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RESUMEN

Objetivo: Estudiar el nivel de sobrecarga de una poblaciéon de
cuidadoras informales de pacientes con demencia que residen en
la comunidad y las variables que influyen en ella.

Material y método: Se estudiaron 80 cuidadoras, 40 pacientes
que acudian a un centro de dia psicogeridtrico y 40 pacientes
que permanecian en su domicilio. Se registraron variables socio-
demograficas y clinicas, incluyendo en estas dltimas el deterioro
cognitivo (Miniexamen Cognoscitivo) y funcional (indice de Bart-
hel), alteraciones neuropsiquidtricas (Inventario Neuropsiquidtri-
co), la sobrecarga del cuidador (Escala de Sobrecarga del Cuida-
dor), las caracteristicas de personalidad del cuidador
(Cuestionario de Personalidad), las estrategias de afrontamiento
(Cuestionario de Formas de Afrontamiento) y el apoyo social
(Cuestionario de Apoyo Social Funcional).

Resultados: El 79% de las cuidadoras sufiian una sobrecarga in-
tensa. Ia sobrecarga se veia determinada por la mayor presencia
de alteraciones neuropsiquidtricas, el menor apoyo social y el
uso de la estrategia de afrontamiento «huida-evitacién», que ex-
plicaban el 41% de la variabilidad en la sobrecarga.

Condusion: Ias cuidadoras familiares de pacientes con demencia
en la comunidad que se enfrentan a mas alteraciones neuropsi-
quidtricas, utilizan estrategias de afrontamiento de tipo evitativo y
cuentan con un menor apoyo social tienen mayor riesgo de expe-
rimentar sobrecarga con los cuidados.
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Informal care in dementia: prediction of burden
in female family caregivers

ABSTRACT

Aim: B study the degree of burden in female informal caregivers
of patients with dementia who live in the community and the fac-
tors influencing it

Methods: Eighty caregivers were studied: 40 attended the Psycho-
geriatric Day Center and 40 stayed at home. Sociodemographic
and clinical variables were recorded. The following tools were
used to analyze the clinical variables: cognitive impairment
(MEC), functional ability (Barthel Index), Neuropsychiatric Inven-
tory (NPD), Caregiver Burden Interview (BD), personality of caregi-
ver (EPD), coping strategies (Ways of Coping Scale) and social
support (Functional Social Support Scale).

Results: Seventy-nine percent of caregivers suffered from intense
burden. Burden was determined by greater frequency of neu-
ropsychiatric symptoms, less social support and the use of the
«avoidance-escape» coping strategy. These variables explained
41% of the variability in burden.

Condusion: Family caregivers of demented patients in the commu-
nity who have to cope with greater neuropsychiatric changes, use
avoidance coping strategies and who have less social support ha-
ve a higher risk of experiencing caregiver burden.

Key words
Burden. Caregiver. Dementia. Hderly.

INTRODUCCION

Actualmente estamos asistiendo a un desequilibrio en-
tre las demandas sanitarias generadas por la creciente
patologia psicogeriatrica, en particular la demencia, y los
recursos disponibles. Esta situacién contribuye en gran
medida a que la mayor parte de los ancianos enfermos
psiquicos sean atendidos en sus casas, de modo que se
produce una mayor implicacion de las familias en su cui-
dado. Surge asi el concepto de «sobrecarga» del cuida-
dor informal, que hace referencia de forma general a los
efectos de los cuidados sobre los familiares. Grad et al'
distinguieron entre carga «objetiva» 0 cambios compor-
tamentales y de autonomia del paciente, con los proble-
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mas practicos que llevan consigo, y la carga «subjetiva»
o reaccién emocional del cuidador.

El proceso de cuidar a un anciano con demencia en su
domicilio es complejo, genera un estrés cronico y afecta
en mayor o menor medida a la salud fisica y mental de
los cuidadores?2. En este proceso son multiples los facto-
res que intervienen, por lo que existe una gran variabili-
dad en la capacidad de los cuidadores para hacer frente
a la situacion. Pearlin et al® hipotetizaron un sistema que
engloba de forma esquemaética las relaciones entre los
factores de base (caracteristicas socioeconémicas, his-
toria del cuidador), los estresores primarios (deterioro
cognitivo y funcional, problemas conductuales, sobre-
carga y deprivacion relacional del cuidador) y secunda-
rios (tensidn intrapsiquica y tension en el papel), media-
dores (estrategias de afrontamiento, apoyo social) y los
niveles de estrés. Hooker et al* propusieron la inclusion
de la personalidad como mediador.

