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RESUMEN

Introduccién: un nimero creciente de ancianos con demencia es
atendido en nuestros hospitales por miembros de su familia. En
estas condiciones, la prolongacién de los cuidados puede favore-
cer la aparicién de una carga excesiva para los allegados vy lle-
var al fracaso de la atencién familiar. El objetivo de este estudio
ha sido establecer la posible aplicacién de un indice del esfuerzo
del cuidador (Caregiver Burden Scale) para valorar la carga en-
tre cuidadores de personas con demencia en el ambito hospitala-
rio.

Pacientes y método: se evalué a los ancianos con demencia ingre-
sados en nuestro hospital y las caracteristicas de sus cuidadores
principales, mayoritariamente familiares directos. Los cuidadores
profesionales fueron excluidos. El grado de esfuerzo fue medido
con la Escala de Carga del Cuidador. Se utilizé6 un modelo de re-
gresion logistica para deferminar la influencia de diferentes facto-
res sobre el agotamiento del cuidador.

Resultados: un total de 80 pacientes (20 varones y 60 mujeres;
edad media, 82,4 afios) y sus 80 familiares-cuidadores (27% va-
rones, 73% muijeres) fueron incluidos en el estudio. La puntuacién
media del test fue de 9,28. De acuerdo con esta escala, el 75%
de los cuidadores se encontraba bajo un alto o muy alto grado
de estrés. El mayor grado de carga estaba relacionado de forma
estadisticamente significativa con alteraciones fisicas (molestias
musculares) y mentales (ansiedad) en el cuidador principal.
Conclusiones: nuestros resultados coinciden con los de estudios
anferiores e indican que el test Caregiver Burden Scale puede ser
empleado como un instrumento sencillo y facil de aplicar para
identificar el exceso de carga entre los cuidadoresfamiliares de
nuestros pacientes. Este simple indice puede ser de utilidad en el
ambito hospitalario en cualquier evaluacién que examine las rela-
ciones de cuidado y dependencia.

El grado de esfuerzo experimentado estaba relacionado de forma
estadisticamente significativa con la salud del cuidador principal,
aunque no con una mayor demanda de atencién médica.
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ABSTRACT

Introduction: an increasing number of demented elderly patients
are attended in our hospitals by family members. In these condi-
tions, longterm caregiving may become an intolerable strain for
their relatives and may lead to the failure of family care. The pur-
pose of this study was to establish the possible application of a
caregiver strain index (Caregiver Burden Scale [CBS]) in the as-
sessment of burden in the caregivers of hospitalised individuals
with dementia.

Patients and method: elderly demented patients with disability and
dependency admitted to our hospital and their main caregivers,
mostly direct family members, were evaluated. Professional care-
givers were excluded. Strain levels among care providers were
measured by the 13-item CBS. Llogistic regression analysis was
performed to examine the effects of different factors associated
with caregiver strain.

Results: eighty patients (20 men, 60 women, mean age 82.4 ye-
ars) and their 80 primary informal caregivers (27% men, 73%
women) were included. The mean CBS score was 9.28. Accor-
ding to this scale, 75% of caregivers found themselves under high
or even extremely high levels of stress (CBS > 7). The level of per-
ceived burden was statistically significantly correlated with physi-
cal (musculoskeletal pain) and mental (anxiety) disability.
Conclusions: our results reproduce previous findings and suggest
that the CBS can be used as a simple and easily administered ins-
trument, which identified strain within our sample of informal care
providers. This simple index might be usefully included in any in-
terview or assessment package that examines intergenerational re-
lations involving dependency and hospital care.

The level of strain experienced by caregivers was significantly as-
sociated with their health but not with a greater demand for medi-
cal care.

Key words
Dementia. Caregiver burden. Strain. Caregiver syndrome. The el-
derly.

INTRODUCCION

Numerosos estudios’® demuestran que la demencia,
sea cual sea su origen, no afecta Unicamente a quien la
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padece, sino que es sufrida de forma directa e importan-
te por todo su entorno familiar. EI aumento de la espe-
ranza de vida en los paises desarrollados ha conllevado
un crecimiento del grupo de poblacién con edad supe-
rior a los 65 afios’. Este grupo presenta una alta preva-
lencia de enfermedades cronicas?, entre las que destaca
la demencia como uno de los principales problemas de
la salud de los paises occidentales’.

