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1. Resumen

Introduccion: la demencia es considerada una de las enfermedades méas debilitantes e
incapacitantes, ya que produce un deterioro progresivo e irreversible. Se presenta como una
de las enfermedades mas importantes a nivel mundial, con 50 millones de personas afectadas
a finales del afio 2017 y duplicandose esta cifra cada 20 afios. En la mayoria de los casos, el
cuidado y la atencion a estas personas mayores dependientes recae en un cuidador informal,
siendo éste un miembro de la familia. Muchas veces, los cuidadores ignoran todas las
implicaciones que conlleva el cuidado y los efectos negativos que pueden experimentar,
incluyendo aspectos economicos, sociales y sanitarios. Todo esto, sumado a la larga
duracién del proceso de la enfermedad, origina una situacion de estrés cronico que se

denomina sobrecarga o sindrome del cuidador.

Objetivo: comprobar si los cuidadores informales principales de personas con demencia

presentan un elevado nivel de sobrecarga.

Metodologia: se incluyeron 47 cuidadores informales de personas con demencia, todos
ellos residentes en la provincia de Zaragoza. Se evalu0 la sobrecarga del cuidador principal
mediante la escala de Zarit y el estado funcional del usuario con demencia mediante la escala
FAST.

Resultados: se identificd un nivel medio de sobrecarga de 48,76 puntos en la escala de
Zarit y un 36,2% de los cuidadores con sobrecarga intensa. Ademas, el ndmero de
cuidadores varones se situd en el 40,43% reportando éstos un nivel de sobrecarga mayor que
el de las mujeres. Si estos cuidadores cuentan con ayuda informal, el nivel de sobrecarga se
reduce, situandose en una media de 47,38 puntos y si se cuenta con el apoyo de una
asociacion, esta puntuacion disminuye hasta los 44,06 puntos.

Conclusién: los cuidadores informales principales de personas con demencia presentan un
nivel de sobrecarga que supone un motivo de preocupacion para el personal socio-sanitario.
Las asociaciones son un apoyo importante para reducir la sobrecarga del cuidador, sin
embargo, s6lo un 31,90% de los cuidadores acuden a una, por lo que es recomendable

informarles sobre los recursos que tienen a su disposicion.

Palabras clave: demencia; sobrecarga del cuidador; cuidado informal.



1. Abstract

Introduction: dementia is considered one of the most debilitating and disabling diseases,
because it causes progressive and irreversible decline. It is presented as one of the most
important diseases worldwide, with 50 million people affected at the end of 2017 and
doubling this figure every 20 years. In most cases, the care and attention to these dependent
elderly people falls on an informal caregiver, being a family member. Often, caregivers are
unaware of all the implications of caregiving and the negative effects they may experience,
including economic, social and health aspects. All this, added to the long duration of the
disease process, leads to a situation of chronic stress called caregiver burden or caregiver

syndrome.

Objective: to determine whether informal primary caregivers of people with dementia
report a high level of burden.

Methodology: we included 47 informal primary caregivers of users with dementia, all of
them living in the province of Zaragoza. We measured the caregiver burden using the Zarit
Burden Interview and the functional status of the user with dementia using the Functional
Assessment Staging Scale (FAST).

Results: we identified an average level of overload of 48.76 points on the Zarit scale and
36.20% of caregivers with intense overload. In addition, the number of male caregivers was
40.43%, reporting a higher level of overload than women. If these caregivers have informal
help, the level of overload is reduced, reaching an average of 47,38 points, and if they have

the support of an association, this score decreases to 44,06 points.

Conclusion: primary informal caregivers of people with dementia present a level of
overload that is cause of concern for social and health professionals. Associations are an
important support to reduce caregiver burden, however, only 31.90% of caregivers attend

one, so it is recommended to inform them about the available resources.

Keywords: dementia; caregiver burden; informal care.



2. Introduccion

Debido a los avances cientificos y tecnolégicos de las Gltimas décadas, la esperanza de
vida de los paises desarrollados ha aumentado notablemente, generando asi un
envejecimiento global que favorece la aparicion de patologias tipicas de la tercera edad,
entre las que se encuentran las enfermedades cronicas degenerativas y, en concreto, algin
tipo de deterioro cognitivo. Un claro ejemplo de este tipo de enfermedades es la demencia.
Se estima que la prevalencia de la demencia en Espafia se sitla entre el 4% y el 16% en
personas mayores de 65 afios; sin embargo, teniendo presente que aproximadamente el 70%
de estas personas residen en la comunidad, el nimero de afectados de manera directa e

indirecta por esta patologia, como familiares, amigos, etc. es incalculable >/,

La demencia es una enfermedad que progresa lentamente, ya que no cuenta con un
tratamiento efectivo y es complicado contar con un diagnostico precoz &°. Por lo tanto, a
partir de los 65 afios, la demencia se presenta como una de las principales causas de
incapacitacion, dependencia y muerte. A nivel mundial, en 2010 habia 35,6 millones de
personas afectadas por esta enfermedad y a finales de 2017 esta cifra habia aumentado hasta
los 50 millones, esperando que en 2030 sean 65,7 millones y que en 2050 la cifra ascienda a