La bibliografia sobre el tema ha estudiado fundamen-
talmente la influencia en el cuidador informal de los es-
tresores primarios y ha concluido que son los trastornos
de conducta del paciente, mas que el deterioro cognitivo
y funcional, los que determinan una mayor sobrecarga
con los cuidados®''. No obstante, existe una gran varia-
bilidad en la influencia de estos estresores en la salud de
cuidador, en funcién del sentimiento de control de la si-
tuacion que tiene el cuidador, que englobaria tanto su
propio control emocional como su capacidad de enten-
der y manejar los trastornos conductuales y funcionales
del paciente'? 15, Este sentimiento de control estaria me-
diatizado tanto por el apoyo social'® como por las estra-
tegias de afrontamiento utilizadas por el cuidador#17.18,
las cuales pueden estar condicionadas por el nivel de
neuroticismo del cuidador informal4-19.

El objetivo de este trabajo es estudiar el nivel de so-
brecarga de una poblacion de cuidadores informales de
pacientes dementes que residen en la comunidad, asi
como la influencia que tienen en ella tanto variables de-
pendientes del paciente como del cuidador.

MATERIAL Y METODO

Se realizé un estudio de la «sobrecarga» de los cuida-
dores familiares de pacientes dementes que residen en
la comunidad. Para ello, se reclutaron dichos cuidadores
de la poblacion de pacientes que acudian a un centro de
dia psicogeriatrico y a través de la Asociacion de Fami-
liares de Enfermos de Alzheimer (AFAN). De esta pobla-
cion se seleccion6 para participar en el estudio a aque-
llos que cumplian los siguientes criterios: a) ser el
cuidador principal de un familiar demente, entendiendo
por cuidador principal aquel que se hace cargo de la su-
pervision-asistencia en las actividades de la vida diaria
del paciente; b) ser mujer y cényuge o hija del paciente:
se establece este criterio de seleccion para evitar la in-

TABLA 1: Variables registradas

Variables sociodemogrdficas I

Paciente Cuidadora
Edad Edad
Sexo Estado civil

Afios de escolarizacién
Vinculo familiar

Hijos menores de 14 afios
Trabajo remunerado
Relacién previa

Estado civil
Anos de escolarizacion

Variables clinicas I

Cuidadora

Tiempo como cuidadora
Rasgos de personalidad
Estrategias de afrontamiento
Sobrecarga

Apoyo social

Paciente

Tiempo de evolucién
Deterioro cognitivo
Deterioro funcional
Trastornos de conducta

fluencia de estas dos variables (sexo del cuidador y vin-
culo relacional con el paciente) en los resultados sobre el
nivel de sobrecarga, ampliamente demostrada en la bi-
bliografia sobre el tema, y ¢) vivir en la misma casa que el
paciente.

Para la recogida de datos se disefié un protocolo que
incluia variables sociodemogréficas y clinicas, tanto del
paciente como del cuidador informal (tabla 1). Para medir
el deterioro cognitivo se utilizé el Miniexamen Cognosciti-
vo (MEC) de Lobo et al?®0. Este instrumento es una ver-
sién adaptada a la poblacién esparola del Mini-Mental-
State de Folstein et al?!, que ha demostrado su fiabilidad
test-retest, con un coeficiente de correlacion de 0,87 al-
tamente significativo (p < 0,001), asi como su validez
concurrente. El deterioro funcional se midié con el indice
de Barthel?2. Este instrumento evalta 10 actividades ba-
sicas de la vida diaria y se puntia de 0 a 100. Tiene una
alta validez concurrente y un coeficiente de correlacién
kappa ponderado de 0,98 intraobservador y mayor de
0,88 interobservador3. Los sintomas psiquiatricos se mi-
dieron con el Inventario Neuropsiquiatrico (INP)?4, en su
version validada en castellano?5. Este inventario es una
entrevista estructurada dirigida a valorar la frecuencia y
gravedad de las alteraciones psicopatolégicas en pacien-
tes con demencia. El INP presenta una alta fiabilidad in-
terobservador situada entre 0,93 y 1 para distintas con-
ductas, y una fiabilidad test-retest de 0,79 para la
frecuencia 'y de 0,86 para la gravedad.