La demencia se acompafa de un deterioro fisico y
mental progresivo e irreversible que incapacita al pacien-
te para valerse por si mismo. Esta situacion lleva parejo
un aumento de la demanda de ayuda médica, social y
familiar, que no siempre puede ser atendida de forma
adecuada. En la mayoria de los casos, el enfermo recibe
todos los cuidados que precisa de un solo miembro de
su familia®-®, conocido como «cuidador principal», lo que
comporta variaciones importantes en el ambito familiar,
tanto en la organizacion y el esfuerzo fisico como en los
cambios emocionales y conductuales, que pueden gene-
rar inestabilidad en las familias®®. Ademas, se han des-
crito alteraciones fisicas, psicosomaticas y emocionales
en el cuidador principal que se enmarcan dentro del co-
nocido como sindrome del cuidador®.

El estudio de la figura del cuidador aparece por prime-
ra vez en los trabajos de Claussen y Yarrow'® en 1955 y,
posteriormente, en los de Grad y Sinsbury'! y Kreit-
man'2, en los que se introduce el concepto de «carga del
cuidador». La «carga» fue definida como el conjunto de
problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social o
econémico que pueden experimentar los cuidadores de
adultos incapacitados™3.

La previsién para los préoximos afos se inclina hacia
un aumento de pacientes con demencia, con el consi-
guiente incremento del numero de cuidadores vy, por tan-
to, de las enfermedades asociadas?. En nuestro servicio
ingresa una media de 250 pacientes al afio con algun ti-
po de demencia, lo que supone al menos el mismo nu-
mero de acompafantes con riesgo de padecer sindrome
del cuidador. Sin embargo, su diagnodstico y tratamiento
son relegados —como en la mayoria de los servicios—
debido a que la carga asistencial es elevada y, por tanto,
resulta imposible evaluar al cuidador ademas de al pa-
ciente. Seria necesario un método sencillo y rapido que
detectara los posibles casos de agotamiento, que permi-
tiera asi su prevencion.

Se han propuesto varias escalas para valorar la carga
de trabajo que presenta el cuidador principal, como el
Zarit Burden Interview'4, el Caregiver Stress Test'® y la
Caregiver Burden Scale'®, entre otras. Se utilizan en la
deteccion precoz del sindrome del cuidador para poder
actuar antes de que se manifieste o, en el caso de que
esté ya establecido, proporcionar al cuidador los medios
necesarios para restablecer su equilibrio fisico y mental.
El objetivo final de estos indices no es otro que evitar la
aparicion de enfermedades en el cuidador principal y su

repercusion, tanto fisica como emocional (abandono, re-
chazo, institucionalizacién, etc.), sobre el paciente de-
mente.

La mayoria de estas encuestas supone una entrevista
excesivamente larga y detallada, lo que limita su uso en
los abarrotados servicios de agudos. El objetivo de
nuestro estudio se centra en valorar la utilidad del test
indice del Esfuerzo del Cuidador (Caregiver Burden Sca-
le), una escala corta (13 items) con 2 Unicas posibilida-
des de respuesta (si 0 no), como herramienta util para
detectar precozmente signos o sintomas del sindrome
del cuidador en acompanantes de pacientes ingresados
en un hospital por una enfermedad aguda y poder actuar
en consecuencia.

PACIENTES Y METODO

Se trata de un estudio transversal sobre los cuidado-
res de pacientes con demencia de cualquier etiologia,
diagnosticada por el Servicio de Neurologia o especifi-
camente por la Unidad de Demencia del Hospital Uni-
versitario Virgen de la Arrixaca, que ingresaron en la
planta de agudos de Medicina Interna del Hospital USP
San Carlos de Murcia en los primeros 6 meses del afio
2003. Dicho centro es un hospital de primer nivel con
un area de hospitalizacion de 40 camas concertada con
el Servicio Murciano de Salud. La media de ingresos
por afio es de 600 pacientes, y las principales afeccio-
nes que motivaron dicho ingreso fueron: demencia y
complicaciones asociadas, enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica y enfermedad cardiaca crénica reagudi-
zada.

