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RESUMEN

Introduccién: los cuidadores de enfermos de Alzheimer muestran
altos grados de sobrecarga y, a menudo, también sinfomas de an-
siedad y/o depresién.

Objetivo: estudiar la relacién existente entre la variable sentido del
cuidado y el grado de sobrecarga y la presencia de morbilidad
psiquidtrica (ansiedad y depresién) en familiares que tienen a su
cargo el cuidado prolongado de un enfermo de Alzheimer.
Material y métodos: los sujetos de este estudio fueron 80 cuidado-
res familiares de enfermos de Alzheimer. Ademés de recoger las
caracteristicas sociodemogréficas de estos cuidadores, se emplea-
ron los siguientes instrumentos: la Escala de Sentido del Cuidado,
version castellana de la Finding Meaning Through Caregiving Sca-
le, la Escala de Sobrecarga del Cuidador y, para estudiar la mor-
bilidad psiquidtrica, el Cuestionario de Salud General.

Resultados y conclusiones: se obtuvo una relacién inversamente sig-
nificativa entre la puntuacién de sentido total del cuidado y las pun-
tuaciones de sobrecarga (p < 0,01), ansiedad (p < 0,05) y depre-
sién (p < 0,05) de los cuidadores. Es decir, en la medida en que
los cuidadores refirieron encontrar un sentido a su tarea, su grado
de sobrecarga y morbilidad psiquidtrica se redujo de manera sig-
nificativa. Por tanto, es importante tener en cuenta la variable sen-
tido en futuras evaluaciones e intervenciones con estos cuidadores.
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ABSTRACT

Introduction: caregivers of Alzheimer patients show high levels of
burden and, frequently, symptoms of anxiety and/or depression.
Objective: to analyze the relationship between finding meaning in
caregiving and the degree of burden and the presence of psychia-
tric morbidity (anxiety and depression).
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Material and method: the study sample was composed of 80 family
caregivers of Alzheimer patients. The social-demographic data and
characteristics of this group were gathered and the following ins-
truments were used: the Spanish version of the Finding Meaning
Through Caregiving Scale, The Burden Inventory Interview and, to
assess the presence of psychiatric morbidity in the caregiver, the
General Health Questionnaire was used.

Results and conclusions: a significant inverse relationship was
found between the score for total meaning of care and the scores
for burden (p < 0.01), anxiety (p < 0.05) and depression (p <
0.05) among caregivers. That is, when caregivers indicated that
they found meaning in caregiving, their level of additional burden
and psychiatric morbidity was significantly reduced. Therefore, the
variable of meaning should be taken into account in future evalua-
tions and interventions in the caregivers of Alzheimer’s patients.
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Burden. Psychiatric morbidity.

INTRODUCCION

La longevidad alcanzada en nuestros dias hace necesa-
rio preparar a nuestra sociedad y sus individuos para el en-
vejecimiento. Debemos ensefiar y aprender a vivir con an-
cianos y de manera muy especial a cuidarlos cuando éstos
enferman. En los ultimos afios los estudios epidemioldgi-
cos revelan un notable incremento de enfermos de Alzhei-
mer. Debido a las caracteristicas clinicas de esta enferme-
dad, a muchos de estos enfermos se los cuida en el
entorno familiar. Ello se suele traducir en un impacto nega-
tivo para estas familias y mas concretamente para el llama-
do cuidador principal, por ser él quien asume la responsa-
bilidad esencial del cuidado de su familiar enfermo. Estos
cuidadores estan sometidos a una fuerte sobrecarga, por lo
que se los nomina las «segundas victimas» del Alzheimer.
Esta sobrecarga se ha definido y descrito de forma amplia
en las publicaciones. Al revisar los principales trabajos, ob-
servamos que el concepto no es homogéneo', aunque to-
dos los estudios coinciden en sefialar las repercusiones fi-
sicas y psicolégicas en el cuidador?-3. Asi, un cuidador
sobrecargado puede presentar sintomas de insomnio, fati-
ga cronica, aislamiento, problemas fisicos, falta de concen-
tracién y pérdida de memoria, aumento o disminucion del
apetito, irritabilidad, cambios frecuentes de humor, etc.
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Junto a la sobrecarga, otra de las consecuencias nega-
tivas del cuidado continuado de un paciente con enfer-
medad de Alzheimer es la apariciéon de algunas alteracio-
nes psicopatoldgicas en el cuidador®. Varios estudios
observan que los cuidadores de enfermos de Alzheimer,
ademés de una mayor carga’-8 , presentan mayores gra-
dos de sintomas psiquiatricos con respecto a otros gru-
pos®. Martin Carrasco et al® hallaron con el General He-
alth Questionnaire'% indices de morbilidad psiquiatrica del
20,7% en cuidadores familiares de enfermos de Alzhei-
mer.