La sobrecarga emocional del cuidador familiar se midié
con la Escala de Sobrecarga del Cuidador, que es una
version del Caregiver Burden Interview?8, traducida al es-
pafol y validada por Martin et al?”. Se trata de una escala
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de 22 items que mide el grado en que los cuidadores
perciben cédmo sus responsabilidades tienen efectos ad-
versos sobre su salud, vida personal y social, finanzas y
bienestar emocional. Cada item se puntua segun la gra-
vedad de la repercusion del 1 al 5, con un punto de corte
de 46-47 que diferencia entre «sin sobrecarga» y «sobre-
carga» con una sensibilidad del 84,6% y una especifici-
dad del 85,3%, mientras que el punto de corte 55-56 di-
ferencia entre «sobrecarga leve» e «intensa» con una
sensibilidad y especificidad del 89,7 y del 94,2%, res-
pectivamente. En la version original, se obtuvieron dos
subescalas que reflejan de forma fiable dos aspectos
de los cuidados: tension personal (coeficiente alpha de
Cronbach = 0,80) y tensién en el rol (coeficiente alpha
de Cronbach = 0,81).

Los rasgos de personalidad de la cuidadora se midie-
ron con el Cuestionario de Personalidad (EPI) de Ey-
senck y Eysenck, adaptado al castellano por Sanchez
Turet?8. Consiste en 57 items de respuesta dicotémica
que miden dos dimensiones de personalidad —neuroti-
cismo y extraversidn— con una escala de sinceridad. En
la adaptacién espanola se ha calculado una fiabilidad de
0,84 para neuroticismo y de 0,77 para extraversion.

Las estrategias de afrontamiento se midieron con el
Cuestionario de Formas de Afrontamiento de Lazarus y
Folkman, en su version de 50 items29:30, Se trata de una
escala que permite evaluar el afrontamiento como proce-
S0 y se centra en los pensamientos, sentimientos y actos
especificos, evaluando el afrontamiento en un contexto
especifico. Las respuestas se evallan en una escala tipo
Likert de 4 puntos y se agrupan en 8 modos de afronta-
miento: confrontacion, distanciamiento, autocontrol
emocional, busqueda de apoyo social, aceptacién de la
responsabilidad, huida-evitacion, planificacion y revalua-
cion positiva. A su vez estas dimensiones de afronta-
miento pueden agruparse en estrategias centradas en
los problemas (P) o en las emociones (E). La consistencia
interna de la version en castellano se sitda entre 0,60 y
0,75%1.

Para medir el apoyo social se utilizd el Cuestionario de
Apoyo Social Funcional» de Duke-UNC, modificado por
Broadhead et al®2 y validado al castellano por Revilla et
al®3 con una buena consistencia interna y un coeficiente
alfa de Cronbach de 0,81.

Para el analisis estadistico de los datos se realizd un
analisis de regresion logistica, tomando como variables
independientes todos aquellos datos registrados que se
consideraron posibles variables influyentes en el nivel de
sobrecarga, y como variable dependiente, la sobrecarga
del cuidador reelaborada como variable dicotémica. El
punto de corte establecido en la bibliografia es de 46-47
puntos; por encima de este valor se considera sobrecar-
ga, y por debajo, «sin sobrecarga». Para poder llevar a
cabo este andlisis se calcul6 necesaria una muestra de
como minimo 80 sujetos, calculando 10 sujetos por va-

riable continua y 10 sujetos por categoria. El programa
estadistico con el que se analizaron los datos fue el
SPSS para Windows, version 10.

