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Resumen
Introducción: Las enfermedades cerebrovasculares son una de las causas más frecuentes de discapacidad en los adultos mayores. La asunción del rol de cuidador supone para la persona cuidadora numerosos cambios en su vida.
Objetivos: Determinar el nivel de sobrecarga y evaluar la calidad de vida  en cuidadores principales de adultos mayores con enfermedad cerebrovascular.
Métodos: Se realizó un estudio descriptivo, transversal, desde junio de 2018 hasta febrero de 2019. Se trabajó con el universo de los 67 cuidadores principales de adultos mayores con enfermedad cerebrovascular del Policlínico Josué País García. Se tuvieron en cuenta las variables: edad, sexo, estado civil, nivel escolar, ocupación, parentesco con el paciente, cuidador del paciente desde el momento del diagnóstico, tiempo como proveedor de cuidados, tiempo (en 24 horas) dedicado al cuidado del paciente, sobrecarga, calidad de vida. Para la recogida de los datos se aplicó un cuestionario de caracterización del cuidador, la escala de Zarit y el Quality of Life Family Version (QOL) de Ferrell y col. 
Resultados: Participaron 67 cuidadores, 80,6 % del sexo femenino; 40,3 % en el intervalo de edad entre 40-59 años; 67,2 % tenían pareja. Las hijas y cónyuges representaron el 35,6 % cada una. Presentaron una sobrecarga intensa 47,8 % de los cuidadores, y una calidad de vida regular el 64,2 %. 
Conclusiones: Predominó la sobrecarga intensa, y una calidad de vida regular, con las dimensiones física y social como las más afectadas.  
Palabras claves: Sobrecarga, calidad de vida, cuidador principal.
Abstract
Introduction: The cerebrovascular diseases are an of the most frequent causes of disability in the adult elders. The assumption of caregiver's role supposes for the careful person numerous changes in its life.
Objectives: To determine the level of overburden and to evaluate the quality of life in principal caregivers of adult elders with cerebrovascular disease.
Methods: A descriptive transversal study from June 2018 to February 2019 came true. The universe was adult elders's 67 principal caregivers with cerebrovascular disease of the Policlinic Josué País García. It had in account the variables: Age, sex, civil status, school level, occupation, relationship with the patient, caregiver of the patient from the moment of the diagnosis, time like provider of cares, time (in 24 hours) dedicated in care of the patient, overburden, quality of life. For the picking up of the data it was applied a caregiver's questionnaire of characterization, Zarit's scale, and the Quality of Life Family Version (QOL) de Ferrell y col. 
Results: Participated 67 caregivers, 80.6 % of the female sex; 40.3 % in the interval of age between 40-59 years; 67.2 % had couple. The daughters and consorts represented the 35.6 % each. 47.8 % of the caregivers presented an intense overburden and 64.2 % presented moderate levels of quality of life. 
Conclusions:  Predominated intense overburden, and moderate levels of quality of life, with the physical and social dimensions like the most affected.  
Key words: Overburden, quality of life, principal caregiver.
Introducción
La sociedad actual se encuentra inmersa en un proceso de envejecimiento demográfico, que reviste gran importancia por la celeridad que ha venido mostrando. Este proceso se acompaña de múltiples repercusiones socioeconómicas, convirtiéndose en el gran desafío del tercer milenio. Cuba comparte esta situación, mostrando una de las poblaciones más envejecidas del continente (20,4%), y con una fuerte tendencia al crecimiento, estimándose para 2030 una población de más de 3,4 millones de adultos mayores.1
Dicho incremento de la longevidad, se va a ver acompañado de un aumento de las enfermedades degenerativas y de las enfermedades no transmisibles (ENT), lo que va a estar condicionado por los cambios anatomofisiológicos que ocurren en la vejez, de conjunto con los factores de riesgo preestablecidos a lo largo de la vida del adulto mayor.1
Las enfermedades cerebrovasculares (ECV), son, dentro de las ENT, una de las causas más frecuentes de mortalidad y discapacidad a nivel mundial. Tienen una alta prevalencia, siendo responsables de hasta el 10% del total de muertes en el mundo y uno de los principales motivos de hospitalización y de utilización de recursos económicos de los sistemas sanitarios. En mayores de 65 años la prevalencia es entre 46,1 y 73,3 por 1.000 habitantes al año. La morbimortalidad de las ECV también es considerable, pues más del 30% de los pacientes que sufren un ictus no tiene capacidad de vivir de forma independiente.  En nuestro país según Anuario Estadístico fue la tercera causa de muerte en el 2018 con 9891 fallecidos.2,3
La enfermedad cerebrovascular es una tragedia personal y una carga derivada para el paciente, su familia, la sociedad y los sistemas de salud, por el grado variable de dependencia funcional que genera en los supervivientes provocando una imperante necesidad de cuidado; en dicho contexto, el cuidador principal va a jugar un papel primordial en la estructura y dinámica de la familia, surgiendo en el cumplimiento de la labor de cuidado varias transformaciones en su vida cotidiana.1,2
El cuidador se afecta en el orden físico, psíquico y socioeconómico, lo que en conjunto conduce al síndrome del cuidador, también conocido como “sobrecarga” que es el conjunto de problemas físicos, mentales y socioeconómicos que experimentan los cuidadores de enfermos crónicos con dependencia funcional que pueden afectar sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional y libertad. 4,5
Debido a que los cuidadores representan un recurso muy valioso para alcanzar el bienestar de la población que cuidan y que el desempeño de este rol les puede provocar consecuencias negativas para su salud, surge la necesidad de conocer desde la perspectiva de quienes cuidan, cuál es el nivel de sobrecarga en el desempeño del rol y su calidad de vida para poder establecer estrategias de intervención que permitan contribuir al bienestar y al mejoramiento de la calidad de vida de los cuidadores y sus familias.