La sintomatologia psiquiatrica mayoritariamente estu-
diada ha sido la depresion®11:12, En el estudio de revisién
de Ballard et al'3, se recogen cifras sobre prevalencia de
depresion en cuidadores de pacientes con demencia que
van desde el 14 hasta el 50%. Rigaud'* hallé que el 50%
de los cuidadores presentaban depresién pero solo entre
un 10 y un 20% se trataba médicamente. Coope et al'®
reportaron prevalencias de depresion del 29% para cui-
dadores de demencia, Gallagher et al'®, Shua-Haim et
al'” y Covinsky et al'® encontraron indices de depresién
clinicaenel 18, el 32 y el 38% de su muestra de cuidado-
res de enfermos de Alzheimer, respectivamente. Esta sin-
tomatologia depresiva parece ser mas frecuente en la mu-
jer cuidadora:6,

Sin embargo, aunque la mayoria de los cuidadores lle-
van una gran carga de estrés, cada vez son mas los auto-
res que indican importantes diferencias individuales en el
grado en que estos cuidadores experimentan las conse-
cuencias del cuidado prolongado, segun su habilidad pa-
ra afrontar la enfermedad de su familiar'9-22. El mismo
proceso de enfermedad puede conllevar aspectos positi-
vos. Cuidar a una persona mayor puede ser, a pesar de
las dificultades y la dureza de la situacioén, una experien-
cia también satisfactoria para el cuidador.

Se ha estudiado una serie de factores dependientes del
cuidador que pueden colaborar en aumentar la sensacion
de malestar o sobrecarga o, por el contrario, actuar como
factores protectores de la aparicién de estos sentimien-
tos. En un estudio en el cual se comparé a las esposas y
los esposos cuidadores de pacientes con enfermedad de
Alzheimer?3, se observé que una cuarta parte de los varo-
nes referian que el hecho de tener que cuidar de su espo-
sa intensificé su compromiso con respecto al matrimonio
y aumento los sentimientos de felicidad y amor. Ocurre asi
cuando el cuidado supone luchar por alguien a quien se
quiere, a quien se desea expresar carifo e interés. Asi, en
ocasiones, los cuidadores descubren que poseen unas
cualidades que hasta entonces no conocian y no son po-
cos los que manifiestan haber evolucionado como perso-
nas.

Varios trabajos publicados en los ultimos afios comien-
zan a tener en cuenta la dimension espiritual en el cuida-
do global del paciente?429, En el estudio de Montenko3°
se constata que el sentido del cuidado es uno de los fac-

tores mas importantes para el bienestar del cuidador. Es-
ta conclusién se ve reforzada por los resultados obteni-
dos por Noonan y Tennstedt3!, quienes, en su innovador
estudio, demostraron que hallar un sentido al cuidado
mejoraba los indices de depresion y autoestima de los
cuidadores. Paralelamente, Farran et al20 realizaron un es-
tudio que indica que hallar un sentido al cuidado puede
ayudar a aceptar mejor esta experiencia y a perdurar mas
tiempo en el rol de cuidador.

En nuestro trabajo, se ha estudiado esas diferencias in-
dividuales, en concreto, la relacion entre la variable senti-
do del cuidado y el grado de sobrecarga y la morbilidad
psiquiatrica (ansiedad y depresién). También se ha anali-
zado la relacién entre el sentido del cuidado y las varia-
bles sexo y relacion de parentesco del cuidador principal.

MATERIAL Y METODOS

Los sujetos de este estudio fueron 80 cuidadores fami-
liares de enfermos de Alzheimer. El reclutamiento de cui-
dadores se llevo a cabo en distintas instituciones médicas
y asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer.
Todos eran cuidadores principales que cumplian los si-
guientes criterios de inclusion: ser cuidador familiar de un
paciente con enfermedad de Alzheimer y haber tenido co-
mo minimo en los ultimos 6 meses la responsabilidad
principal del cuidado.

