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RESUMEN

La complejidad del concepto de sobrecarga del cuidador del paciente con demencia ha dado lugar a gran
namero de pruebas de evaluacién, empleando diferentes enfoques. Por ello, puede resultar de utilidad
para el clinico o el investigador disponer de una revisién de las mismas.
Objetivo: Efectuar una revisioén actualizada de los instrumentos disponibles, clasificindolos segtn el cri-
terio de sobrecarga, estudiando sus caracteristicas y propiedades psicométricas y presentando con mas
detalle aquellos mas relevantes para su aplicacién.
Meétodo: La metodologia aplicada ha sido la biisqueda en bases de datos —Pubmed, PsycINFO, Embase y
Psicodoc (1980-2012).
Resultados: Se han seleccionado 31 instrumentos de evaluacién, que han sido agrupados en funcién de
3 enfoques: sobrecarga objetiva/subjetiva, sobrecarga desde un enfoque multidimensional y sobrecarga
como estrés asociado al deterioro del paciente.
Conclusiones: Este trabajo proporciona una recopilacion de instrumentos, clasificados de forma que faci-
lite la seleccién y uso de los mismos. Se constata la necesidad de establecer consensos sobre el concepto de
sobrecarga y los métodos de evaluacién utilizados para desarrollar un marco de conocimiento uniforme
y de aplicacién a la practica asistencial.
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Assessment tools to measure burden in the informal caregiver of patients with
dementia

ABSTRACT

The complexity of dementia caregiver burden concept has led to a significant number of assessment tests
using various approaches. For this reason, a review of these measurementss could be useful for clinical
or research purposes.
Objective: The objective of the study is to perform an updated review on the tools available, classifying
them according to the burden criterion by studying their characteristics and psychometric properties,
and providing those most relevant for application.
Method: The method applied consisted of a database search —Pubmed, PsycINFO, Embase and Psicodoc
(1980-2012).
Results: Atotal of 31 assessment tools were selected, grouped on the basis of the burden concept evalua-
ted: objective/subjective burden, burden from a multidimensional approach, and as distress associated
with patient impairment.
Conclusions: This study provides a suitable tool for using caregiver burden assessment tools accurately.
A marked conclusion is the need to establish agreements in the assessment methods, in order to develop
standard knowledge and application to healthcare practice.

© 2012 SEGG. Published by Elsevier Espafia, S.L. All rights reserved.

* Autor para correspondencia.

Correo electréonico: mmartin@clinicapadremenni.org (M. Martin-Carrasco).

0211-139X/$ - see front matter © 2012 SEGG. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L. Todos los derechos reservados.

http://dx.doi.org/10.1016/j.regg.2013.06.002


dx.doi.org/10.1016/j.regg.2013.06.002
www.elsevier.es/regg
mailto:mmartin@clinicapadremenni.org
dx.doi.org/10.1016/j.regg.2013.06.002

M. Martin-Carrasco et al / Rev Esp Geriatr Gerontol. 2013,;48(6):276-284 277

Introduccion

La familia es la principal fuente de cuidado para los pacientes con
demencia, un dato corroborado tanto en estudios nacionales como
internacionales'2. En comparacién con otros tipos de patologias
que generan dependencia, el cuidado informal en las demencias
es una de las situaciones que mas estrés genera en el cuidador,
dando lugar en un 40-75% de los casos a algin tipo de diagnéstico
psiquiatrico, y en un 15-32% de casos al diagndstico de depresién
mayor-.

La evaluacién del impacto del cuidado en el familiar se ha rea-
lizado a través de diferentes medidas como la calidad de vida, el
estado de salud, larepercusién econémica, social o emocional, entre
otras*®. Hoy en dia estd ampliamente aceptado el concepto de
sobrecarga (burden) como elemento clave en la medicién de las
consecuencias negativas del cuidado.

Hay que sefalar que la medicién de la sobrecarga es importante
no solo para conocer el estado global del cuidador, sino también
para determinar las areas especificas en las que este puede requerir
asistencia y para estudiar la eficacia de las intervenciones reali-
zadas. Por tltimo, y dadas las consecuencias negativas que tiene
la sobrecarga del cuidador sobre el propio paciente con demencia,
también se ha sefialado la utilidad de incluir medidas de sobrecarga
en los ensayos clinicos de fairmacos antidemencia o en otras inter-
venciones terapéuticas efectuadas sobre las personas afectadas®.

El concepto de sobrecarga y su medida

El uso de este concepto en gerontologia se remonta a los afios
80 del pasado siglo, a partir de los trabajos de Zarit'?, quien ela-
boré una de las primeras y mas utilizadas escalas de medida. En su
trabajo examind la sobrecarga asociada al deterioro funcional y cog-
nitivo del paciente con demencia atendido en la comunidad, inclu-
yendo las principales dreas problematicas referidas por los cuidado-
res. De manera muy general, podemos considerar la sobrecarga, de
acuerdo con George y Gwyther'!, como el conjunto de problemas
fisicos, psicolégicos o emocionales, sociales y econémicos que pue-
den ser experimentados por una persona que realiza tareas de cui-
dado. Sin embargo, sobre esta definicién emitida en 1986 se hanido
sucediendo nuevas aportaciones, que han dado lugar a una diversi-
dad de enfoques y, por consiguiente, de estrategias de evaluacion.

Una de las primeras aportaciones consistié en diferenciar las
dimensiones objetiva y subjetiva de la sobrecarga, separando por
un lado los eventos, hechos y actividades y, por otro, los sentimien-
tos, actitudes y emociones'2. La primera dimensién se refiere a las
repercusiones concretas sobre la vida del cuidador, como el tiempo
de cuidado, las tareas realizadas, el impacto en el ambito laboral, el
coste econémico, las limitaciones en la vida social y los conflictos de
rol. La segunda dimensién considera las actitudes o reacciones emo-
cionales del cuidador hacia la experiencia del cuidado (por ejemplo,
culpa, tensién, preocupacion), un aspecto que habia sido conside-
rado por Zarit en sus trabajos iniciales como el fundamental, por
lo que una serie de instrumentos se centran exclusivamente en su
medicién.

