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RESUMEN:

Objetivo: Conocer la relaciéon existente entre la tarea de cuidar a pacientes con Enfermedad de
Alzheimer, el Género de los cuidadores y su nivel de formacién académica.

Método: Estudio descriptivo, como sujetos de estudio 69 personas diagnosticadas de Enfermedad de
Alzheimer y sus respectivos cuidadores familiares.

En los cuidadores se analizd: la edad, el género, el nivel de estudios, carga, depresion, nivel de
ansiedad, calidad de vida y soledad social. En los pacientes se valoré la edad, género, nivel de
dependencia y estado neuropsicoldgico. La recogida de datos se realizé en 2016. Entre otros analisis
se realiz6 analisis de regresion logistica.

Resultados: Se obtuvo que los cuidadores con estudios superiores sufrian mayor carga, siendo
mujeres en su mayoria. Mujeres con mas probabilidad de presentar soledad social, altos niveles de
ansiedad y peor calidad de vida que los hombres. La carga puede ser debida al gran niumero de
responsabilidades y a la imposibilidad de combinarlas con el papel de cuidador.

Se puede concluir que las mujeres llegan a ser victimas del cuidado de personas con Enfermedad de
Alzheimer.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer, Estudios Académicos, Carga, Cuidadores familiares,
Género.

ABSTRACT:

The aim of this job is to know the existing relationship between the task of caring patients with
Alzheimer's disease, caregivers' gender and their level of academic studies. Descriptive study, 69
persons diagnosed with Alzheimer’'s disease and their respective familiar caregivers as subjects of the
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study. Age, gender, academic level, burden, depression, anxiety level, quality of life and social
loneliness have been measured in caregivers. Age, gender, dependency level and neuropsychological
state have been measured in patients. Data collection was done in 2016. Logistic regression analysis
was performed. Caregivers with high levels of academic studies suffer more burden, being women in
their majority. They are more likely to present social loneliness and higher levels of anxiety and a worse
quality of life than men. The burden may be due to a greater number of responsibilities to respond to,
and to the inability to combine it with the role of caregiver. We can conclude that women become victims
of caring Alzheimer' patients.

Key words: Alzheimer’s disease, Academic studies, Burden, Family caregivers, Gender.

INTRODUCCION

La enfermedad de Alzheimer es el tipo mas comun de demencia, que afecta a una
amplia gama de personas con demencia ("), de 204,13 en Israel a 15,51 en India por
1000 personas; en Espana es de 39,03. La incidencia en Espana es de 1,4 por 1000
personas/afio a partir de 65 afios ?. Es una enfermedad para la que no existe
tratamiento curativo, y cuyos sintomas y danos funcionales se agravan a medida que
avanza. La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por su cronicidad, estado de
dependencia, presencia de trastornos neuropsiquiatricos y el deterioro de la memoria
y las habilidades cognitivas que la acompafian, como hablar coherentemente,
reconocer o identificar objetos, etc. (3.

El aumento en la prevalencia de enfermedades crénicas, incluida la enfermedad de
Alzheimer, se debe al envejecimiento de la poblacibn que se experimenta
actualmente. El incremento en el numero de personas mayores en situacién de
dependencia implica un aumento en las necesidades de cuidado vy, por lo tanto, en los
cuidadores para atenderlas. El papel de cuidador lo asume muy a menudo la familia,
denominando cuidador informal o familiar al miembro de la misma que lleva a cabo la
tarea de cuidar.

Los cuidados informales son el 80% de todos los cuidados que se ofrecen a largo
plazo en Europa “. Atencion informal que generalmente brindan las mujeres ).