Los cuidadores de este estudio presentaban un rango
de edad entre 36 y 87 afios, con una media de 62 afos. El
71,3% de los cuidadores eran mujeres y el 28,7%, varo-
nes. La relacion de parentesco con el paciente fue, princi-
palmente, de conyuges (53,3%) e hijos (41,3%), y s6lo un
5,4% estaba representado por otros familiares. Este perfil
es similar al hallado previamente por otros autores8:32-38,

Para llevar a cabo nuestro estudio se emplearon los si-
guientes instrumentos:

— Escala de Sentido del Cuidado (ESC), que correspon-
de a la versién espafiola de la Finding Meaning Through
Caregiving Scale®®, traducida y validada en Espafia por
Fernandez-Capo et al*C. Se trata de una escala autoadmi-
nistrada que evalua el sentido del cuidado en cuidadores
familiares de enfermos de Alzheimer. Consta de 43 items
que se agrupan en 3 subescalas. La subescala Pérdida e
indefensién (Pl) esta formada por 19 items que reflejan
sentimientos de pérdida con respecto al familiar enfermo,
frente a uno mismo y sentimientos de indefensioén y falta
de control ante la situacion. Las puntuaciones de esta
subescala van de 19 a 95. La subescala Sentido provisio-
nal (SP) consta de 17 items que pretenden explorar cémo
los cuidadores encuentran sentido a su dia a dia median-
te el cuidado. Refleja los valores del cuidador en relacion
a los aspectos positivos de la vida y el cuidado, las deci-
siones personales tomadas y el modo en que los cuida-
dores encuentran pequefas satisfacciones en su situa-
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cién actual. Esta subescala puntia de 17 a 85. La subes-
cala Sentido ultimo (SU) consta de 7 items que incluyen
cuestiones relacionadas con aspectos religiosos o espiri-
tuales de la persona. Puntua de 7 a 35. Cada item se eva-
lba mediante una escala tipo Likert de 5 puntos (1: total-
mente en desacuerdo; 2: en desacuerdo; 3: indiferente; 4:
de acuerdo, y 5: totalmente de acuerdo). Completarla re-
quiere de 10 a 15 min. El instrumento no tiene punto de
corte y la puntuacion total de la escala (Sentido total; ST)
oscila entre 43 y 215. Cuanto mas elevadas son las pun-
tuaciones, mas sentido refieren tener los cuidadores.

— Escala de sobrecarga del cuidador, que corresponde
a la version espafola de la escala Caregiver Burden In-
ventory*!, validada por Martin Carrasco et al*2. Consta de
22 items para evaluar la sobrecarga del cuidador. Cada
item se evalua mediante una escala tipo Likert con 5 po-
sibles respuestas que van desde «nunca» a «casi siem-
pre» y que puntian entre 1y 5. El rango de puntuaciones
oscila de 22 a 110. La puntuacioén total se obtiene de la
suma de todos los items con los siguientes puntos de
corte: 22-46, sin sobrecarga; 47-55, sobrecarga leve, y
56-110, sobrecarga intensa.

— Cuestionario de Salud General (GHQ-28)'° en su ver-
sion espafiola validada por Lobo et al*3. Es un instrumen-
to internacionalmente utilizado para la deteccion de la pro-
babilidad de un caso psiquiatrico. Esta formado por items
referidos a sintomas subjetivos de distrés psicoldgico, ma-
nifestaciones somaticas frecuentemente asociadas a an-
siedad y depresion y dificultades de relacion y en el cum-
plimiento de los roles sociales, familiares y profesionales.
Ante cada uno de estos items el sujeto ha de sefialar si en
las ultimas semanas su funcionamiento ha sido mejor de lo
habitual, igual, peor o mucho peor. Se trata de una valora-
cién mediante una escala tipo Likert de 4 puntos. En el
presente trabajo ha sido empleada para evaluar los indices
de ansiedad y depresion del cuidador principal.

En primer lugar, se solicitd la aprobacién del estudio al
Comité de Etica de Investigacién del Centro Investigador.
Una vez obtenido, se contactd con los directores y/o res-
ponsables de cada uno de los centros que iban a partici-
par con el fin de informarles de los objetivos y los instru-
mentos que se iban a utilizar y para solicitar su
colaboracion. A todos los cuidadores que dieron su con-

sentimiento para participar en el estudio se les entregd un
sobre que contenia una carta en la que se les explicaba el
objetivo de la investigacion, un documento de consenti-
miento informado que debian firmar, un cuestionario que
recogia las caracteristicas sociodemograficas del cuida-
dor y un ejemplar de cada una de las escalas que debian
completar. En el sobre constaban los datos y direccion del
centro investigador. Una vez completado el cuestionario y
las escalas, los sujetos debian enviarlos por correo, con
franqueo en destino. Un total de 125 cuidadores familia-
res de enfermos de Alzheimer accedieron a participar en
el estudio. El indice de respuesta obtenido por correo fue
del 68%. Es decir, de los 125 sobres distribuidos, se reci-
bié un total de 85. Entre ellos, uno fue considerado no va-
lido por haberlo completado un cuidador no familiar.
Otros 4 fueron devueltos sin cumplimentar. Asi, la mues-
tra definitiva quedé formada por 80 cuidadores.