RESULTADOS

Se realizé un estudio de 80 ancianos con demencia y
sus cuidadoras, 40 procedentes de un centro de dia psi-
cogeriatrico y 40 que permanecian en su domicilio, pero
sus cuidadoras habian contactado con la AFAN. El perfil
del paciente era fundamentalmente el de una mujer
(60%), viuda (66%), de 80 afos de edad, con estudios
primarios, y casi la mitad de ellas habian sido amas de
casa. Presentaba un deterioro cognitivo moderado y fun-
cional leve después de 4,5 afios de evolucién de la en-
fermedad. El 71% de las cuidadoras eran hijas, casadas
casi en su totalidad, y el 29% esposas del paciente, con
una edad media de 54 afos y estudios primarios. La mi-
tad de ellas se dedicaba a las tareas domésticas, el 36%
trabajaba fuera del hogar y desarrollaba una jornada
completa el 25%. En el 80% de los casos no tenian hijos
menores de 14 anos y la relacion previa con el enfermo
habia sido buena. Llevaban dedicadas a la tarea de cui-
dado 4 anos, practicamente la totalidad del tiem-po de
duracién de la enfermedad (tabla 2). En cuanto a las ca-
racteristicas de las variables clinicas estudiadas, el 79%
de las cuidadoras sufria una sobrecarga intensa, siendo
la puntuacién media (x desviacion estandar) en la Escala
de Sobrecarga del Cuidador de 65,19 + 13,22. Los ras-
gos de personalidad medidos a través del EPI de Ey-
senck y Eysenk reflejan una puntuacion percentil en neu-
roticismo de 77, lo cual indicaria que estas cuidadoras
manifestaban labilidad emocional, ansiedad y/o depre-
sién, se sentian sensibles y preocupadas en exceso Si
las comparamos con un grupo normativo. En cuanto a la
extraversion, estaban en el percentil 19, indicativo de re-
traimiento e introversion. Los cuestionarios habian sido
respondidos de forma sincera.

La utilizacion de distintas estrategias de afrontamiento
queda reflejada en la tabla 3. Si ajustamos cada estrate-
gia en funcién del nimero de items que corresponden a
cada una de ellas, vemos que la mas utilizada fue la bus-
queda de apoyo social, seguida de la planificacién, el
autocontrol y la revaluacion positiva. Por el contrario, la
estrategia que menos emplearon fue la huida-evitacién.
El apoyo social daba una puntuacién media de 34,335 +
9,26; en su componente confidencial la puntuacién era
de 19,30 * 5,84, y en el afectivo, de 15,05 + 4,08.

La sobrecarga total no se correlacionaba con ninguna
de las variables sociodemogréficas estudiadas, ni del
paciente ni de su cuidador familiar. Sin embargo, si se
correlacionaba con variables clinicas. Asi, el nivel de
neuroticismo se correlacionaba positivamente con la so-
brecarga del cuidador. Por el contrario, el apoyo social
se correlacionaba de forma inversa, y esto ocurria tanto
en el apoyo confidencial como en el afectivo. En cuanto
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TaBLA 2. Caracteristicas de la muestra

Paciente Cuidadora I

Edad: 79,64 + 6,56 aios Edad: 54,53 + 12,59 afios
Sexo Estado civil

Varén: 32 (40%) Casado: 65 (81,3%)

Mujer: 48 (60%) No casado: 15 (18,8%)
Estado civil Vinculo relacional

Casado: 27 (33,8%) Esposa: 23 (29%)

No casado: 53 (66,3%) Hija: 57 (79%)
Escolarizacion: 9,73 + 4,76 afos Escolarizacion:13 + 4,51 afios
Evolucion: 54,22 + 33,63 meses Hijos < 14 afios: 16 (20%)

MEC: 11,87 £ 8,67 Trabajo remunerado: 29 (36,3%)
Barthel: 59 + 32,97 Relacién previa
INP: 11,18 +7,11 Buena: 65 (81,3%)
Mala: 15 (18,8%)
Tiempo como cuidador: 47,75 + 33,05 meses
EPI
Neuroticismo: 77,34 £ 26,77
Extraversion: 19,08 + 25,97
Afrontamiento
Problemas: 24,7 + 8,59
Emociones: 42,83 + 12,52
Sobrecarga: 65,19 + 13,22
Tensién personal: 33,39 + 6,92
Tensién en el rol: 19,11 +5,16
Apoyo social
Confidencial: 19,30 + 5,84
Afectivo: 15,05 4,08

Los datos se expresan como la media + desviacion estdndar. MEC: Miniexamen Cognoscitivo; INP: Inventario Neuropsiquidtrico; EPI: Cuestionario
de Personalidad.