Los cuidadores familiares de personas con enfermedad de Alzheimer se enfrentan a
altos niveles de dependencia de sus familiares, incapacidad para realizar actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria y, ademas, trastornos neuropsiquiatricos y
problemas de conducta del paciente ©

Estos cuidadores, a menudo denominados "pacientes ocultos o desconocidos", tienen
un mayor riesgo de ansiedad, depresion, trastornos del suefio, reduccion de la calidad
de vida, aumento de la morbilidad cardiovascular, aumento de la mortalidad, etc., por
lo tanto, pueden considerarse como una poblacion en riesgo, susceptible de sufrir
enfermedades fisicas y mentales ). Ademas, los cuidadores familiares pasan la
mayor parte de su tiempo desempefiando el papel de cuidador (), lo que causa
cambios que pueden afectar a su salud fisica y psicolégica, asi como a su vida
familiar y social.

El impacto del cuidado esta influenciado por componentes objetivos y subjetivos ©).
Componentes objetivos como la dedicacidén y el desempefio del rol de cuidador; y
componentes subjetivos, aquellos que estan relacionados con cémo se percibe la
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situacion y, en particular, con la respuesta emocional del cuidador a la experiencia del
cuidado. Existe cierta relacién entre género y carga subjetiva ®)

El deterioro funcional de los pacientes con enfermedad de Alzheimer es uno de los
principales problemas que afecta directamente a la calidad de vida de los cuidadores
familiares 9. Por otro lado, hay estudios que indican que los programas de
intervencion no farmacologica en pacientes con Alzheimer tienen un efecto positivo.
Efecto en ambos, ellos y sus cuidadores (9. En esta linea, los Centros de Dia se
presentan como una solucion para reducir la carga del cuidador y ayudar a los
cuidadores familiares a hacer frente a las demandas (")

Se ha visto que las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores
familiares determinan sus altos niveles de carga, ansiedad y depresion, como se
refleja en los estudios de Garcia-Alberca et al. ('® y de Lavarone et al. ('), en los que
observaron niveles mas altos de ansiedad y depresién en aquellos cuidadores que no
utilizaron estrategias de afrontamiento adecuadas (toma de decisiones, afrontamiento
de problemas de comportamiento, etc.). Algo similar se concluyé en el estudio
realizado por Cheng et al. (2, en el que encontraron que la autoeficacia del cuidador
para enfrentar problemas relacionados con el cuidado se asociaba con niveles mas
bajos de carga. Por lo tanto, se puede decir que existe una relacion entre cémo
abordar las diferentes situaciones que surgen de la tarea de cuidar y la calidad de
vida que presentan los cuidadores, entendiéndola por el nivel de carga, ansiedad y
depresidon que experimentan.

Asi mismo, las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores influyen en su
calidad de vida, nivel de carga, ansiedad, depresion, etc. %9 El tipo de diagnostico ),
el parentesco que mantiene con la persona atendida ('4), el tiempo que dedican a la
tarea de cuidado (??, etc., se han relacionado con la aparicion de estas patologias en
los cuidadores.

Por lo expuesto, el grupo de investigacion queria conocer la relacion existente entre la
tarea de atender a pacientes con enfermedad de Alzheimer, el género de los
cuidadores y su nivel de estudios académicos; ya que El Cuidado parece haberse
convertido en un problema de género y las mujeres estar tradicionalmente a cargo de
la atencién de los familiares.

METODOS
Diseino

Estudio descriptivo, con dos grupos relacionados: cuidadores y sus familiares que
padecen la enfermedad de Alzheimer. El marco tedrico de referencia es la salud de la
mujer.

Criterios de Inclusién y Exclusién

Los criterios de inclusion fueron pacientes diagnosticados con enfermedad de
Alzheimer y sus respectivos cuidadores familiares; cuidadores con al menos 6 meses
dedicados al Cuidado, y pacientes y cuidadores pertenecientes a una provincia del sur
de Espafa. Los criterios de exclusién fueron pacientes no diagnosticados de la
enfermedad de Alzheimer o diagnosticados con otras demencias; pacientes
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independientes o con baja dependencia para realizar actividades basicas de la vida
diaria (puntaje> 90 en el indice de Barthel); cuidadores formales o aquellos que
recibieron alguna compensacion material por el trabajo que desarrollaron; cuidadores
que habian estado desempefnando el papel de cuidador durante un corto periodo de
tiempo (menos de 6 meses); y pacientes o cuidadores con dificultades para entender
el idioma local.