Se realiz6 una encuesta por cada paciente ingresado,
seleccionando al cuidador principal del paciente. Siem-
pre se localizé al cuidador principal, ya que la atencion
es de 24 h (12 de presencia y 12 de guardia). En oca-
siones, la encuesta se realiz6 a horas inusuales para lo-
calizar al cuidador principal. Solamente en el caso de
cuidados rotatorios o de pacientes con cuidadores pro-
fesionales se realizé al familiar que estaba el dia de la
encuesta.

La encuesta constaba de 2 partes (anexo 1): en la pri-
mera parte de la encuesta se abordaron, ademas de
cuestiones epidemioldgicas, las variables relacionadas
con la sintomatologia propia del sindrome del cuida-
dor1:3:17

1. Problemas fisicos, resumidos en la variable «moles-
tias», entre las que se consideran: cefaleas, lumbalgias,
dorsalgias, cervialgias y dolores musculares inespecificos.

2. Problemas psiquicos, que agrupamos bajo la varia-
ble «ansiedad» y en la que se considerd la toma de algun
farmaco ansiolitico o antidepresivo, de comienzo en los
Ultimos 6 meses.
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ANEXO L. Encuesta sobre el Indice del Esfuerzo
del Cuidador

Paciente

Sexo:

Edad:

Tipo de enfermedad:
Tiempo de evolucion:

Deterioro fisico: leve moderado grave
Cuidador

Sexo:

Edad:

Molestias musculares: no si (definalas):

(Se consideran: cefaleas, lumbalgias, dorsalgias, cervialgias
y dolores musculares inespecificos)

Presencia de ansiedad: no si (definala):
(Se considera la toma de algin farmaco ansiolitico o
antidepresivo, de comienzo en los dltimos 6 meses)

N.° de consultas al médico de familia:

(Se descartan la visitas para obtener recetas, las relacionadas
con el paciente demente o las que tenian diagnésticos
clinicos especificos)

Indice del Esfuerzo del Cuidador ( Caregiver Burden Scale)
(Anotar si 0 no)

1. Tiene trastornos del suefio (p. ej., porque el enfermo se
levanta o se acuesta por la noche)

2. El cuidado de su paciente es poco practico (porque la
ayuda le consume mucho tiempo y tarda en proporcionarse)
3. Esta situacion le representa un esfuerzo fisico (p. ej.,
porque hay que sentarlo y levantarlo de la silla)

4. Le supone una restriccion a su vida anterior (p. €j., porque
ayudar le limita el tiempo libre y no puede hacer visitas)

5. Ha habido modificaciones en su familia (p. ej., porque la
ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (p. €j., tuvo
que rechazar un trabajo o no pudo ir de vacaciones)

7. Ha habido otras exigencias de tiempo (por parte de otros
miembros de la familia)

8. Ha habido cambios emocionales (p. €j., por discusiones)
9. Algunos comportamientos del paciente le resultan
molestos (p. €j., incontinencia, acusa de que le quitan cosas)
10. Le duele darse cuenta de lo mucho que ha cambiado el
enfermo comparado a cémo era antes

11. Ha habido modificaciones en su trabajo

12. El enfermo es una carga econémica

13. La situacién se ha desbordado totalmente

Total puntuacidn:

3. Problemas de indole social, recogidos bajo el térmi-
no «consultas», en los que se valoré la necesidad de ma-
yor atenciéon social canalizada a través de consultas
variadas e inespecificas al médico de familia (se descar-

taron las visitas para obtener recetas, las relacionadas
con el paciente demente o las que tenian diagndsticos
clinicos especificos).