TaBLA 3. Estrategias de afrontamiento

Tipo de estrategia Media = DE Media ajustada por el niimero de items I
Confrontacién (P) 5,96 + 3,00 0,99 (6 items)
Aceptacion de responsabilidad (E) 3,99 +2.42 0,99 (4 items)
Planificacion (P) 8,49 £ 3,39 1,41 (6 items)
Revaluacion positiva (E) 8,44 +£4.34 1,20 (7 items)
Distanciamiento (E) 6,61 +2.98 1,10 (6 items)
Autocontrol (E) 8,45 +3,13 1,21 (7 items)
Busqueda de apoyo social (P, E) 10,21 £4,32 1,70 (6 items)
Huida-evitacion (E) 5,00 £ 3,21 0,62 (8 items)

(P): estrategias centradas en los problemas; (E): estrategias centradas en las emociones.

a las estrategias de afrontamiento, las cuidadoras que brecargadas (n = 72) y un 10% (n = 8) que no presentan

utilizaban mas estrategias centradas en las emociones
experimentaban mayor sobrecarga, en concreto las es-
trategias de autocontrol emocional, aceptacién de la res-
ponsabilidad y huida-evitacion (tabla 4).

Si consideramos la sobrecarga como variable dicoto-
mica, nos encontramos con un 90% de cuidadoras so-

sobrecarga. Al comparar ambos grupos vemos que la
sobrecarga se veia determinada por una mayor presen-
cia de alteraciones neuropsiquiatricas (Z = —2,50;
p = 0,01), el neuroticismo de la cuidadora (Z = —2,34;
p = 0,01), la mayor utilizacién de las estrategias de afron-
tamiento «aceptacion de la responsabilidad» (Z = —2,25;
p = 0,02) y «huida-evitacion» (Z = —2,59; p = 0,0009), y
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TABLA 4. Variables relacionadas con la sobrecarga total

Variables Sobrecarga total I

r p
Afrontamiento de emociones 0,19 0,09
Neuroticismo 0,33 0,003
Responsabilidad 0,22 0,04
Autocontrol 0,23 0,04
Huida-evitacion 0,31 0,005
Apoyo social -0,34 0,002
Apoyo social confidencial -0,31 0,005
Apoyo social afectivo -0,32 0,004

con un menor apoyo social percibido (Z = -2,37;
p = 0,01) en sus dos vertientes, confidencial (Z = —1,90;
p = 0,05) y afectivo (Z = 22,82; p = 0,005).

A partir de estos datos construimos un modelo de re-
gresion logistica considerando como variable depen-
diente la sobrecarga recodificada como variable dicoté-
mica que determina la existencia o no de sobrecarga en
la cuidadora familiar. Como variables independientes que
potencialmente pueden influir en la existencia de sobre-
carga incluimos aquellas que han mostrado una relacién
con la sobrecarga en el andlisis previo y las descritas en
la bibliografia como variables relacionadas con la sobre-
carga: INP, neuroticismo, apoyo social y las estrategias
de afrontamiento «aceptacion de la responsabilidad» y
«huida-evitacion». Los resultados muestran tres variables
que explican el 41% de la variabilidad en la sobrecarga:
las alteraciones neuropsiquiatricas (INP), el apoyo social
y el uso de la estrategia de afrontamiento «huida-evita-
cion». Asi, por cada unidad de aumento en el INP, se in-
crementa en un 26% la sobrecarga; por cada unidad de
incremento en la utilizacion de la «huida-evitacion», la
sobrecarga aumenta en un 53% vy, por el contrario, con
un aumento en un punto en el apoyo social, la sobrecar-
ga disminuia en un 12%.

DISCUSION

El primer resultado con el que nos encontramos en
nuestro trabajo es que el 79% de las cuidadoras experi-
mentan una sobrecarga intensa. Este dato podria expli-
carse por los criterios de selecciéon de nuestra muestra,
ya que en este estudio sélo se ha incluido a cuidadores
familiares del sexo femenino que eran o bien hijas o bien
cényuges del paciente. Estas dos variables se han rela-
cionado con un incremento de la sobrecarga34-38. Por
otra parte, la muestra se ha reclutado tanto de centros
de dia como de la AFAN, y es sabido que son los cuida-
dores mas sobrecargados los que buscan ayuda en los
recursos formales. Asi, los cuidadores que demandan
plaza en un centro de dia psicogeriatrico son cuidadores
muy sobrecargados®®.