Muestra y Ambito de estudio

Al aceptar un error alfa de 0,95 para una precision de +/- 0,11 unidades en un
contraste bilateral para una proporcion estimada de 0,34 (12, se requiri6 una muestra
aleatoria de 72 pacientes con sus respectivos cuidadores, suponiendo que la
poblacion de pacientes con Alzheimer en la ciudad, referencia del estudio en Esparnia,
es 8000 (en 2016). Se ha estimado una tasa de reemplazo del 1%. Una persona era
un cuidador formal y dos no respondieron, por lo que, finalmente, se reunié una
muestra aleatoria de 69 pacientes con sus cuidadores, otras 69 personas.

Variables

Para evaluar el estado de los cuidadores y pacientes, se tuvieron en cuenta las
siguientes variables: En los cuidadores, caracteristicas sociodemograficas como la
edad, el sexo y el nivel académico entre otros, asi como nivel de carga, depresion,
ansiedad, calidad de vida, soledad social y nivel de dependencia. En pacientes el
estado neuropsicoldgico, nivel de dependencia para actividades basicas de la vida
diaria y caracteristicas sociodemograficas (edad, duracién de la demencia, etc.).

Instrumentos de medida

Cuestionario sociodemogréafico: de cuidadores: edad, sexo, parentesco, nivel de
estudios, tiempo de cuidado y convivencia paciente-cuidador. De pacientes: edad,
sexo, parentesco, tiempo con el diagnéstico de demencia. Escala de carga del
Cuidador de Zarit ?3. Beck depression Inventory: para medir el nivel de depresion de
los cuidadores ?4). EI Beck Anxiety Inventory para medir el nivel de ansiedad de los
cuidadores ?®), El SF-36: para medir la calidad de vida del cuidador 9. Escala ESTE-
II: para medir la soledad social de los cuidadores 7). Prueba de Pfeiffer: para medir el
estado cognitivo de los cuidadores ). jndice de Barthel: escala de 10 items utilizada
para medir el desempefio en actividades basicas de la vida diaria 9. Mini Mental
State Examination: para valorar el estado cognitivo del paciente (30)

Recogida de datos

La seleccién de participantes se realizé por un grupo de tratamiento de pacientes con
enfermedad de Alzheimer, compuesto por: Psicologo, Trabajador social,
Fisioterapeuta, Terapeuta ocupacional y Enfermera, que comunicaron a los posibles
participantes que habian sido seleccionados para un estudio debido a su condicién de
cuidadores familiares de personas con enfermedad de Alzheimer. El procedimiento
siguié con entrevistas personales con los seleccionados para explicar en qué
consistia el estudio, comprobar la presencia de los criterios de inclusion o exclusion,
proporcionar la hoja de informacion y el consentimiento informado a los cuidadores y
pacientes (o tutores legales cuando procedia), resolucién de posibles dudas,
confirmacion del consentimiento para participar en el estudio, recoger informacion
sociodemografica de los participantes y gestionar el resto de instrumentos de recogida
de datos.
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Consideraciones Eticas

Todos los participantes (o tutores legales cuando procedia) firmaron un
consentimiento informado por el cual aceptaron participar en el estudio. La
investigacion propuesta respeta los principios fundamentales de la Declaracion de
Helsinki, el Consejo de Europa sobre Derechos Humanos y Biomedicina, la
Declaracion Universal de la UNESCO sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos y el Consejo de Oviedo sobre Derechos Humanos y Biomedicina. El
proyecto cuenta con la aprobacién del Comité de Etica (referencia 2949).