Una segunda parte correspondia al indice del Esfuerzo
del Cuidador (IEC). Este indice, validado por Robinson
en 19836, consta de 13 items. Cada respuesta positiva
se valora con un punto y se establece el punto de corte
en 7, puntuacién por encima de la cual se considera que
existe un alto nivel de esfuerzo. En nuestro ambito se ha
utilizado en varios estudios como instrumento para me-
dir la sobrecarga del cuidador al enfrentarse con deter-
minados factores estresantes y su capacidad de res-
puesta a éstos™:3:17:18,

Los datos fueron recogidos y procesados en una base
de datos del programa SPSS 10 para Windows 98®. El
analisis estadistico consta de 3 fases:

1. Analisis descriptivo. Se realizaron distribuciones de
frecuencia de cada una de las variables cualitativas y las
medidas de tendencia central y dispersioén para las cuan-
titativas.

2. Se llevo a cabo un analisis bivariable para la compa-
racion de variables cualitativas (test de la x?) y se valord
la fuerza de asociaciéon mediante la odds ratio (OR) y su
correspondiente intervalo de confianza (IC) del 95%.

3. Adicionalmente, se realiz6 un analisis multivariable
mediante regresion logistica de los factores asociados a
la aparicion de una mayor puntuacion en el IEC y, por
tanto, de «alto nivel de esfuerzo» en el estudio bivariable
(p < 0,05).

RESULTADOS

Se realizaron 80 encuestas en los primeros 6 meses de
2008. En el apartado relacionado con el enfermo, encon-
tramos que 60 eran mujeres y 20 varones, con una edad
media + desviacion estandar (DE) de 82,4 + 7,47 afos y
diagnosticados principalmente de demencia no especifi-
cada o Alzheimer (33%, respectivamente). Respecto al
grado de deterioro del paciente, el 60% (n = 48) presen-
taba un deterioro psiquico grave y el 65% de los pacien-
tes (n = 52) deterioro fisico grave, con una evolucién su-
perior a 4 afos en el 55% de ellos (n = 44).

Asimismo, se entrevisté a 80 cuidadores (tabla 1), de
los cuales el 53% (n = 42) era el cuidador principal del
enfermo; del 47% restante (n = 38) habia turno rotato-
rio en el 63%, con un bajo porcentaje de cuidadores
profesionales (37%; n = 14). Respecto al parentesco
con el enfermo, el 60% (n = 48) era su hijoy el 15% su
pareja.

Las caracteristicas del cuidador fueron: un 73% (n = 58)
mujeres con edades comprendidas entre los 40 y los 50
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TaBLA 1. Descripcion del paciente y su cuidador

Caracteristicas del enfermo Caracteristicas del cuidador I

Edad (afios) 82,4 +7.47
Sexo (mujer) 60 (75%)
Tipo de demencia
Enfermedad de Alzheimer 26 (33%)
No especificada 26 (33%)
Vascular 8 (10%)
Enfermedad de Parkinson 8 (10%)
Mixta 12 (15%)
Tiempo de evolucion (afios)
<1 7 (12%)
1-4 26 (33%)
>4 44 (55%)
Deterioro fisico
Leve 8 (10%)
Moderado 20 (25%)
Grave 52 (65%)
Deterioro psiquico
Leve 8 (10%)
Moderado 24 (30%)
Grave 48 (60%)

Edad (anos) 45,67 + 4,98
Sexo (mujer) 58 (73%)
Cuidador principal 42 (53%)
No principal 38 (47%)
Turno rotatorio 24 (63%)
Profesionales 14 (37%)
Relacion con el enfermo

Hijos 48 (60%)

Pareja 12 (15%)

Sobrinos 8 (10%)

Otros 12 (15%)
Molestias musculares 56 (70%)
Depresion 42 (53%)
Consultas al médico de familia

<6 18 (22%)

>6 62 (78%)
Puntuacién IEC

Media 9,28 3,12

>7 60 (75%)

IEC: indice de esfuerzo del cuidador.

anos y un 70% (n = 56) no trabajaban fuera del domicilio.
De los posibles varones/cuidadores (n = 62), s6lo se res-
ponsabilizaban del cuidado del enfermo en un 17% (n =
4); del 73% restante, un 48% no cuida al familiar, en un
15% lo hacen sus esposas y en un 10% no hay varones
en esa familia.