Por otra parte, Poulshock y Deimling'? propusieron un enfoque
multidimensional de la sobrecarga, sefialando que el impacto que la
demencia tiene sobre la vida del cuidador es una experiencia subje-
tiva, pero modulada por las condiciones del cuidado; estos autores
propusieron varias dimensiones interrelacionadas: los problemas
del paciente, la sobrecarga y el impacto. De esta vision se han deri-
vado otro grupo de instrumentos que estudian aspectos como el
impacto del cuidado en la salud fisica y mental, en la vida social y
en las condiciones de vida del cuidador, entre otros.

Por tltimo, otra corriente de analisis del concepto de sobrecarga
lo liga sobre todo al malestar (distrés) experimentado por el cuida-
dor ante los problemas del paciente y su deterioro. Este aspecto

destacado ya en los estudios de Zarit'? es considerado como el fac-
tor que mejor predice la institucionalizacién del paciente$. Segtin
el modelo de Pearlin'4, el cuidador se enfrenta a dos tipos de estre-
sores, que en funciéon del orden de aparicién se pueden dividir en
primarios y secundarios. Los estresores primarios hacen referencia,
por un lado, a las exigencias objetivas de la tarea de cuidar relacio-
nadas con el deterioro fisico y cognitivo, la incapacidad funcional
y los problemas de comportamiento del enfermo; que constituyen
uno de los factores que mas se correlacionan con la sobrecarga!>'16,
Por otro lado, los estresores subjetivos provienen de la valoracién
que realiza el cuidador de estas exigencias y que puede ser gene-
radora de sentimientos de carga, pérdida, y ruptura de la relacion.
Los estresores secundarios suelen derivarse de los primarios y se
manifiestan en forma de conflictos familiares, laborales, econ6mi-
cos e intrapsiquicos (pérdida de autoestima, indefensién aprendida,
etc.). Desde este enfoque, el cuidado se entiende como un proceso
de estrés y la sobrecarga seria una dimension subjetiva; de aqui
también se han derivado un conjunto de instrumentos que tratan
de cuantificar la sobrecarga especifica ante determinados factores
estresantes primarios del paciente.

Desde la primera medida de sobrecarga llevada a cabo por Zarit,
se han desarrollado una gran variedad de instrumentos con una
heterogénea conceptualizacién, lo que ha dificultado la compara-
cién de resultados en la investigacién y la obtencién de un cuerpo
de conocimiento uniforme con relaciéon a la sobrecarga. En los
altimos 20 afios se han publicado diversas revisiones sobre este
tema>”-7-19, que o bien se encuadran dentro de un contexto mas
ampliorecogiendo otras medidas sobre el cuidador (calidad de vida,
sintomas, depresién), o bien no son especificas para un grupo de
poblacién tan diferenciado como es el cuidador de la persona con
demencia o personas mayores dependientes. La sobrecarga del cui-
dador del paciente con demencia presenta especificidades frente a
otros tipos de sobrecarga®, por lo que parece relevante diferenciar
los instrumentos en funcién de la poblacién afectada.

Por otra parte, a lo largo de los afios se han desarrollado ins-
trumentos de mayor complejidad y que han sido sometidos a un
mayor rigor psicométrico’. La bondad psicométrica de una prueba,
y por tanto su idoneidad a la hora de su eleccién, se ha avalado no
solo conlavalidez de contenido y consistencia interna sino también
estudiando la fiabilidad y la sensibilidad al cambio. En este contexto
de renovacién constante y gran dinamismo en este campo se hace
necesario realizar periédicamente una nueva revisiéon definida para
este &mbito de interés.

Por ello, el propésito de este estudio es ofrecer una revision
actualizada de los instrumentos de medicién de la sobrecarga
en los cuidadores informales del paciente con demencia, inclu-
yendo también a cuidadores de personas mayores dependientes,
clasificindolos seg(in el concepto de sobrecarga que empleen. Con-
siderando los diferentes enfoques teéricos con relacién al concepto
de sobrecarga que subyacen en cada prueba, hemos aportado una
clasificacién no identificada en la literatura revisada. Por otra parte,
en nuestra poblacién esta cuestion tiene un interés complementa-
rio, dadala escasez de instrumentos bien adaptados o desarrollados
que existen para la poblacién espafiola. El conocer qué pruebas
especificas existen, sus propiedades psicométricas, su encuadre
teodrico y cudl es su aplicabilidad puede ser de gran importancia
para el clinico y el investigador.

Método

Se realiz6 una bdsqueda de instrumentos para la medicién
de la sobrecarga o de trabajos relacionados con los mismos en
las siguientes bases de datos: Pubmed, PsycoINFO y Embase
desde 1980 hasta junio de 2012. Los términos empleados fueron:
«caregiver», «burden», «dementia», «measurement», «assessment»,
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«instruments», «scales», y «outcomes». Realizamos también una
blisqueda especifica de instrumentos en castellano, traducidos y
validados en nuestro pais basandonos en la misma bisqueda y a
través de la base de datos Psicodoc con los términos: «medida» y
«sobrecarga». Se seleccionaron aquellos articulos escritos en inglés
o castellano, originales y de revision y se accedié a otros estudios
a partir de las referencias bibliograficas contenidas en los articu-
los seleccionados. A partir de los resultados, se seleccionaron los
instrumentos que cumplieran los siguientes criterios de inclusién:

¢ Tener como objetivo de medicién la sobrecarga del cuidador,
independientemente de su denominacién o enfoque.

e Tener como poblacién diana a cuidadores informales de pacientes
con demencia (o mayores dependientes con y sin demencia) que
viven en la comunidad o se encuentran institucionalizados.

e No estar validados exclusivamente en muestras de pacientes con
otras patologias distintas a la demencia.