Analisis de los datos

Los resultados se analizaron utilizando el programa SPSS Statistics version 22 (IBM
Corp, Armonk, NY, EE. UU.) para analisis estadistico, con licencia de la Universidad
de Castilla La Mancha (Espafia). Las variables cualitativas se describieron con
frecuencias y porcentajes, mientras que las cuantitativas se resumieron con la media
y el error estandar de la media. Las variables se relacionaron utilizando la prueba de
chi-cuadrado en el caso de las cualitativas y el analisis de varianza para datos
cuantitativos. Para la significacion estadistica se consideré una p <,05. Para las
diferencias significativas entre los grupos, se realizé el analisis de la varianza de un
factor y el ajuste multifactorial con post-hoc de Student-Newman-Keuls de
comparaciones multiples. Para el contraste de hipétesis, la normalidad de la muestra
se verificd mediante la prueba de Shapiro-Wilk, siendo significativa si p <,05, lo que
supone que las muestras no siguen una distribucion normal. Debido a esto, se
utilizaron pruebas no paramétricas: la "U" de Mann-Whitney y la prueba de Kruskal-
Wallis segun la variable de agrupacién. Si la prueba de Shapiro-Wilk no era
significativa, se supusieron distribuciones de muestra normales y se usaron pruebas
paramétricas: prueba T de Student o ANOVA de un factor dependiendo de la variable
de agrupamiento. Para predicciones entre variables se realizé un analisis de regresion
logistica.

RESULTADOS

Como se muestra en la Tabla 1, se reclutaron 69 cuidadores familiares, de los cuales
49 (71%) eran mujeres y 20 (29%) hombres. Tenian una edad media de 58,77 + 11,23
anos. La mayoria de los cuidadores, 43 (62,3%), eran hijos o hijas de la persona que
cuidaban, y 45 (65,2%) vivian con la persona que cuidaban. Los cuidadores familiares
habian estado cuidando una media de 6,59 + 6,16 afos. En cuanto al nivel educativo,
la mayoria de los cuidadores, el 29%, habian completado la educacion superior (el
32,7% de las mujeres y el 20% de los hombres).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los 69 Cuidadores

Caracteristicas Media DT Rango | Numero %
Edad 58,77 | 11,23 | (38-82)

Mujer 49 71
Hombre 20 29
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Afos cuidando 6,59 | 6,16 | (1-44)

Parentesco con los pacientes

e Hijo/Hija 43 62,3
e  Marido/Mujer 23 33,3
e Hermano/Hermana 1 1,4
e Otros 2 29

Vive con el paciente

o Sj 45 65,2
e No 17 24,6
e  Tiempo parcial 7 10,1

Nivel de estudios

e  Sin estudios/Primarios 9 13
incompletos
e Primarios completos 15 21,7
s Secundarios incompletos 5 7,2
e Secundarios completos 14 20,3
e Superiores/Universitarios 6 8,7
incompletos
Superiores/Estudios 20 29
Universitarios completos
Test de Zarit 29,16 | 13,98 | (6-62)
s Sincarga 60 87
» Bajacarga 5 7,2
» Altacarga 4 5,8
Beck Depression Inventory 8,3 7,34 (0-31)
s Sin depresién 64 92,8
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« Depresion clinica 5 7,2
Beck Anxiety Inventory 11,13 | 9,54 (0-39)

+ Ansiedad Baja 59 85,5

» Ansiedad Moderada 7 10,1

» Ansiedad Severa 2 29
ESTE-Scale 8,36 | 4,289 | (1-20)

e Soledad social Baja 49 71

» Soledad social Media 18 26,1

» Soledad social Alta 0 0

Nota: DT= Deviacion Tipica. %=Porcentaje

El nivel de estudios académicos, estratificado por género, del cuidador, se puede ver
en la Tabla 2. Los cuidadores familiares de personas con enfermedad de Alzheimer
tenian una carga media de 29,16 £ 13,98; una ansiedad media de 11,13 £ 9,54 y una
depresion media de 8,3 + 7,34. La soledad social promedio fue de 8,36 + 4,28 puntos.