MÉTODO 
Se realizó un estudio descriptivo, de corte transversal, desde junio de 2018 hasta febrero de 2019 con el propósito de evaluar la calidad de vida y determinar el nivel de sobrecarga en cuidadores de adultos mayores con enfermedad cerebrovascular del Policlínico “Josué País García”, de la ciudad de Santiago de Cuba.
Se trabajó con el universo de los 67 cuidadores principales de adultos mayores con enfermedad cerebrovascular del Policlínico Josué País. Se consideró como cuidador principal a la persona, familiar o no, que mantiene el contacto humano estrecho con el paciente incapacitado, lo provee de afecto, satisface diariamente sus privaciones básicas y lo mantiene vinculado a la sociedad, es la persona que más tiempo permanece al cuidado del enfermo, sin recibir retribución económica por ello.
Se tuvieron en cuenta las variables: edad, sexo, estado civil, nivel escolar, ocupación, parentesco con el paciente, cuidador del paciente desde el momento del diagnóstico, tiempo como proveedor de cuidados, tiempo (en 24 horas) dedicado al cuidado del paciente, nivel de carga, calidad de vida. 
Para la obtención de los datos sociodemográficos se elaboró un pequeño cuestionario, validado por expertos del área de salud con experiencia en el tema.
Para el análisis del nivel de sobrecarga presentado por el cuidador, se empleó la Escala de Zarit, instrumento de 22 ítems que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes. La escala puntúa de 0 a 110: entre 22 y 46 ausencia de sobrecarga; entre 47 y 55 sobrecarga leve; entre 56 y 110 sobrecarga intensa.
También fue aplicado el instrumento Quality of Life Family Versión (QOL) de Ferrell y col.  “Medición de la calidad de vida de un miembro familiar que brinda cuidados a una persona.”  Este instrumento valora la calidad de vida mediante 37 ítems relacionados con el bienestar físico (5 ítems), psicológico (16 ítems), espiritual (7 ítems), y social (9 ítems). Los 37 ítems tienen puntajes de 1 a 4, donde (1) es la ausencia de problema, (2) algo de problema, (3) problema, (4) muchísimo problema, dependiendo de la variable que se esté evaluando. En las dimensiones, física, social y espiritual  el puntaje mínimo equivale a una percepción positiva; en la dimensión psicológica, a una percepción negativa. Los resultados posibles están entre un mínimo de 37 y un máximo de 148 puntos. Un nivel de deficiencia en calidad de vida se estableció en puntajes menores o iguales a 74, regular en puntajes entre 75 a 110, y buena calidad de vida con puntajes iguales o mayores a 111. 
El tratamiento de los datos cuantitativos se realizó mediante la utilización del paquete estadístico SPSS en su versión 15 para Windows, realizándose una descripción de las distribuciones para cada variable del estudio a partir de la estadística descriptiva. 
En cuanto a las consideraciones éticas, a los cuidadores se les informó sobre los objetivos, procedimientos y finalidad del estudio; y que la información brindada sería confidencial. Para registrar la confirmación de participación se elaboró un consentimiento informado.