Se ampli6 el rango de revisién a cuidadores de mayores depen-
dientes dado que un ntimero significativo de pruebas clasicas han
sido desarrolladas para este grupo poblacional, si bien posterior-
mente se han utilizado también para cuidadores de pacientes con
demencia.

Los instrumentos identificados fueron categorizados, de
acuerdo al criterio de sobrecarga que manejaron los autores, en
3 grupos: en el primer grupo las pruebas de sobrecarga obje-
tiva/subjetiva, tanto unidimensionales como bidimensionales;
en el segundo grupo se clasificaron las pruebas que utilizan el
concepto de sobrecarga desde un enfoque multidimensional, y por
altimo, en el tercer grupo se incluyeron medidas de sobrecarga
que relacionan el distrés del cuidador con las complicaciones
comportamentales y psicopatolégicas de la demencia. Si alguna
prueba cumplia criterios para estar asignada a mas de un grupo, se
consider6 el enfoque que mas peso habia tenido en la elaboracién
de la misma para ser asignada solo a una categoria, de forma que
cada prueba Ginicamente esta asignada a un grupo.

Cada instrumento fue estudiado, siguiendo la propuesta de Sal-
vador et al.2, con los criterios de referencia de la publicacién
original y validaciones en castellano, contenido o propésito por el
que fue creada la prueba, muestra en la que fue validada, grado
de complejidad de la prueba (formato, subescalas e items), tipo de
administracién, sistema de codificacion de las respuestas y carac-
teristicas psicométricas (fiabilidad, validez y otras). También se
analiz6 si la publicacién index ofrecia la prueba original para su
uso.

Resultados

Se identificaron un total de 31 instrumentos originales que cum-
plen los criterios de inclusién, 23 han sido desarrollados para el
grupo de cuidadores de pacientes con demencia y 8 para cuida-
dores de mayores dependientes. En ocasiones, existen diferentes
versiones mas breves de alguno de ellos, que han sido referenciadas
dentro de las tablas de andlisis.

El primer grupo (tabla 1) se compone de 15 pruebas originales
que miden sobrecarga subjetiva/objetiva, o ambas. La mayoria
son pruebas sencillas, breves y autoaplicadas. El rango de items
va de 4 a 42, puntuados en escala tipo Likert. Ofrecen siempre
una puntuacioén total, y algunas aportan subescalas o agrupacién
de puntuaciones. No existen estudios de baremacién en estas
pruebas, si bien todas ellas tienen estudios de fiabilidad, bien de
tipo test-retest bien de consistencia interna. En general, el estudio
de la validez es mas complejo y se observa una diversidad en la
metodologia elegida. Hay pocos instrumentos que analicen las

sensibilidad y no hemos encontrado ninguna prueba con estudios
de especificidad de la medida.

El instrumento con mas referencias es la Escala de Sobrecarga del
Cuidador, identificada principalmente en la literatura como Zarit
Burden Interview (ZBI)!? seguida de la denominada The Screen for
Caregiver Burden (SCB)?'. La ZBI tiene el valor de ser la primera
medida de sobrecarga subjetiva, por lo que ha servido como criterio
de validacién de otras muchas pruebas y esta validada en caste-
llano en poblacién espafiola. Por otro lado, la SCB maneja tanto el
concepto de sobrecarga subjetiva como el de objetiva y tiene una
version en castellano para poblacién mexicana. Recientemente se
ha publicado la escala Caregiver Burden Scale for Family Caregivers
with Relatives in Nursing Homes?2, una medida de sobrecarga del
cuidador del paciente con demencia que esta siendo atendido en
residencias, lo que supone una novedad interesante, dado que hasta
ahora todos los instrumentos se aplicaban exclusivamente sobre
cuidadores de pacientes que residian en la comunidad.

El segundo grupo (tabla 2) se compone de pruebas que miden
la sobrecarga como fenémeno multidimensional. Hemos hallado 9
pruebas que por su naturaleza y contenido pueden ser clasificadas
bajo este epigrafe. Las dimensiones o dominios evaluados incluyen:
sobrecarga propiamente dicha; alteraciones cognitivas, trastornos
conductuales y deterioro funcional del paciente; salud fisicay men-
tal del cuidador, e impacto social, econémico y legal. Suelen ser
pruebas mas largas, con mayor nimero de items (de 16 a 105) y
heteroaplicadas. Las propiedades psicométricas estan menos estu-
diadas, lo que resulta l6gico dada su complejidad; en general se ha
estudiado la fiabilidad, y solo la mitad presenta algin estudio de
validez. Este tipo de instrumentos aportan informacién que ayuda
a definir el concepto de sobrecarga de forma mas operativa y mas
orientada a la practica asistencial. La prueba mas referenciada en
los estudios revisados es la Caregiver Burden Inventory 23.

El tercer grupo (tabla 3) lo componen las pruebas que hemos
clasificado como relacionadas con el distrés asociado al deterioro
del paciente con demencia en areas especificas. Se han recopilado 7
pruebas cuyo contenido analiza el impacto que el deterioro cogni-
tivo, comportamental, funcional y los sintomas neuropsiquiatricos
del paciente con demencia tienen sobre el cuidador. Son pruebas de
facil y rapida aplicacién, generalmente autoaplicadas, tienen entre
10y 24 itemsy sus propiedades psicométricas no han sido suficien-
temente desarrolladas; la escala mas referenciada en este grupo es
la Relative Stress Scale®*.

Discusion

En nuestro trabajo hemos podido identificar 31 pruebas diri-
gidas a la medida de sobrecarga en cuidadores de personas con
demencia, incluyendo también algunas de ellas muestras de mayo-
res con dependencia. Ha sido una bisqueda amplia y selectiva, que
nos ha permitido estudiar de forma rigurosa un volumen signifi-
cativo de instrumentos y no especificos de habla inglesa, lo que
supone un avance sobre trabajos de revisién previos. Como ya se
ha comentado, en general se trata de estudios poco selectivos en
la identificacién de pruebas validas, bien por la poblacién de estu-
dio bien porque afiadian otras variables indirectas de medida de
sobrecarga®>.