Se codificé y completé todos los datos en PC median-
te el paquete estadistico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), version 11.5. Se realiz6 el analisis infe-
rencial en funcién de los objetivos planteados. En todos
los tests estadisticos se fijé un intervalo de confianza del
95%. Mediante el coeficiente de correlacion de Pearson
se estudio la relacion entre el sentido del cuidado y las va-
riables sobrecarga y morbilidad psiquiatica del cuidador.
Se realiz6 andlisis de la varianza (ANOVA) de las variables
numéricas usando las variables categéricas como factor.
En una de las relaciones bivariadas (sexo del cuidador)
entre numéricas y categéricas los grupos formados eran
de muy diferente tamafio, por lo que los tests paramétri-
cos, segun su robustez, podrian conducir a resultados
erréneos. En este caso, se ha procedido a la comparacion
mediante el test no paramétrico Z de Kolmogorov-Smir-
nov.

RESULTADOS

La media obtenida en la subescala ST de la ESC fue de
134,5 (valor minimo obtenido, 80 y maximo obtenido,
180). Por lo que se refiere al resto de las subescalas, las
puntuaciones obtenidas quedan recogidas en la tabla 1.

La puntuacion media obtenida en la escala de sobre-
carga del cuidador fue de 62,9 + 15,09 (rango, 30-104). La

TaBLA 1. Puntuaciones medias, desviacion estandar (DE), rango, asimetria y Kurtosis obtenidos por los cuidadores en la Escala de

Sentido del Cuidado
Subescalas Media + DE Rango Asimetria Kurtosis I
PI 65,3 11,8 £ 30-95 -0,17 0,77
SP 62,5 10,4 + 31-85 -0,23 0,33
SU 232 59+9-35 -0,01 -0,31
ST 134,5 18,5 + 80-180 0,17 1,28

PI: pérdida e indefension; SP: sentido provisional; SU: sentido tdltimo; ST: sentido total.
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TABLA 2. Puntuaciones medias, desviacion estdndar (DE), rango, asimetria y Kurtosis obtenidos por los cuidadores en la Escala de

Sobrecarga y el GHQ-28

Media + DE Rango Asimetria Kurtosis I
Sobrecarga 62,9 + 15,09 30-104 0,10 0,05
Ansiedad 4,24 +2.30 0-7 -0,50 -0,87
Depresion 1,25+ 1,84 0-7 1,37 0,74

TABLA 3. Estudio de correlacion de Pearson entre las distintas subescalas de la Escala de Sentido del Cuidado y el grado de
sobrecarga y morbilidad psiquidtrica de los cuidadores

Variables PI SU ST I
Grado de sobrecarga 0,673%:* -0,158 -0,133 —0,614%*
Ansiedad 0,573%* 0,140 0,139 -0,287*
Depresion 0,526%* 0,052 0,055 —0,335%*

PI: pérdida e indefension; SP: sentido provisional; SU: sentido tdltimo; ST: sentido total.

#p < 0,05. **p < 0,01.

TaBLA 4. Andlisis de la varianza (ANOVA) o test no paramétrico entre las distintas subescalas de la escala de sentido del cuidado y

las variables sociodemograficas del cuidador

Variables PI SP SU ST
Media + DE Media + DE Media + DE Media + DE

Sexo del cuidador*

Var6n 61 +12,1 62,9 + 10,1 224 +5,1 137,8 £ 15,3

Mujer 66,8 +9,2 61,2+93 23,3+5,6 129,8 + 16,5

p 0,08 0,34 0,86 0,01

Relacién de parentesco

Cényuge 68 + 11,8 62,8+93 24,1 £4.8 1332+ 17,2

Hijos 62 +6,6 60,5+93 20,4 +47 129,9 £ 15,6

p 0,35 0,31 0,001 0,42

PI: pérdida e indefension; SP: sentido provisional; SU: sentido tltimo; ST: sentido total.

*Prueba de la Z de Kolmogorov-Smirnov.

media de las puntuaciones obtenidas en las subescalas
ansiedad y depresién del GHQ-28 fueron de 4,24 y 1,25,
respectivamente (tabla 2).