115,4 millones de personas afectadas >"1%13,

Se estima que un 38% de la poblacion mayor de 65 afios presenta algun grado de
dependencia y que el 20,7% de las personas adultas presta cuidados a una persona
dependiente. Por ello, la demencia constituye un problema de salud publica a nivel mundial,
ya que el nimero de afectados se duplica cada 20 afios, convirtiéndose en una carga con un
elevado coste sanitario y social, y en un problema para los sistemas de salud, las personas

afectadas y sus cuidadores, posicionandose como una de las epidemias del siglo XX| 3121415,

El término “trastorno neurocognitivo mayor” (en adelante, TNCM) es la denominacion
que la quinta version del Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales (en
adelante, DSM-5) de la Asociacion Psiquiatrica Americana, proporciona para sustituir al
término “demencia”. A pesar de ello, siendo conocedores de la nueva denominacion, se
seguira utilizando el término “demencia” a lo largo del presente estudio. En la Tabla 1 se

recogen los criterios diagnosticos que establece el DSM-5 para el TNCM (demencia) 4.



Criterios diagnésticos

a) Evidencia de una sustancial declinacion cognitiva de un nivel previo de mayor
desempefio en uno o mas de los dominios cognitivos (aprendizaje y memoria, atencién
compleja, funcidn ejecutiva, lenguaje, habilidad perceptual motora o cognicion social).

b) Los déficits cognitivos son suficientes para interferir con la independencia del
paciente (por ejemplo, requieren asistencia para las actividades instrumentales de la vida
diaria, tareas complejas como manejo de la medicacion o dinero).

c) Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium.

d) Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de otros

trastornos mentales (ejemplo: trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).

Tabla 1: Criterios diagnoésticos del TNMC incluidos en el DSM-5.

El DSM-5 Y7 engloba dentro del grupo de Trastornos Neurocognitivos (en adelante, TNC)
al delirium, al TNC leve y al TNC mayor, incluyendo la demencia en este Ultimo. De esta
manera, se considera que el delirium es la etapa inicial que precede al TNC leve y al TNC

mayor 1016,

En primer lugar, el delirium se caracteriza por provocar una alteracién en la atencion y el
nivel de consciencia de manera aguda, ademéas de poder presentar alteraciones en la
memoria, la orientacion o el lenguaje. Su duracion en el tiempo es relativamente breve, con
un curso fluctuante y conservando la independencia para la realizacion de las actividades de
la vida diaria (en adelante, AVD). El delirium puede coexistir con los TNC leves y mayores,

considerandose “delirium superpuesto” 10:16:18,

En el TNC leve aparece un déficit cognitivo en una 0 mas funciones cognitivas y, aunque
no habria interferencia en la realizacion de las AVD, pueden requerir un esfuerzo mayor, por
lo que puede ser necesario recurrir a estrategias de compensacion o adaptacion para llevarlas
a cabo. Por otro lado, en el TNC mayor se aprecia un aumento significativo del deterioro
cognitivo que altera las capacidades de la persona para realizar las AVD, necesitando
asistencia y siendo la principal causa de la demanda de cuidados. Tanto el TNC leve como

mayor, a diferencia del delirium, presentan déficits cognitivos irreversibles %1€,

Segin el DSM-5, dentro del TNC mayor existen multiples razones potencialmente
responsables de la aparicién del deterioro cognitivo, como son: enfermedad de Alzhéimer,

degeneracion del I6bulo frontotemporal, enfermedad por cuerpos de Lewy, enfermedad




vascular, traumatismo cerebral, consumo de sustancias 0 medicamentos, infeccion por VIH,
enfermedad por priones, enfermedad de Parkinson, enfermedad de Huntington, afeccion
médica, etiologias maltiples y etiologias no especificadas !’. De todas ellas, las demencias

diagnosticadas con mayor frecuencia son:

- Enfermedad de Alzhéimer: es el tipo mas comun de demencia representando entre el
60% y 80% de todos los casos. Aungue no se conocen todas las causas, estd
relacionada con la mutacion de tres genes diferentes. En ella aparece un claro declive
de la memoria, el aprendizaje y, por lo menos, otro dominio cognitivo, que se produce
de manera progresiva, gradual y constante, sin mesetas prolongadas ni evidencia de

una etiologia mixta 1171920,

- Demencia vascular: es el segundo tipo mas comun de demencia. En ella existen
evidencias de la presencia de una enfermedad cerebrovascular al realizar la anamnesis,

la exploracion fisica o en el diagnostico por imagen 1720,

- Demencia por enfermedad de Parkinson: aparece en el transcurso de la enfermedad de

Parkinson con un inicio insidioso y una progresion rapida ’.