El nimero de pruebas halladas para la medicién de un con-
cepto, por complejo que pueda ser, es demasiado alto. En otros
trabajos’-'82>17 hemos identificado entre 7 y 21 escalas dedica-
das a medir sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia
o mayores dependientes. Este hecho puede deberse a que muchas
pruebas surgen en el contexto de una investigacién concreta, y a
que en gran medida son pruebas secundarias, que utilizan items o
partes de pruebas desarrolladas previamente, principalmente de la
ZBI.
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Escala Contenido Muestra Formato/subescalas Propiedades psicométricas

Caregiver Burden Scale for Subjetiva Familiares de residentes en Dieciséis items. Autoaplicada Fiabilidad: « total=0,86; o
Family Caregivers with centros de mayores Especifica para pacientes subescalas=0,87; 0,81; 0,77; 0,80
Relatives in Nursing institucionalizados. Validez: concurrente y discriminativa
Homes (CBS-FNH)?7-2 Escala Likert (0-3) (NHHS, GHQ-12)

Subescalas (factores)

- «Conflict with care staff»

- «Constraints of caregiving»
- «Guilt»

- «Anticipatory grief and loss»

Carers of Older People in Subjetiva Cuidadores informales de Diecisiete items. Autoaplicada FiabilidadFiabilidad: o
Europe (COPE Index)?®? mayores de 65 Escala de 4 puntos componentes=0,88; 0,67 y no

Tres componentes aceptable para el tercer componente
-«Negative impact of caregiving»
-«Positive value in caregiving» Validez: de criterio (GHQ-28, HADS
-«Quality of support» (WHOQoL-BREF)
Caregiver Vigilance Scale®®+* Objetiva Cuidadores informales de Cuatro items. Autoaplicada y Fiabilidad: a=0,66

(tiempo personas con enfermedad heteroaplicada

vigilando al de Alzheimer

enfermo)

Marwit-Meuser Caregiver Subjetiva Cuidadores informales de Cincuenta items. Autoaplicada Fiabilidad: «=0,96 Guttman=0,91
Grief Inventory personas con demencia Escala Likert (1-5) Validez de constructo (BDI, GDS,
(MM-CGI)*0-2 Subescalas Caregiver Well-Being Scale- Basic

- «Personal Sacrifice Burden» (18 items) Needs Subscale, CSI, AGS, Perceived

- «Heartfelt, Sadness and Longing» (15 Social Support Questionnaire-Family
items) Subscale)

- «Worry and Felt Isolation» (17 items)

Caregiver Risk Screen Subjetiva Cuidadores informales de Doce items. Autoaplicada Fiabilidad: «=0,88

(CRS)*! usuarios de programas Escala Likert (0-3) Validez: concurrente (CBS)
regionales de atencién a
domicilio
Nueva version: The Subjetiva Cuidadores informales de Quince items Fiabilidad: o =0,85
Caregiver Strain*?-? ancianos

Caregiver Activity Survey Objetiva Cuidadores informales de Seis items. Autoaplicada y Fiabilidad: Test-retest-ICC=0,88

(CAS)*3:2 (tiempo) personas con Alzheimer heteroaplicada Validez: convergente (ADAS-cog;
Actividades comunicacion, uso de MMSE; PSMS; MBS)
transportes, vestido, alimentacion,
apariencia personal y supervision

Sense of Competence Subjetiva Cuidadores informales de Veintisiete items. Autoaplicada y Fiabilidad: « total=0,79; o

Questionnaire (SCQ)** personas con Alzheimer o heteroaplicada subescalas=0,55; 0,63; 0,50
demencia vascular Escala Likert (1-5) Validez: de contenido (panel de
expertos) y de constructo (analisis de
los factores)
Versién abreviada: Short Subjetiva Cuidadores informales de Siete items. Autoaplicada (5 min) Fiabilidad: a=0,76
Sense of Competence personas con demencia, Validez: de contenido (panel de
Questionnaire (SSCQ)** ancianos e infarto en la expertos) y constructo (SCQ)
comunidad y lista de
espera para residencia

Cuestionario de Sobrecarga Subjetiva Mujeres cuidadoras que Veintisiete items. Autoaplicada Fiabilidad: o factores =0,40-0,87
en cuidadoras de ancianos convivan con familiar Escala 0-100
con demencia (SCAD)*! anciano demente Factores: contactos sociales (11 items),

dependencia afectiva (2 items)
desorientacion nocturna (4 items),
discusiones con familiares (6 items),
discusiones con el anciano (4 items)

Subjective Burden Scale Subjetiva Cuidadoras familiares de Catorce items. Autoaplicada (10 min) Fiabilidad: o =0,47; Split- half=0,80;
(SBS)*647.2 personas con demencia Escala Likert de 5 puntos Test-retest=0,72 (p<0,001)

Validez: concurrente y predictiva
(GHQ-60; medidas del estado
cognitivo, funcional y alteraciones
conductuales del enfermo)

Caregiving Burden Scale Subjetiva Cuidadores informales de Trece items. Autoaplicada Fiabilidad: « total=0,84; o
(CBS)*3:2 pacientes psicogeriatricos Escala Likert (1 -5) subescalas=0,77

en recurso ambulatorio Subescalas Analisis de escalas de Mokken:
- «Personal Consequences»’ (6 items) H=0,46-0,60
- «Relationship» (7 items) Validez: de constructo (entrevista;
escala AVD, SDS; listado de problemas
de conducta)

Caregiver Burden Scale Objetiva Cuidadores familiares de Quince items (dreas). Autoaplicada y Fiabilidad: o =0,87

(CBS2)* Subjetiva personas con demencia heteroaplicada Validez: concurrente (CES-D)