Una vez realizado el andlisis descriptivo de los datos,
se realiz6é un andlisis inferencial en funcion de los obje-
tivos planteados. Asi, por medio del coeficiente de co-
rrelacion de Pearson se hallé una relacion directa de la
subescala PI con el grado de sobrecarga medido por la
escala de Zarit. Es decir, cuanto mayor fue la puntua-
cion obtenida en la Pl, mayor fue el grado de sobrecar-
ga referido por los cuidadores. También, obtuvimos una
relacion inversamente significativa entre la subescala
ST de la ESC y el grado de sobrecarga de los cuidado-
res, de modo que cuanto mas alta fue la puntuacién ob-
tenida en la subescala ST, menores indices de sobre-
carga se hallaron. Del mismo modo, cuanto mayores

fueron las puntuaciones obtenidas en las subescalas PI,
mayor fue la puntuacion obtenida por los cuidadores en
las distintas subescalas del GHQ (ansiedad y depre-
sién). También se hallé una relacion inversa y significa-
tiva entre la subescala ST de la ESC y las subescalas
del GHQ (tabla 3).

En cuanto a la posible relacion de las variables socio-
demograficas del cuidador (sexo y relacion de parentes-
co) en relacion al grado de sentido del cuidado, observa-
mos que los cuidadores varones obtuvieron puntua-
ciones significativamente superiores en la subescala ST
con respecto a las mujeres (p = 0,01). En cuanto a la re-
lacion de parentesco, los esposos y las esposas cuida-
dores obtuvieron puntuaciones significativamente mas
elevadas en la subescala SU que los cuidadores hijos
(p = 0,001) (tabla 4).

Rev Esp Geriatr Gerontol. 2005;40(Supl 3):24-9 27



Ferndndez-Capo M et al. SENTIDO DEL CUIDADO Y SOBRECARGA

DISCUSION

Respecto a la sobrecarga, medida por la entrevista de
carga del cuidador, la puntuacion media obtenida ha sido
de 62,9. Esta puntuacién se incluye en la categoria de so-
brecarga intensa, segun la version utilizada en nuestro es-
tudio*!. Estos resultados confirman algo ampliamente se-
fialado publicaciones previas, que los cuidadores de
enfermos de Alzheimer estan intensamente sobrecarga-
dos?5:38, Respecto a la morbilidad psiquiatrica, estudios
previos®44 evidencian sintomas de ansiedad y depresién
en los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer. En
nuestra muestra, se han reflejado mayores indices de an-
siedad que de depresién. En relacion con el sentido del
cuidado, evaluado mediante la ESC, encontramos que la
puntuacién media en la subescala ST (134,5) es algo infe-
rior a la hallada por Farran et al®? en una muestra de 215
cuidadores americanos (144,35).

En cuanto a los objetivos planteados, es decir, exami-
nar la posible influencia del sentido en la reduccién de los
grados de sobrecarga y morbilidad psiquiatrica de los cui-
dadores, podemos afirmar que en la medida en que los
cuidadores refieren encontrar un sentido a su tarea, el
grado de sobrecarga se reduce de manera significativa.
En cuanto a la morbilidad psiquiatrica, también se ha ha-
llado una relacion significativa, aunque de menor grado,
con respecto al sentido del cuidado. Finalmente, en rela-
cién a las variables sociodemograficas sexo y relacion de
parentesco, hemos obtenido que la variable sexo del cui-
dador se ha relacionado significativamente con la subes-
cala ST. Resulta interesante destacar que los cuidadores
de sexo masculino han obtenido puntuaciones mas ele-
vadas en la subescala sentido total, lo que indicaria que
encuentran mayor sentido a su tarea. Se podria apuntar
que quiza existe un cribaje natural y sélo los cuidadores
de sexo masculino que encuentran un sentido claro a su
tarea toman la decisién libre de cuidar, mientras que el rol
de cuidadora podria también ser impuesto por otros fac-
tores. En cuanto a la relacién de parentesco, hemos halla-
do que los cényuges cuidadores refirieron mas sentido to-
tal del cuidado que los cuidadores hijos o hijas, hecho
que podria plantearnos, aparte de la relacién entre el pa-
rentesco y el sentido, también la posible relacién del sen-
tido con la variable edad de los cuidadores.

En definitiva, nuestros resultados indican que el sentido
del cuidado reduce el grado de sobrecarga de los cuida-
dores familiares principales de enfermos de Alzheimer y
que, por tanto, es importante tener en cuenta la variable
sentido del cuidado en futuras evaluaciones e interven-
ciones con estos cuidadores.
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