RESULTADOS
En la tabla 1, se puede apreciar que en cuanto a las características sociodemográficas, de un total de 67 cuidadores principales de adultos mayores con enfermedad cerebrovascular, 54 pertenecían al sexo femenino con un 80,6 % y solo 13 al sexo masculino, para un 19,4 %. El grupo de edad 40-59 años, fue el que predominó con un total de 27 para un 40,3 %; seguido de cerca por el grupo de 60 años y más con un total de 25 cuidadores para un 37,3 %. 
La mayoría de los cuidadores tenían vínculo filial con los enfermos, primando los hijos y los cónyuges, ambos con 24 para un 35,8 %. Con respecto al estado civil predominaron los que tenían pareja (67,2 %); los que no tenían pareja representaron el 32,8 %.
El nivel escolar predominante en los cuidadores fue el medio superior (35 para un 52,2 %) seguido del nivel universitario (15 para un 22,6 %). En relación con el vínculo laboral, el 58,2 % de los cuidadores no tenían vínculo laboral.

Tabla 1. Características sociodemográficas de los cuidadores. Policlínico Docente “Josué País García”. Junio 2018 – Febrero 2019.
	Variable
	No.
	Porcentaje

	Sexo
	
	

	Masculino 
	13
	19,4

	Femenino 
	54
	80,6

	Edad
	
	

	20 – 39 años
	15
	22,4

	40 - 59 años
	27
	40,3

	60 años y más
	25
	37,3

	Escolaridad
	
	

	Primaria sin terminar
	-
	-

	Nivel Primario
	  3
	  4,5

	Nivel Secundario
	14
	20,9

	Nivel Medio Superior
	35
	52,2

	Nivel Universitario
	15
	22,6

	Estado civil 
	
	

	Con pareja
	45
	67,2

	Sin pareja
	22
	32,8

	Parentesco
	
	

	Hijo(a)
	24
	35,8

	Cónyuge
	24
	35,8

	Nieto
	10
	14,9

	Otro familiar
	  7
	10,4

	Otro
	  2
	  3,0

	Ocupación
	
	

	Vínculo laboral
	28
	41,8

	No vínculo laboral
	39
	58,2


Fuente: Cuestionario 
En cuanto al nivel de carga existió un 47,8 % de cuidadores con carga intensa  y un 37,3 % con carga leve. (Tabla 2). Al relacionarlo con el cuidado del paciente desde el momento del diagnóstico, se observa, que de los 32 cuidadores con carga intensa, 24 (35,8%) llevaban proveyendo cuidados desde el momento del diagnóstico.
Tabla 2. Cuidadores según Nivel de sobrecarga y cuidador del paciente desde el momento del diagnóstico. 
	Nivel de carga
	Cuidador del paciente desde el momen-
to del diagnóstico
	Total

	
	Sí
	No
	

	
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%

	Ausencia de sobrecarga
	 4
	 6,0
	6
	  8,9
	10
	14,9

	Sobrecarga Leve
	15
	22,4
	    10
	14,9
	 25
	37,3

	Sobrecarga Intensa
	24
	35,8
	8
	11,9
	 32
	47,8

	Total
	43
	64,2
	24
	35,8
	 67
	100


Fuente: Cuestionario y Escala de Zarit
Se encontró (Tabla 3) que casi la mitad de los cuidadores (49,2 %),  llevaban más de 48 meses (más de 4 años) como proveedor de cuidados; 24 para un 35,8 % llevaban entre 24 y 48 meses.  De los 32 cuidadores con carga intensa, 31 llevaban 2 años o más en su rol de cuidador.  