Respuestas si/no en 3 niveles: «need
asistance», «provided asistance»,
«stressful»
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Tabla 1 (continuacion)

Formato/subescalas

Propiedades psicométricas

Escala Contenido Muestra
Screen for Caregiver Burden Objetiva Cuidadores conyuges de
(SCB)*! Subjetiva personas con Alzheimer
Version abreviada: Subjetiva Cuidadores informales de
(7SCB-SB)?%:2 personas con Alzheimer
Validacién al castellano: Objetiva Cuidadores informales de
(México)?>+2 Subjetiva personas con Alzheimer,
demencia vascular y mixta
Caregiving Hassles Scale>*? Objetiva Cuidadores informales de
personas con Alzheimer
Caregiver Subjective and Objetiva Cuidadores familiares de
Objective Burden Scale Subjetiva ancianos
(CSOB)'2:2
Zarit Burden Interview Subjetiva Cuidadores informales de
(ZBI)10-2 personas con demencia
Validacién al Subjetiva Cuidadores informales de
castellano®!+? pacientes psicogeriatricos
en centro de dia
Versién abreviada en Subjetiva Cuidadores informales de

castellano?®:? personas con demencia

Veinticinco items. Autoaplicada (10 min)

Escala Likert (0 -4)
Subescalas

- «Objective Burden» (OB)
- «Subjective Burden» (SB)

Siete items. Autoaplicada
Escala Likert de 5 puntos
Version de 25 y de 7 items

Cuarenta y dos items. Autoaplicada
Escala de 4 puntos

Subescalas

- «Behaviour» (12 items)

- «Cognitive» (9 items)

- «Basic ADL» (9 items)

- «Instrumental ADL» (9 items)

- «Social Network» (5 items)
Veintidads items. Autoaplicada
Escala Likert de 5 puntos
Subescalas

- «Objective Burden» (9 items)

- «Subjective Burden» (13 items)
Original: 29 items, actual: 22 items
Autoaplicada

Escala Likert (0 -4)

Escala Likert (1 -5)
Autoaplicada

Fiabilidad: o OB=0,85; 0,84;
SB=0,89; 0,88; « total =0,88%°
Test-retest SB=0,70; OB=0,64
Validez: de contendio (RIL, MMSE, BDI,
SCL-90, Anger Expresion Scale, SWLS),
y de criterio (BDI, SCL-90)

Fiabilidad: «=0,86

Validez: concurrente (CES-D, MCS-12)
Fiabilidad: 25 SCB: o =0,89; test-retest
1CC=0,78

7 SCB: o =0,82; test-retest ICC=0,72
Fiabilidad: « total=0,91; o
subescalas=0,79; 0.75; 0,82; 0,89;
0,74. Test retest: total=0,83;
subescalas=0,86; 0,71; 0,80; 0,87; 0,66
Validez: de constructo («Caregiver
Social Impact Scale», SCL-90-R)

Fiabilidad: o Obj. Bur.=0,85; a Subj.
Bur.=0,86

Fiabilidad: o= 0,83-0,94 (en diferentes
estudios)

Validez: de constructo, concurrente y
discriminante

Fiabilidad: a=0,91

Validez: de construccién (GHQ, afios de

Doce items

cuidados, memoria/orientacion, tr.
comportamiento, Katz, actitud hacia la
institucionalizacién)
Sensibilidad/especificidad

Fiabilidad: o =0,89

ADAS-cog: Alzheimer’s Disease Assessment Scale-cognitive subscale; AGS: Anticipatory Grief Scale; AVD: actividades de la vida diaria; BDI: Beck Depression Inventory; CBS:
Caregiver Burden Screen; CES-D: Center for Epidemiologic Studies Depression Scale; CSI: Caregiver Strain Index; GDS: Geriatric Depression Scale; GHQ-12: The General Health
Questionnaire-12-item version; GHQ-28: The General Health Questionnaire-28-item version; GHQ-60: The General Health Questionnaire-60-item version; HADS: The 14-item
Hospital Anxiety and Depression Scale; ICC: intraclass correlation coefficient; MBS: Montgomery Burden Scale; MCS-12: Medical Outcomes Short Form 12-item Mental Health
Subscale; MMSE: Mini Mental State Examination; NHHS: The Nursing home Hassles Scale; PSMS: Physical Self Maintenance Scale; RIL: The Record of Independent Living; SCL-90:
Symptom Checklist-90 Anxiety Scale; SCQ:Sense of Competence Questionnaire; SDS: Zung Self-Rating Depression Scale; SWLS: Satisfaction with Life Scale; WHOQoL-BREF: The

World Health Organization Quality Of Life.
2 Instrumento en articulo.

De las 31 pruebas estudiadas 15 pertenecen al primer grupo
-sobrecarga subjetiva/objetiva- y dentro de él prevalecen las medi-
das de sobrecarga subjetiva. La necesidad de contar con una medida
libre de carga cultural llevé a desarrollar la medida de sobrecarga
objetiva, cuantificando las tareas o el tiempo de dedicacion a las
mismas. La escala Caregiver Activity Survey representa la medida
mas clara de sobrecarga objetiva. Pero el concepto de sobrecarga
arrastra en si mismo una valoracién personal, y por tanto subjetiva,
del impacto que el cuidado tiene en cada persona, y esta puede ser
la razén por la que en general han prevalecido las escalas subjeti-
vas. Dentro de este grupo destacamos la ZBI, que es el instrumento
mas utilizado en el campo de investigacién, por lo cual su empleo
permite una comparacién de resultados y una mayor homogenei-
dad. Esta prueba cuenta con distintas versiones, esta traducida a
multiples idiomas y ha sido adaptada al castellano. Posee buenas
propiedades psicométricas y permite discriminar entre diferentes
niveles de sobrecarga. En un trabajo reciente ha sido utilizada como
medida que refleja bien la sensibilidad al cambio2, a pesar de que
hay evidencia que no apoya esta idea?’. Recientemente se ha des-
arrollado una versién abreviada de 12 items en nuestro pais2.