En las cuestiones relacionadas con el sindrome del cui-
dador, un 70% (n = 56) presentaba molestias musculares
variadas, un 53% (n = 42) tomaba farmacos ansioliticos,
sedantes o antidepresivos de forma periédica en los Ulti-
mos 6 meses y un 78% (n = 62) habia acudido a su centro
de salud mas de 6 veces en los Ultimos 6 meses (un 35%
[n = 28] habia acudido mas de 10 veces en ese periodo),
con una media de 5,34 + 1,2 consultas. La media de pun-
tuacion del IEC fue de 9,28 + 3,12, con un 75% (n = 60) de
cuidadores con una puntuacion superior a 7.

En el estudio bivariable (tabla 2) encontramos que, de
forma significativa (p < 0,001), los pacientes con una
puntuacién superior a 7 en el IEC (alto nivel de esfuerzo)
presentaban mayor frecuencia de molestias musculares,

ansiedad y mayor nimero de consultas al médico de fa-
milia. Al analizar la asociacion independiente de estas
variables (las categorias y valores asignados se mues-
tran en la tabla 3) en el analisis multivariable, sélo se en-
contrd una relacion estadisticamente significativa con la
presencia de molestias musculares (p < 0,001) y ansie-
dad (p < 0,05); sin embargo, no se encontré ninguna re-
lacion entre el numero de consultas al médico de familia
y el alto nivel de esfuerzo (tabla 4).

DISCUSION

El 73% de los cuidadores de nuestro trabajo era mujer,
dato que coincide con la revision de trabajos realizada
por Abengozar y Serra'®. En nuestro pais, el cuidado de
los ancianos y/o enfermos sigue recayendo en la mujer,
bien esposa o hija del afectado. A pesar del estado del
bienestar y de la incorporaciéon de la mujer al ambito la-
boral, la sociedad no consiente que la mujer adulta o en
Su primera vejez no se ocupe de los incapacitados de su
familia, ya que se considera impropio de su condicién?0.
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TABLA 2. Analisis bivariable

R (Pearson %)

Molestias 5,92 (4,52-6,80) 10,71 (10,30-11,13) 0,518 0,000
Ansiedad 6,85 (5,79-6,91) 10,63 (9,92-11,35) 0,416 0,000
Consultas 5,78 (4,16-6,89) 10,29 (9,72-10,82) 0,756 0,000

IEC: indice de esfuerzo del cuidador.

TABLA 3. Variables independientes: categorias y valores de referencia

Valor 0 Valor 1 I

Molestias No presentar problemas fisicos ni molestias
musculares varias
Ansiedad No presentar problemas psiquicos

Consultas No haber consultado mas de 6 veces en los
ultimos 6 meses

Presentar problemas fisicos: molestias musculares
varias

Presentar problemas psiquicos

Mis de 6 consultas en los tltimos 6 meses

TaBLA 4. Factores relacionados con un alto nivel de esfuerzo

Alto nivel de esfuerzo (IEC > 7) Variable independiente B OR (IC del 95%) P I
Molestias -9,98 0,00 (0,00-5,3 E + 33) 0,0001
Ansiedad -2,39 0,09 (0,01-0,08) 0,0333
Consulta 4,10 0,01 (0,002-0,1212) 0,8234
Constante 7,61 0,7494

El papel masculino en este sentido ha sido tradicional-
mente la toma de decisiones sobre aspectos fundamen-
tales de la vida del enfermo que luego recaerian sobre la
mujer/cuidadora. Sin embargo, son cada vez mas los va-
rones de la familia que se responsabilizan de cuidar de
forma paritaria a la mujer.