Tabla 2. Nivel académico por género de 69 Cuidadores.
Hombre Mujer
n % n %
Sin estudios/Primarios incompletos 1 5 8 16,3
Primarios completos 6 30 9 18,4
Secundarios incompletos 4 20 1 2
Secundarios completos 4 20 10 20,4
Superiores/Estudios Universitarios 1 5 5 10,2
incompletos
Superiores/Estudios Universitarios 4 20 16 32,7
completos

Como se muestra en la Tabla 3, los pacientes tenian una edad media de 79,83 + 7,93
anos. De los 69 incluidos en el estudio, 21 (30,4%) eran hombres, mientras que 48
(69,6%) eran mujeres. El 43,5% de los pacientes habian sido diagnosticados de
enfermedad de Alzheimer entre 1 y 5 afos atras. 28 (40,6%) pacientes tenian una
dependencia total para realizar actividades basicas de la vida diaria, y 41 (59,4%)

tenian un deterioro cognitivo severo.
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Tabla 3. Caracteristicas de 69 pacientes con Enfermedad de Alzheimer

Caracteristicas Media | DT Rango | Numero %
Edad 79,83 | 7,93 | (58-95)

Muijer 48 69,6
Hombre 21 30,4

Tiempo con demencia (afios)

o <1 2 2,9
e Entre1y5b 30 43,5
e Entre1y6 24 34,8
e >10 13 18,8

Barthel Index

« Dependencia Total 28 40,6
« Dependencia severa 17 24,6
o Dependencia Moderada 21 30,4
» Dependencia Baja 1 1,4

Mini-Mental State Examination

o Deterioro Cognitivo Severo 41 59,4
o Deterior Cognitivo Moderado 22 31,9
« Deterioro cognitivo Bajo 4 5,8

Nota: DT=Deviacion Tipica. %=Porcentaje

En el contraste de hipotesis, utilizando la carga del cuidador como variable
dependiente, se ha encontrado que existen diferencias estadisticamente significativas
entre los niveles educativos, al comparar la carga del cuidador entre los grupos "sin
estudios / primaria incompleta" [23,33 (DT 10,27)] y "Superiores / estudios
universitarios completos” [33,25 (DT 11,34)] (p = ,03); asi como entre los grupos
"primaria completa" [22 (DT 11,86)] y "estudios superiores / universitarios completos"
[33,25 (DT 11,34)] (p <,001). Se puede decir que los cuidadores con un alto nivel de
estudios sufren mas carga y, como se ha visto, la mayoria de los cuidadores con este
nivel de estudios eran mujeres. Los resultados obtenidos en el contraste de hipotesis
se muestran en la Tabla 4.
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Tabla 4. Contraste de Hipotesis: asociaciones significativas

Media DT Media DT D
Variables Sin estudios/Primaria Superiores/ Estudios
incompleta Universitarios completos
Carga 23,33 10,27 33,25 11,34 =03
Primaria completa Superiores/ Estudios
Universitarios completos
Carga 22 11,86 33,25 11,34 <,001
Depresion Sin depresion
Carga 52,4 8,74 27,34 12,64 <,001
Dependencia Moderada Dependencia Severa
Carga 25,43 12,88 35,65 12,15 =018
Dependencia Severa Dependencia Total
Carga 35,65 12,15 27,39 14,55 =016
Convivencia permanente No convivencia
Soledad social 9,36 4,66 6,81 2,81 =,045
Convivencia permanente Convivencia parcial
Soledad Social 9,36 4,66 5,57 2,30 =041
Soledad Social Media Baja Soledad Social
Edad del Cuidador 65,67 10,41 55,92 10,53 <,001
Variables Depresion Sin depresion
Soledad social 13,33 4,04 8,13 4,20 =,039
Mujeres Hombres
Ansiedad 12,73 9,73 7 7,83 =013
Mujeres Hombres
Calidad de vida
e  Vitalidad 58,9 18,89 72,44 25,87 =012
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¢  Funcion social 81,18 22,01 91,23 19,80 =,028

Papel emocional 75,51 36,50 91,23 26,86 =,048

Nota: DT=Desviacion Tipica

Ademas, existen diferencias estadisticamente significativas en la carga de los
cuidadores al comparar a los que padecen depresion [52,4 (DT 8,74)] con los que no
la padecen [27,34 (DT 12,64)] (p <,001). Por lo que se puede decir, que hay mas
carga cuando el cuidador también sufre depresion (Tabla 4).