Dentro de este grupo también destaca la escala SCB. Se trata de
un instrumento de cribado desarrollado para evaluar sobrecarga
objetiva y subjetiva. La subescala sobrecarga objetiva hace referen-
cia a la ocurrencia de determinadas experiencias relacionadas con
el cuidado de la persona con demencia, mientras que la subescala

sobrecarga subjetiva evalda el distrés asociado a cada una de esas
experiencias. Existe una version reducida de 7 items centrada en
la sobrecarga subjetivaZ?. Posee buenas propiedades psicométricas
y ha sido utilizada con cierta frecuencia en estudios de sobrecarga
de cuidadores®°. Se aplica de forma ripida, y es ttil para comparar
ambos tipos de sobrecarga y establecer qué situaciones producen
mayor malestar en el cuidador.

Las pruebas multidimensionales han permitido una visién mas
integral de la sobrecarga, analizando los factores que explican este
fenémeno. En las 9 escalas identificadas, los principales factores se
refieren a las necesidades de apoyo en diversas areas de la vida del
cuidador como problemas de salud fisica y psicolégica, apoyo social,
impacto emocional, impacto en la vida familiar y en la economia, y
sentimientos negativos y positivos con relacién al cuidado. Resulta
de interés la escala Caregiver Burden Inventory, con sus 5 factores:
el factor 1 hace referencia a las restricciones en el tiempo del cuida-
dor, el factor 2 la percepcién de la falta de tiempo y la pérdida del rol
social, el factor 3 aborda aspectos de fatiga y dafios sobre la salud,
el factor 4 se refiere a los conflictos en la vida social (matrimonio,
trabajo, otros familiares. . .) y el factor 5 aborda la sobrecarga emo-
cional. Permite, por un lado, discriminar patrones de sobrecarga
seglin tipo de cuidadores (esposos versus hijos y de pacientes ins-
titucionalizados versus atendidos en la comunidad), por otro lado,
también permite elaborar un perfil de sobrecarga reflejando en una
grafica la puntuacién ponderada de cada factor. Dos personas con
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Escalas multidimensionales de sobrecarga
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Escala

Contenido

Muestra

Formato/subescalas

Propiedades psicométricas

Risk Appraisal Measure
(RAM)>?

The Carers’Needs
Assessment for Dementia
(CNA-D)>?

Caregiver Experience
Assessment (CEA)>*

Caregiver Reaction
Assessment (CRA)>>

Carers Assessment of
Difficulties Index
(CADI)56,57 a

Caregiver Appraisal Scale
(CAS2)%82

Caregiver Burden Inventory
(CBI)23,59

Cost of Care Index (CCI)50-2

Entrevista estructurada de
Rabins, Mace y Lucas®!

Necesidades de
apoyo en torno a
varias areas

Areas problema y
necesidades de
ayuda

Vision general de la
experiencia de
cuidado, bienestar
emocional y social

Reacciones del
cuidador

Aspectos del
cuidado que los
cuidadores
encuentran
dificiles

Estrés del cuidador

Estrés del cuidador

Consecuencias del
cuidado

Impacto de la
demencia en la
familia

Cuidadores informales de
personas con demencia

Cuidadores informales de
personas con demencia

Cuidadores informales de
personas mayores 0
enfermos crénicos y un
grupo de no cuidadores

Cuidadores informales de
personas mayores con
deterioro fisico o cognitivo

Cuidadores familiares de
personas con demencia

Cuidadores informales de
personas con demencia en
la comunidad y
recientemente
institucionalizados

Cuidadores informales de
mayores con problemas
cognitivos residentes en
comunidad e
institucionalizados

Cuidadores informales de
mayores dependientes

Familiares cuidadores de
personas con demencia

Dieciséis items. Autoaplicada (5-7 min)
Seis dominios

- «Self-care and healthy behaviours» (2
items)

- «Patient problems behaviours» (2
items)

- «Burden» (3 items), «Depression» (un
item),

- «Social Support» (2 items), «Safety» (6
items)

Entrevista semiestructurada (50 min)
Dieciocho dreas de problemas y posibles
intervenciones para cada uno

Escala Likert de 3 puntos (severidad)
Escala Likert de 5 puntos (necesidades)
Ciento cinco items. Heteroaplicada
Dominios y escalas para cuidadores

- «Family environment»: «Closeness»,
«Conflict»

- «Caring Role»: «Satisfactionn,
«Resentment», «<Anger»

- «Care recipient Disability»

- «Help»: «Personal-Instrumental ADL»
- «Behaviour Problems»: «Aggressive»,
«Depressiven,
«Forgetfulness/Confusion»
Veinticuatro items. Autoaplicada

Escala Likert de 5 puntos

Subescalas

- «Caregiver Esteem» (7 items)

- «Lack of family Support» (5 items)

- «Impact on Finances» (3 items)

- «Impact on Schedule» (5 items)

- «Impact on Health2» (4 items)
Treinta items. Autoaplicada y
heteroaplicada (25 min)

Escala Likert (1-3)

Cuarenta y siete items- Autoaplicada y
heteroaplicada

Escala Likert de 5 puntos

Dimensiones

- «Subjective caregiving burden»

- «Impact of caregiving»

- «Caregiving mastery»

- «Caregiving satisfaction»

- «Cognitive reappraisal»

Veinticuatro items. Autoaplicada
Escala Likert (0-4)

Factores

- «Time-Dependence Burden»

- «Developmental Burden»

- «Physical Burden»

- «Social Burden»

- «<Emotional Burden»

Veinte items. Autoaplicada

Escala Likert de 4 puntos (1-4)
Subescalas

- «Personal and Social Restrictions» (4
items)

- «Physical and Emotional Health» (4
items)

- «Value» (4 items)

- «Provocateur» (4 items)

- «<Economic» (4 items)