Tabla 3. Cuidadores según Nivel de sobrecarga y Tiempo como proveedor de cuidados.
	Nivel 
de Carga
	Tiempo como proveedor de cuidados.


	
	< 24 meses
	24-48 meses
	> 48 meses
	Total

	
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	No
	%

	Ausencia de sobrecarga
	7
	10,4
	3
	  4,5
	-
	-
	10
	14,9

	Sobrecarga Leve
	2
	    3,0
	7
	10,4
	16
	23,9
	 25
	37,3

	Sobrecarga Intensa
	1
	 1,5
	14
	20,9
	17
	25,3
	 32
	47,8

	Total
	10
	14,9
	24
	35,8
	33
	49,2
	 67
	100


En cuanto al nivel de carga relacionado con el tiempo en 24 horas dedicado al cuidado del paciente (Tabla 4), de los cuidadores con más de 7 horas dedicadas a cuidar a su paciente, la mayoría 28,3 % (19) tenían una carga intensa. De los 21 cuidadores que dedicaban de 4 a 7 horas al cuidado de su paciente, 12 para un 17,9 % tenían una carga intensa. 
Tabla 4. Cuidadores según Nivel de sobrecarga y Tiempo en 24 horas dedicado al cuidado del paciente. 
	Nivel 
de Carga
	Tiempo en 24 horas dedicado al cuidado del paciente.

	
	Menor de 4 horas
	4 a 7 horas
	Más de 7 horas
	Total

	
	Nº
	%
	Nº
	%
	Nº
	%
	No
	%

	Ausencia de sobrecarga
	6
	 8,9
	 4
	  6,0
	-
	-
	10
	14,9

	Sobrecarga Leve
	7
	  10,4
	 5
	  7,5
	13
	19,4
	 25
	37,3

	Sobrecarga Intensa
	1
	1,5
	12
	   17,9
	19
	28,3
	 32
	47,8

	Total
	14
	  20,9
	21
	   31,3
	32
	47,7
	 67
	100



Los cuidadores participantes en el estudio percibieron, en su mayoría, su calidad de vida como regular  (64,2 %); la percibieron como buena el 25,4 %. Al relacionar las variables de calidad de vida y sobrecarga se puede constatar  que el por ciento de los cuidadores con buena calidad de vida fue significativo en los que tenían ausencia de sobrecarga (80,0 %). Los cuidadores con sobrecarga intensa mayoritariamente percibieron su calidad de vida como deficiente (46,9 %) y regular (37,5 %). 
[bookmark: f2]Gráfico 1. Calidad de vida del cuidador según presencia de sobrecarga. 


Al analizar las dimensiones de la calidad de vida se puede observar que el bienestar físico se encuentra alterado (percepción negativa), debido a que  el mayor porcentaje de cuidadores (67,2 %) se encuentran ubicados por encima de la media. El bienestar social se comporta de similar manera, pues el  59,7 % los cuidadores se encuentran ubicados por encima de la media.
El bienestar psicológico muestra alteración, lo que en menor proporción, con un  56,7 % de cuidadores por encima de la media. Finalmente, la dimensión espiritual fue valorada de manera favorable por el 73,1 % de los cuidadores (por debajo de la media). (Tabla 5).
Tabla 5. Dimensiones de la calidad de vida según percepción de los cuidadores.  