Ademas, al comparar la carga de los cuidadores de pacientes con dependencia
moderada [25,43 (DT 12,88)] y la carga de los cuidadores de pacientes con
dependencia severa [35,65 (DT 12,15)], se encontraron diferencias estadisticamente
significativas, por lo que la carga es mayor cuando el nivel de dependencia es mayor
(p = ,018). Pero al comparar la carga entre los cuidadores de pacientes con
dependencia severa [35,65 (DT 12,15)] y los cuidadores de pacientes con
dependencia total [27,39 (DT 14,55)], se encontré que los cuidadores sufrian mas
carga cuando el nivel de dependencia de los pacientes era menor (p =,016) (Tabla 4).

Al estratificar los datos segun el género del cuidador, encontramos diferencias
estadisticamente significativas en los niveles de ansiedad y en los niveles de calidad
de vida. En términos de nivel de ansiedad, las mujeres [12,73 (DT 9,73)] tenian
niveles mas altos que los hombres [7 (DT 7,83)] (p = ,013). Con respecto al nivel de
calidad de vida, las mujeres presentaron menor calidad de vida que los hombres en
los items vitalidad (p = ,012), funcion social (p = ,028) y papel emocional (p = ,048)
(Tabla 4)

Centrandose en la soledad social, hay una mayor soledad social en los cuidadores
que viven con el paciente en comparacién con los que no (p = ,045). Esta soledad
social es mayor cuando conviven permanentemente que cuando conviven a
temporadas (p =,041). También se ha encontrado una relacion entre la soledad social
y la edad de los cuidadores. Los cuidadores con soledad social media tienen edades
mas altas que aquellos con soledad social baja (p <,001), aumentando la soledad
social a medida que aumenta la edad del cuidador. Ademas, los cuidadores que
tienen depresidn sienten una mayor soledad social que aquellos que no tienen
depresion (p =,039) (Tabla 4).

Se realizd una regresion logistica para conocer las variables asociadas con la soledad
social, siendo las mujeres 8,1 veces mas propensas (IC 95% = 1,23-53,45) a
presentar soledad social que los hombres (p = ,03). Ademas, por cada afo de edad
del cuidador, la probabilidad de sufrir soledad social aumenté en 1,08 (IC 95% = 1,01-
1,16) (p = ,028). Finalmente, las personas con carga leve tenian 105 veces mas
probabilidades de sufrir soledad social (IC 95% = 4,39-2585) que aquellas sin carga (p
=,004). Los resultados de la regresion logistica se muestran en la Tabla 5.

Ademas, al comparar la carga de los cuidadores de pacientes con dependencia
moderada [25,43 (DT 12,88)] y la carga de los cuidadores de pacientes con
dependencia severa [35,65 (DT 12,15)], se encontraron diferencias estadisticamente
significativas, por lo que la carga es mayor cuando el nivel de dependencia es mayor
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(p = ,018). Pero al comparar la carga entre los cuidadores de pacientes con
dependencia severa [35,65 (DT 12,15)] y los cuidadores de pacientes con
dependencia total [27,39 (DT 14,55)], se encontré que los cuidadores sufrian mas
carga cuando el nivel de dependencia de los pacientes era menor (p =,016) (Tabla 4).
Al estratificar los datos segun el género del cuidador, encontramos diferencias
estadisticamente significativas en los niveles de ansiedad y en los niveles de calidad
de vida. En términos de nivel de ansiedad, las mujeres [12,73 (DT 9,73)] tenian
niveles mas altos que los hombres [7 (DT 7,83)] (p = ,013). Con respecto al nivel de
calidad de vida, las mujeres presentaron menor calidad de vida que los hombres en
los items vitalidad (p = ,012), funcion social (p = ,028) y papel emocional (p = ,048)
(Tabla 4)