Cincuenta y dos items. Heteroaplicada
Escala Likert de 4 puntos

Fiabilidad: «=0,65 en toda la
muestra; 0,69 hispanos y
latinos; 0,65 de raza blanca;
0,65 de raza negra

Validez: concurrente (MMSE,
CES-D, ZBI, Autocuidados,
Apoyo Social, RMBPC, Escala
Lawton y Brody, aspectos
positivos, calidad de vida)

Fiabilidad: « total=0,70;
test-retest e interexaminador
por encima de 0,75

Validez: de contenido
(encuesta) y concurrente (ZBI)
Fiabilidad: o de cada subescala
rango de puntuaciones de 0,59
a0,88

Fiabilidad: a subescalas=0,82;
0,90; 0,85; 0,80; 0,81

Validez: de constructo
(dependencia en AVD, CES-D)

Fiabilidad: « superior a 0,64

Fiabilidad: o factores
0,65-0,87; test-retest:
0,75-0,78

Validez: concurrente (varias
dimensiones mediante
entrevista)

Fiabilidad: « factores
0,86-0,73; estudio
posterior>0,80

Fiabilidad: «=0,91

No constan estudios
psicométricos

AVD: actividades de la vida diaria; CES-D: Center for Epidemiologic Studies Depression Scale; MMSE: Mini Mental State Examination; RMBPC: Revised Memory and Behaviour

Problems Checklist; ZBl: Zarit Burden Interview.
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Escalas de sobrecarga como distrés asociado al deterioro del paciente

Escala Contenidos Muestra Formato/subescalas Propiedades psicométricas
Behavioural and Sintomas Cuidadores informales de Formato basado en el NPI Validez: concurrente (NPI)
Psychological neuropsiquiatricos personas con Alzheimer o Autoaplicada
Questionnaire (BPSQ)%? demencia vascular

Caregiver Assessment of
Function and Upset
(CAFU)%®

Inventario de Situaciones
Potencialmente
Estresantes (ISPE)*>

The Neuropsychiatric
Inventory Caregiver
Distress Scale (NPI-D)%*

Versi6n abreviada: The
Neuropsychiatric
Inventory Questionnaire
(NPI-Q)®

Validaciones al
castellano: NPI®® NPI-Q®7

Revised Memory and
Behaviour Problems
Checklist (RMBPC)>®

Validacién al castellano:
(Argentina)**

Relative Stress Scale
(Rss)ZA,b'F)

Behavioural and Mood
Disturbance Scale
(BMD)**

Deterioro funcional

Diversas situaciones
problematicas planteadas
por el enfermo y derivadas
de la evaluacion del
cuidador

Sintomas
neuropsiquiatricos

Sintomas
neuropsiquidtricos

Sintomas
neuropsiquidtricos

Deterioro cognitivo y

comportamental

Deterioro cognitivo y

comportamental

Distrés

Sintomas
neuropsiquiatricos

Cuidadores informales de
personas con Azlheimer

Cuidadores informales de
personas con Alzheimer

Cuidadores informales de
personas con Alzheimer

Cuidadores-informantes
de personas con Alzheimer

Pacientes unidad de
memoria (NPI) y
cuidadores informales de
personas con Alzheimer
(NPI-Q)

Cuidadores informales de
pacientes atendidos en
clinica geriatrica

Cuidadores informales de
personas con demencia

Cuidadores informales de
personas con demencia

Cuidadores de personas
con demencia atendidos en
hospital de dia

Quince items. Autoaplicada
«Dependence»-Escala Likert
(1-7)

«Upset»-Escala Likert (0-4)

Dieciséis items. Autoaplicada
Escala Likert (0-3)
Subescalas

- Conductas del enfermo
(ISPE-E) (10 items)

- Sentimientos y
pensamientos del cuidador
(ISPE-C) (6 items)
Diez-doce items (sintomas).
Heteroaplicada

Subescalas

- «Frequency»-Escala Likert
(1-4)

- «Severity»—Escala Likert
(1-3)

- «Distress»—Escala Likert
(0-5)

Doce items. Autoaplicada
Subescalas

- «Severity»-Escala Likert
(1-3)

- «Distress»—Escala Likert
(0-5)

NPI: 10 items

- Subescalas: frecuencia y
gravedad

NPI-Q: 12 items

- Subescalas: gravedad y
estrés

Veinticuatro items.
Autoaplicada (10 min)
Escala Likert (0-4)

Escalas: «frecuency» y
«reaction»

Factores

- «Depression»

- «Disruption»

- «Memory-related
problems»

[dem que el original

Quince items. Autoaplicada
Escala Likert (0-4)
Factores

- «Personal Distress»

- «Life Upset»

- «Negative Feelings»
Treinta y cuatro items.
Autoaplicada

Escala Likert (0-4)
Factores

- «Apathetic-Withdraw»
- «Active-Disturbed
Behaviour»

Fiabilidad: a subescalas 0,80-0,91
Validez: convergente (MMSE,
CES-D, RMBPC, horas de cuidados)
y discriminante (ocurrencia
problemas, medicacién, edad, afios
de cuidados)

Validez: concurrente (MEC, test del
informador, ZBI, Escala de Salud
Fisica, DBDS, entrevista
semiestructurada)

Fiabilidad: test-retest: r=0,92
(p<0,001), Correlacién
intraclase=0,96 (p<0,001)
Validez: concurrente (RSS, MMSE)

Fiabilidad: test-retest=0,80
(p<0,001) (total symptom); 0,94
(p<0,001) (distrés)

Validez: convergente (NPI, MMSE)

NPI: fiabilidad-a total =0,85;
validez concurrente (CAMDEX)
NPI-Q: fiabilidad-test-retest r=
0,83; 0,89 (p<0,001); validez
convergente (NPI)

Fiabilidad: « frequency =0,84; o
reaction=0,90

Validez: discriminante,
concurrente, convergente y de
constructo (MMSE, HDRS, CES-D,
«Caregiver Stress Scale»)