	Dimensiones
	Rango
	Media
	Cuidadores 
por debajo 
de la media
	Cuidadores 
por encima 
de la media

	
	
	
	No.
	    %
	No.
	    %

	Bienestar físico
	5-20
	12,1
	22
	32,8
	45
	67,2

	Bienestar psicológico
	16-64
	45,0
	38
	56,7
	29
	43,3

	Bienestar social
	9-36
	22,0
	27
	40,3
	40
	59,7

	Bienestar espiritual
	7-28
	16,3
	49
	73,1
	28
	41,8


Fuente: Quality of Life Family Versión (QOL)
Discusión
La sobrecarga se encuentra dentro de los conceptos más importantes estudiados en las investigaciones sobre cuidadores de personas dependientes, debido a las consecuencias negativas que trae, tanto para el cuidador como para la persona receptora de cuidados.6 En este contexto, varios estudios7-10 muestran predominio en sus cuidadores, de niveles de sobrecarga intensa. No coinciden con nuestros resultados otras investigaciones donde la sobrecarga predominante fue la leve.1, 6,11
Una sobrecarga leve en el cuidado de la persona con enfermedad cerebrovascular puede tener su base en las características especiales del cuidado de la persona con dicha enfermedad. Al principio del diagnóstico el paciente suele ser más dependiente, pero luego de la rehabilitación, aunque no se logre la total independencia, el adulto mayor adquiere algo más de funcionalidad; elemento que propicia una menor prestación del servicio por parte del cuidador. Asimismo puede suceder que la sobrecarga sea superior en la etapa inicial, por el impacto sorpresivo de la enfermedad con el consecuente ajuste en la vida del cuidador; luego disminuir por la adaptación al rol de cuidador y/o la rehabilitación del paciente; o mantenerse intensa con el transcurso del tiempo por el agotamiento y el sufrimiento del cuidador apareciendo alteraciones en la salud física y emocional con signos de irritabilidad, apatía y tristeza. No poder definir con claridad esta relación pienso que es una de las limitaciones de este estudio.
La mayoría de los cuidadores principales son mujeres, ya sean hijas, esposas y nueras. Autores de estudios realizados en Colombia, Argentina, España y en Cuba1,7,11,12-15  señalan que el sexo femenino es el predominante en el rol de cuidador, con edades entre 45 y 65 años de edad.
Una de las principales razones por las cuales la mayoría de las personas cuidadoras son mujeres es la educación familiar recibida y los mensajes que transmite la sociedad, donde se favorece la concepción de que la mujer está mejor preparada que el hombre para desempeñar esta tarea, dada su capacidad de abnegación, de sufrimiento y voluntariedad.16 En la familia cubana también existe el modelo tradicional de la mujer asumiendo la labor de cuidadoras desde jóvenes con sus hijos, y posteriormente con sus padres.
La duración de la «jornada laboral» de una cuidadora no tiene principio ni fin, adoptan a menudo otros roles de manera simultánea, es decir, cuidadora a la vez que madre-esposa-hija, ama de casa y/o trabajadora, y la dificultad para compatibilizar las distintas responsabilidades repercute en la vida de ellas.4
El hecho que la tercera edad sea el segundo grupo más representativo de los cuidadores en nuestro estudio, habla de un envejecimiento poblacional, cuya una de sus consecuencias es el cuidado de adultos mayores por adultos mayores que con la vulnerabilidad física y psicológica que de por sí tienen las personas de este grupo de edad, puede hacerlos más propensos a presentar alteraciones como consecuencia del cuidado del enfermo. 
El predominio de los casados en nuestra investigación y en la mayoría de las revisadas, (excepto en el estudio de Liyansis Bárbara1) pudiera deberse por una parte, a que estos cuidadores ya tienen edad suficiente para haber formado su propia familia cuando se trata de las hijas; y por otra, que se les considera más “preparadas” para asumir esta tarea. 