Respecto al efecto de cuidar, los resultados obtenidos
en nuestro estudio no difieren en gran medida de los al-
canzados por otros estudios similares22'22, en los que
mas del 50% de los cuidadores presentaba molestias
musculares o ansiedad. En la mayoria de los estudios va-
lorados?3-28 |3 aparicion de sintomas se relaciona con la
carga de trabajo que sufre el cuidador (soporte social/fa-
miliar, salud del cuidador, deterioro cognitivo y psiquico
del paciente, etc.) y, aunque no se ha encontrado una rela-
cién directa con la situacién evolutiva de la demencia?’, si
se ha relacionado con la apariciéon de alteraciones en la
conducta en el enfermo?829, Estos cambios conductuales
tienen lugar habitualmente en las primeras fases de la de-
mencia3%3!, por lo que los cuidadores presentaran eleva-
dos indices de carga durante muchos afios® y, por tanto,
una mayor proporcion de aparicion de trastornos psiqui-
cos y somaticos respecto a los no cuidadores. No es de
extrafiar que nos encontremos con que los cuidadores
con sintomas fisicos y psiquicos derivados del acto de

cuidar al paciente demente sean los que presenten un alto
indice de esfuerzo (> de 7 puntos) y que dicha relacion
sea estadisticamente significativa.

El tercer factor en estudio, el nimero de consultas al
médico de familia, aunque es significativamente mayor en
el grupo con IEC > 7, no tiene influencia como variable in-
dependientemente asociada. Este dato coincide con los
resultados de otros estudios consultados, en los que la
mayor incidencia de enfermedades (fisicas o psiquicas)
no generaba mayor demanda que en los no cuidadores?,
lo que llevd a diversos autores® a acufiar el término victi-
mas o pacientes ocultos (hidden patients) para designar
el sindrome del cuidador. Que sea oculto no significa que
no sea grave o que no influya en las vidas del cuidador y
del paciente demente. Algunos autores lo relacionan di-
rectamente con el precoz internamiento del paciente® vy,
en el caso del cuidador, se relaciona con numerosas en-
fermedades?:5, asi como trastornos en su entorno
familiar®, social y laboral®. Todo ello contribuye tanto a un
aumento del gasto sanitario (medicacién, servicios, bajas
laborales, etc.) como a una pérdida de individuos sanos y
activos dentro de la sociedad.

Con los datos obtenidos en nuestro estudio observa-
mos 2 hechos: en primer lugar, que los pacientes y fami-
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liares estudiados no difieren de los de otros articulos na-
cionales o extranjeros y que, por tanto, sus datos se
pueden cotejar; y en segundo lugar, que de los tres fac-
tores analizados, 2 se relacionan directamente con un al-
to indice de esfuerzo del cuidador y, por tanto, con el
riesgo de presentar trastornos relacionados con el hecho
de cuidar a un paciente demente o de estar sufriéndolos
en este momento. En cualquier caso, este estudio de-
muestra la idoneidad del test indice de esfuerzo del cui-
dador para reconocer a estas posibles victimas ocultas y
aportarles ayuda, incluso antes de que comiencen a pre-
sentar la enfermedad.

La utilidad real de esta informacién, es decir, qué ayu-
das ofertan la sanidad y la asistencia social para la mejo-
ra de la calidad de vida de estas victimas ocultas deberia
ser el objetivo de un estudio posterior. Sin embargo, ya
apuntamos como primera medida la de promover entre
los cuidadores programas de formacion para poder
afrontar activamente la situacién, comprender mejor la
enfermedad, y planificar cuidados y descansos, sabien-
do utilizar los recursos sociosanitarios existentes®32, En
este apartado cabe destacar la tarea que realizan las dis-
tintas asociaciones de familiares de Alzheimer en la for-
macion, asesoramiento y ayuda a las familias afectadas.
Otro punto podria ser la creacién local (barrios, pueblos
0 asociaciones vecinales) de grupos de autoayuda desti-
nados a conocer otras experiencias, a comprender que
esta enfermedad afecta a otras muchas personas y sus
familias y, sobre todo, a disminuir la carga psicolégica
del hecho de cuidar. Y, por ultimo, coordinar nuestro tra-
bajo con la atencién primaria informandoles de los posi-
bles casos para garantizar su seguimiento.

Como resumen, anotaremos que en el marco de un
servicio de medicina interna encargado del tratamiento
del paciente demente y en el que las posibles enfermeda-
des del cuidador no son una prioridad asistencial, el IEC
demuestra ser un test rapido y fiable para detectar a los
cuidadores con un alto nivel de esfuerzo y, por tanto, con
mayor posibilidad de presentar sindrome del cuidador.
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