Fiabilidad: o subescalas=0,85;
0,89; 0,90Test-retest
subescalas=0,73; 0,87; 0,65
Validez: concurrente y
discriminante (CDR, MMSE, NPI-Q,
HADS-A, ZBI)

Fiabilidad: test-retest total = 0,85
Validez: de constructo (PSM, Escala
Lawton y Brody, CAS3)?*, (MMSE,
NPI, DAD)%®

Fiabilidad: test-retest total = 0,84
Validez: de constructo (PSM, Escala
Lawton y Brody, CAS3)

CAMDEX: Cambridge Mental Disorder of the Elderly Examination; CAS3: Clifton Assessment Schedule; CDR: Clinical Dementia Rating; CES-D: Center for Epidemiologic Studies
Depression Scale; DAD: Disability Assessment for Dementia; DBDS: Escala de Alteraciones Conductuales; HADS: The 14-item Hospital Anxiety and Depression Scale; HDRS:
Hamilton Depression Rating Scale; MEC: Mini Examen Cognoscitivo; MMSE: Mini Mental State Examination; NPI: Neuropsychiatric Inventory; NPI-Q: Neuropsychiatric Inventory
Questionnaire; PSM: Physical Self Maintenance Scale; RMBPC: Revised Memory and Behaviour Problems Checklist; RSS: Relative Stress Scale; ZBI: Zarit Burden Interview.
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la misma puntuacién total pueden mostrar distinta sobrecarga al
puntuar diferente en alguno de los factores analizados. Esta medida
ayudaria a definir el &mbito de ayuda mas especifico para cada indi-
viduo, desde unidades de respiro, intervenciones psicoeducativas,
counselling, etc. Destaca también la escala Carers’ Needs assessment
for dementia, porque utiliza un formato de entrevista frente a otras
pruebas de lapiz y papel. Es un instrumento disefiado para evaluar
de formaintegral las necesidades de los cuidadores de pacientes con
demencia que consiste en una entrevista semiestructurada manua-
lizada, que evalda 18 areas de problema —mas un area opcional
libre—, junto con las intervenciones posibles para cada problema.
Puede utilizarse para evaluar de manera mas amplia y detallada
la situacién concreta del cuidador y orientar la intervencién en
funcién de las necesidades encontradas.

En cuanto a las medidas que relacionan la sobrecarga con el
distrés asociado al deterioro del paciente con demencia, son las
menos numerosas. Provienen de estudios que han identificado una
correlacion fuerte entre ambos fenémenos. Tienen una utilidad
complementaria dado que informan sobre la situaciéon del enfermo
y, por tanto, pueden ser aplicadas para conocer la repercusioén que
la gravedad de la enfermedad tiene sobre el cuidador.

Por Gltimo, constatamos un escaso nimero de pruebas adap-
tadas o desarrolladas en poblacién espafiola. No obstante, los 2
instrumentos mas referenciados —ZBI y Neuropsychiatric Inventory
Cargiver Distress Scale— estan validados en nuestro medio. Ademas,
hemos identificado otras 2 pruebas creadas especificamente para
poblacién espafiola: el Cuestionario de Sobrecarga en cuidadoras de
ancianos con demencia' y el Inventario de Situaciones Potencial-
mente Estresantes®2. También existen validaciones al castellano
realizadas en paises de Latinoamérica para la SCB3 y la escala
Revised Memory and Behaviour Problems Checklist>*.

Conclusiones

En este trabajo se hallevado a cabo unarevisiéon de instrumentos
para evaluar la sobrecarga en el cuidador del paciente con demen-
cia,y se han ordenadoy agrupado para su andlisis seg(in el concepto
de sobrecarga que manejan.

Uno de los propésitos del articulo, ademas de actualizar el tema,
era aportar una clasificacién que ayudase al clinico e investigador
en la seleccién de pruebas en funcién de los objetivos de la tarea. Se
hanidentificado medidas ttiles para el screening poblacional o para
detectar la necesidad de intervencién y también para ser utilizadas
en intervenciones especificas y como medida de resultado.

Alahorade seleccionar las escalas esimportante tener en cuenta
cudl es el motivo de la evaluacién. Los 3 tipos de medidas de sobre-
carga pueden responder a diferentes momentos de la evaluacién
del cuidador. El primer grupo contiene medidas mas propias de
cribado, por su rapidez de administracién e interpretacién mas
sencilla; el segundo grupo responde a pruebas multidimensionales
que pueden ayudar a la identificacién y planificacién de interven-
ciones para el cuidador, y el tercer tipo de medidas informa de
manera complementaria también en este segundo aspecto y nos
da una informacién sobre la problematica especifica asociada a la
demencia y la repercusién en el cuidado.

Dada la importancia del distrés en el cuidador como un fac-
tor predictor de la institucionalizacién del paciente®3>36, parece
légico incluir esta area de forma habitual en la valoracién clinica
del paciente y su entorno para prevenir estos problemas.

Los instrumentos en evaluacién de sobrecarga cada vez son mas
rigurosos y sélidos desde una perspectiva psicométrica, con una
base conceptual bien definida y con un coste bajo de aplicacién.
Dentro de este contexto debemos destacar que para mejorar la
calidad de la investigacién en sobrecarga del cuidador es necesa-
rio hacer un esfuerzo por llegar a acuerdos sobre las medidas e

instrumentos a utilizar. Un buen ejemplo de ello es el Consenso
Europeo llevado a cabo por el grupo Interdem?, aunque sus conclu-
siones estan lejos de ser definitivas.

Por tltimo, desde un enfoque psicosocial no debemos olvidar
que es necesario tener en cuenta también otras medidas comple-
mentarias estrechamente relacionadas con la sobrecarga como la
calidad de vida, el bienestar asociado al cuidado, las estrategias de
afrontamiento del cuidador y medidas de salud mental. Esta infor-
macién permitira una aproximacién mas precisa al cuidador, pilar
fundamental en el abordaje de las personas con demencia.
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