El hecho de que la mayoría de los cuidadores tengan un nivel universitario o nivel medio superior, coincide con los estudios realizados en Cuba, no así con los internacionales. 7,9,15 Esto pudiera estar dado por el alto índice educacional que existe hoy en nuestro país, siendo esto un factor protector para la salud de los cuidadores debido a que tienen más recursos cognitivos para enfrentar el cuidado y mayor acceso a la información necesaria para asumir esta labor. Aunque, por otra parte, el mayor nivel educacional aumentaría las expectativas e intereses profesionales que se contraponen en ocasiones al cumplimiento eficiente del rol de cuidador.
Respecto al vínculo laboral, su comportamiento no coincide con la investigación de Carreño Moreno y Chaparro Díaz,7 pero sí con otros estudios nacionales e internacionales.11,14,15 La mayoría de los cuidadores estudiados no tenían vínculo laboral, lo que puede relacionarse primero, con el hecho de que el grupo de 60-69 años de edad fue uno de los predominantes, por lo que por lo general no deben tener vínculo laboral activo; y segundo, el cuidado del enfermo se convierte en una labor de dedicación casi exclusiva imposibilitándole realizar otra labor.
Muchos cuidadores no continúan laborando y a veces se jubilan antes de lo previsto por tener que asumir esta tarea, pero otros siguen trabajando por razones económicas, profesionales, entre otras; esto amplía la diversidad de tareas y el esfuerzo que deben realizar, lo que requiere de una buena planificación del tiempo.17  
La sobrecarga se puede asociar a factores como las horas diarias dedicadas al cuidado y el tiempo que el cuidador lleva dedicado al cuidado del enfermo.18

Varios autores, en estudios realizados,1,6,11-15 afirman que la sobrecarga aumenta en sentido proporcional a la dependencia del paciente. También plantean que a mayor número de años que se ha cuidado o permanecido con un paciente; y a mayor nivel de horas del cuidado, es más elevado el riesgo del cuidador de sufrir consecuencias negativas en su salud y disminuir su calidad de vida. 

En las personas dependientes se produce una necesidad constante de atención, precisando de ayuda para realizar actividades de la vida diaria, necesidad que es suplida por el cuidador. Este cuidado informal que prestan los familiares, no tiene un horario fijo, a veces exige disponibilidad de 24 h al día, durante todos los días de la semana, sin que existan días de descanso o vacaciones como ocurre en un trabajo corriente.8,17

La labor del cuidador de cualquier paciente con dependencia funcional genera un alto riesgo de estrés, de aislamiento social, de carga emocional, llegando a tener pensamientos erróneos o de frustración; y provoca un gran impacto en las diferentes dimensiones de la calidad de vida.8,12 
La dimensión física es la más afectada seguida de la social, lo que coincide con Flórez y Montalvo,18 y Romero,  Rodríguez y Pereira.19  El bienestar físico con frecuencia se deteriora como consecuencia del rol de ser cuidador familiar experimentando sentimientos de impotencia hacia el cuidado de su ser querido, ya que se ven obligados a realizar acciones que demandan mayor esfuerzo, lo cual implica carga y estrés en el cuidador, lo que se manifiesta en agotamiento, cambios en los hábitos alimenticios, somatización del dolor, cambios en el sueño y en la salud física en general. El bienestar psicológico se afecta a consecuencia del rol que realizan como cuidadores, por las implicaciones que trae como estar expuesto a estrés, depresión, angustia,  aislamiento,  decaimiento,  miedo, entre otros.
El bienestar social,  se afecta en los cuidadores por la falta de apoyo social, ajuste al rol acostumbrado, carencia de recursos económicos, afección en la función sexual, poco descanso, problemas con el empleo, sentido de culpa y limitaciones psicofísicas del cuidador. El bienestar espiritual, representa la fortaleza interior del cuidador, lo que se convierte en un factor protector que se debe dinamizar para brindar apoyo efectivo y cuidado de enfermería a este nuevo sujeto de atención.18,19
Cuidar a una persona con dependencia funcional implica ver la vida de una manera diferente, modificar las funciones a las que se está acostumbrado, tomar decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones de cuidado físico, social, psicológico y religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada. Cuanto más tiempo los cuidadores gocen de buena salud, más tiempo podrán mantener su independencia, llevar una vida satisfactoria y proporcionar cuidado a sus seres queridos. 

[bookmark: _GoBack]Conclusiones
La carga de los cuidadores fue predominantemente intensa. La calidad de vida fue regular en su mayoría, siendo las dimensiones física y social las más afectadas. 
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