De igual manera, cabe preguntase si es posible cuidar
a un familiar con demencia sin experimentar sobrecarga.
La experiencia de cuidar a un familiar con demencia su-
pone mayor estrés que cuidar a un anciano con patolo-
gia fisica'40. Esto podria deberse a que el cuidador de
un enfermo con demencia se ve obligado a introducir
mayores cambios en su estilo de vida que el cuidador de
un anciano que no la presenta'!, a la mayor limitacion
social en la vida de estos cuidadores*! y a las alteracio-
nes especificas de la relacion interpersonal cuidador-en-
fermo en el caso de los pacientes con demencia, como
el deterioro del nivel de intimidad y la disminucién de la
gratificacion por parte del receptor de los cuidados?2.
Asi, en un estudio de 1.500 cuidadores familiares del
1996 National Caregiver Survey, se encontré que los cui-
dadores de pacientes con demencia invertian mas horas
por semana en el cuidado y sufrian un mayor impacto en
el ambito laboral, tension personal, pérdida de tiempo de
ocio, conflictos familiares y problemas de salud tanto fi-
sicos como mentales*3.

Por otra parte, en nuestro estudio las variables que ex-
plicaban la variabilidad en el nivel de sobrecarga de las
cuidadoras familiares fueron: las alteraciones neuropsi-
quiatricas, el apoyo social y la utilizacién de la estrategia
de afrontamiento «huida-evitacién». Sin embargo, el neu-
roticismo no explicaba las variaciones en la sobrecarga,
a pesar de que multiples trabajos han encontrado una
relacion entre el grado de neuroticismo del cuidador y la
sobrecarga'94445, Es posible que el neuroticismo del
cuidador determine la utilizacion de determinadas estra-
tegias de afrontamiento* mas centradas en las emocio-
nes y sea esta variable la que realmente influya en la so-
brecarga. Asimismo, el grado de neuroticismo del
cuidador puede influir en las atribuciones que éste reali-
za en la situacion de cuidados y modificar su «sentido de
competencia» (autopercepcion de su capacidad para
cuidar al demente)'? y el sentimiento de control sobre la
conducta del enfermo y sobre sus propias reacciones
emocionales'3-15:46,

La influencia de los trastornos de conducta y el apoyo
social en la sobrecarga del cuidador ha sido ampliamen-
te contrastada en la bibliografia®1147-52, En nuestro es-
tudio, el apoyo social se ha diferenciado en dos aspec-
tos, afectivo y confidencial, si bien ninguno de ellos ha
resultado influir de forma mas significativa en la sobre-
carga del cuidador. Por el contrario, otros autores han
sefialado matices en el tipo de apoyo. Asi, es el apoyo
emocional el que més protege del estrés®3 y los cuidado-
res con mayor apoyo emocional y nivel de habilidad tie-
nen menor riesgo de presentar depresion®4. Por otra par-
te, un mayor apoyo percibido disminuye el efecto de los
estresores sobre el cuidador en parte manteniendo o au-
mentando su control situacional'®.

A pesar de que para algunos autores los estresores
primarios y las variables psicosociales explican el
49-63% de la variabilidad en la respuesta al estrés y este
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proceso se muestra estable a corto plazo®®, en nuestro
estudio hemos incluido las estrategias de afrontamiento
que se correlacionaban con la sobrecarga de forma lineal.
Asi, los resultados muestran que la Unica estrategia de
afrontamiento que explicaba la sobrecarga del cuidador
era la «huida-evitacién». Este resultado es similar al ha-
llado por Matsuda®®, quien encontré que, ademas de la
«huida», la estrategia de «confrontacién» también se
asociaba a una mayor sobrecarga con los cuidados. Pa-
ra este autor, la influencia de las estrategias de afronta-
miento en la sobrecarga era superior a la de los trastor-
nos de conducta y la gravedad del deterioro cognitivo.
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