmente con los com-
ponentes cognitivo y motor. Del mismo modo, se correlaciond
con situaciones cotidianas y de evaluaciéon que implicaban en
los cuidadores ser evaluados, tomar decisiones o responsa-
bilidades en las actividades de la vida cotidiana generando
reacciones ansiégenas. Los resultados de la investigacion
proporcionan datos comprensibles para la busqueda de nue-
vas lineas de investigacion para los cuidadores de pacientes
con EM, denominados en la actualidad como el “paciente ocul-
to”, actores olvidados en los escenarios clinicos.
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