Centrandose en la soledad social, hay una mayor soledad social en los cuidadores
que viven con el paciente en comparacién con los que no (p = ,045). Esta soledad
social es mayor cuando conviven permanentemente que cuando conviven a
temporadas (p =,041). También se ha encontrado una relacion entre la soledad social
y la edad de los cuidadores. Los cuidadores con soledad social media tienen edades
mas altas que aquellos con soledad social baja (p <,001), aumentando la soledad
social a medida que aumenta la edad del cuidador. Ademas, los cuidadores que
tienen depresidn sienten una mayor soledad social que aquellos que no tienen
depresion (p =,039) (Tabla 4).

Se realizd una regresion logistica para conocer las variables asociadas con la soledad
social, siendo las mujeres 8,1 veces mas propensas (IC 95% = 1,23-53,45) a
presentar soledad social que los hombres (p = ,03). Ademas, por cada afio de edad
del cuidador, la probabilidad de sufrir soledad social aumenté en 1,08 (IC 95% = 1,01-
1,16) (p = ,028). Finalmente, las personas con carga leve tenian 105 veces mas
probabilidades de sufrir soledad social (IC 95% = 4,39-2585) que aquellas sin carga
(p =,004). Los resultados de la regresion logistica se muestran en la Tabla 5.

Tabla5. Regresion logistica: soledad social de los cuidadores

OR (95% IC) P
Género
Hombres Referencia
Mujeres 8,1(1,23-53,45) ,03%
Edad 1,08 (1,01-1,16) ,028%
Carga
Referencia
Sin carga
105,52 (4,39-2585) ,004*
Carga leve
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9,9 (0,68-144) 093

Carga Alta

Nota: Factores asociados con la soledad social de los cuidadores. OR=0dds Ratio;
IC= Intervalo de Confianza *p<0,05

DISCUSION

La mayoria de los cuidadores incluidos en este estudio son mujeres (71%), sin duda
la caracteristica mas predominante entre los cuidadores, y lo que a su vez confirma al
sexo femenino como una caracteristica definitoria de los mismos, lo que posiblemente
se deba a la concepcién cultural de que el cuidado es una funcién de las mujeres
como parte de su rol de género. Otros estudios muestran tal predominio del sexo
femenino sobre el sexo masculino (11.31.32)

En el presente estudio, se identificaron asociaciones significativas entre el género del
cuidador y las afectaciones, como su nivel de ansiedad y su calidad de vida, siendo el
nivel de ansiedad mas alto entre las mujeres, como en el estudio de Garcia-Alberca et
al. 8 mientras que el nivel de calidad de vida fue mayor en los hombres (en los
items de vitalidad, funcidon social y rol emocional). También detectamos una
asociacion entre el género femenino de los cuidadores y su nivel de soledad social,
aunqgue no se han encontrado otros estudios que reflejen dicha asociacion.

La edad de estos cuidadores también parece estar bien definida, siendo edades
medias o altas en la mayoria de los estudios. La edad influye en la experiencia del
Cuidado del cuidador, ya que descubrimos que la soledad social de los cuidadores
aumento a medida que aumentaba su edad. Dalpai et al. 33 informan que una mayor
edad tiene relacion con una mayor carga de Cuidado, una menor calidad de vida y
una depresion mas frecuente en los cuidadores informales.

En el presente estudio, se han detectado altos niveles de estudios académicos entre
los cuidadores, lo que no suele ocurrir cuando se analizan las caracteristicas de los
cuidadores familiares en Espafia. Por ejemplo, en el estudio realizado por Toribio-
Diaz et al. @4, solo el 10,8% de los cuidadores principales tenian estudios
universitarios. A su vez y tal y como se ha obtenido en la presente investigacion, tener
un alto nivel de estudios implica un aumento en el nivel de carga de los cuidadores, lo
que puede deberse a una mayor cantidad de responsabilidades que atender y a la
incapacidad de compatibilizarlo con el papel del cuidador.

El parentesco con los pacientes también es una caracteristica definitoria de los
cuidadores familiares, que a menudo son hijos / hijas o esposos / esposas de la
persona atendida (3438) En este estudio también se confirma este hecho, siendo el
62,3% de hijas o hijos y el 33,3% de esposos o esposas. Esto puede explicarse
porque son las relaciones de parentesco en las que existe una mayor unién entre el
cuidador y la persona a la que cuida y, en consecuencia, probablemente sientan la
responsabilidad de realizar la tarea de cuidar. En nuestro estudio no hemos
encontrado asociaciones entre la variable "parentesco" y otras como "carga" o
"depresion", pero hay estudios que refieren un mayor nivel de carga y un mayor nivel
de depresién cuando los cuidadores son hijos o hijas de la persona cuidada (12 4. 34.37)
Vivir con la persona cuidada también tiene repercusiones en cémo el cuidador vive la
experiencia del cuidado. En nuestro estudio se ha encontrado una mayor soledad
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social en los cuidadores que vivian con los pacientes; sin embargo, en otros estudios
(21.39) refieren una mayor carga cuando el cuidador y el paciente conviven.

El nivel de dependencia del paciente para la realizacién de las actividades basicas de
la vida diaria influye en el nivel de carga de los cuidadores; algunos estudios refieren
una correlacion positiva entre la carga del cuidador y la dependencia del paciente ¢
15, Si bien, en el nuestro se ha observado una correlacion negativa entre la carga y la
dependencia, al comparar la carga entre los cuidadores de pacientes con
dependencia severa y los cuidadores de pacientes con dependencia total.

La soledad social experimentada por los cuidadores es una variable importante a
tener en cuenta porque, tal y como se ha obtenido en nuestro trabajo, presenta
asociaciones con otras alteraciones como la depresion. A pesar de esto, la soledad
social es una variable poco estudiada, y proyectos futuros deberian estudiarla y
analizarla.

Como principales contribuciones a la literatura cientifica del presente trabajo, se
puede destacar la asociacion encontrada entre el mayor nivel de estudios de los
cuidadores y el mayor nivel de carga, especialmente dentro del género femenino, que
es el que predomina en el nivel de estudios superiores. También se debe tener en
cuenta que las mujeres pueden vivir peor la experiencia del Cuidado y se vean mas
afectadas que los hombres por los trastornos que de él se derivan.

El conocimiento de cémo la carga interfiere en los cuidadores con altos niveles
educativos implica que las enfermeras ayuden profesionalmente a estas personas,
para permitirles continuar sus carreras. Los profesionales de Enfermeria deben
desarrollar intervenciones orientadas al area intelectual: toma de decisiones, grupos
de autoayuda, etc., asi como realizar estudios para saber si la toma de decisiones es
la razén que los sobrecarga.

El presente estudio tiene algunas limitaciones como son la disponibilidad de los
cuidadores para participar en el mismo y cumplimentar los cuestionarios; el hecho de
ser un estudio transversal, por lo que no es posible establecer relaciones causales; el
tamafno de la muestra, hubiera sido deseable una mayor que hubiera posibilitado
generalizar los resultados; y, finalmente, un unico centro como ambito de estudio.

CONCLUSIONES

Finalmente, podemos concluir que las mujeres se convierten en victimas del Cuidado
de los pacientes con Enfermedad de Alzheimer. Experimentan una mayor carga
(mayor cuando tienen altos niveles de estudios académicos), ansiedad, soledad social
y menor calidad de vida. Como se ha dicho, los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer que tienen un nivel educativo mas alto sufren un mayor
deterioro en su calidad de vida. Es un impedimento grave para su desarrollo personal
y profesional, lo que puede tener repercusiones en otros niveles y puede hacer que
tomen decisiones como abandonar sus carreras profesionales.

Estos datos tienen relevancia en el campo de la salud (Implicaciones clinicas). Las
enfermeras deben saber si los cuidadores estan sobrecargados por la toma de
decisiones y, en este caso, deben implementar intervenciones adecuadas
individualizadas.
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