- Demencia por etiologias multiples o demencia mixta: es la consecuencia de méas de un
factor etiologico, excluyendo el consumo de sustancias, por ejemplo, enfermedad de

Alzhéimer con un posterior episodio vascular 7.

- Demencia no especificada: se define como la situacion en la que predominan sintomas
caracteristicos de un TNC que causan malestar clinicamente significativo o deterioro
en areas importantes del funcionamiento, pero que no cumplen todos los criterios

diagndsticos de ninguno de los TNC. Un claro ejemplo es la demencia senil 167,

La demencia es considerada una de las enfermedades mas debilitantes e incapacitantes ya
que produce un deterioro progresivo e irreversible y, a medida que avanza, los cambios en el
comportamiento y las restricciones en la realizacion de las AVD se hacen mas evidentes. En
la etapa mas avanzada los usuarios enfermos pueden quedar encamados, llegando a necesitar
supervision constante y dependiendo de otras personas para satisfacer sus necesidades
fisicas, emocionales, econdémicas y sociales y preservar sus condiciones de calidad de vida,
por lo que el cuidado de una persona con demencia se considera un proceso dinamico y

cambiante 681319.21.22



Debido al desequilibrio que existe entre las necesidades sanitarias que presenta el usuario
y los recursos disponibles insuficientes, el cuidado y la atencion a estas personas mayores
dependientes recae, en muchas ocasiones, en un cuidador informal, siendo este un miembro
de la familia #2324, En nuestra sociedad, aunque hay hombre cuidadores, el perfil que
corresponde al cuidador informal pertenece a mujeres, de entre 50 y 70 afios, casadas, amas

de casa o jubiladas, con estudios primarios y convivientes con la persona a la que cuidan 2°,

El 1999 la Organizacion Mundial de la Salud (en adelante, OMS) define al cuidador
principal como “la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel
de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera

directa o indirecta” 1,

Cuidar a una persona dependiente conlleva asumir nuevas tareas que sustituyen las
funciones que realizaba la persona que recibe el cuidado y, por lo tanto, un cambio en el
estilo de vida, en las actividades y en las funciones diarias, asi como en los roles familiares.
Muchas veces, esta responsabilidad se asume sin haberla elegido libremente, sin estar

planificada y sin haber recibido ninguna formacién 132°,

Los familiares de personas con demencia, a menudo, se enfrentan a los cuidados de su
familiar por varios motivos que se engloban dentro del ambito emocional y personal. A pesar
de los sacrificios que supone esta labor, los cuidadores informales presentan un alto grado de
compromiso y dedicacién motivado, en parte, por los lazos de afecto y cercania emocional
con la persona enferma. Sin embargo, otros familiares se ven obligados a asumir este rol
debido a la situacion socioeconomica de la familia y a la falta de recursos para acceder a los

servicios de asistencia socio-sanitarios 8916,

La mayoria de los cuidadores, cuando toman la decision de cuidar a su familiar enfermo,
ignoran todas las implicaciones que conlleva el cuidado, incluyendo la cantidad de tiempo
que se dedica a esta tarea, la realizacion de funciones desagradables y tener que encarar
situaciones para las que, probablemente, no esté preparado. Los cuidadores deben aprender a
manejar las alteraciones cognitivas y de comportamiento de su ser querido y adaptarse al
caracter cambiante de la enfermedad. Por lo tanto, uno de los conceptos mas importantes a
tener en cuenta en las investigaciones sobre los cuidadores de personas dependientes es la

carga 19,26,27.



Debido a la necesaria labor que realizan los cuidadores con las personas con demencia, es
fundamental comprender qué factores afectan a la carga del cuidador 2. Los sintomas de la
demencia tienden a volverse mas graves con el tiempo, por lo que el cuidador incrementa
progresivamente el tiempo de cuidado a la persona y disminuye el tiempo de descanso para
él, lo que afecta a su calidad de vida y a la calidad del cuidado que se presta. Ademas, las
estrategias de afrontamiento ante situaciones desconocidas pueden ser inadecuadas,

generando en el cuidador una situacion de miedo, estrés y pérdida de control >282°,

Como resultado de asumir el rol de cuidador, los cuidadores experimentan diferentes
sensaciones. En algunos casos puede ser una experiencia satisfactoria que brinda una mayor
satisfaccion personal, autoeficacia, mejor relacion con el familiar que recibe los cuidados y
sentimiento de logro. Sin embargo, la mayoria de los cuidadores experimentan resultados
negativos que incluyen aspectos econdémicos, sociales y sanitarios, presentando mayor riesgo
de padecer depresion, ansiedad y mortalidad temprana. Por todo esto, se conoce al cuidador

principal como “el paciente oculto” 2242%,

Todo esto, sumado a la larga duracién del proceso de la enfermedad, origina una situacion
de estrés cronico que se denomina sobrecarga o sindrome del cuidador. De manera muy
general, se puede considerar la sobrecarga como el conjunto de problemas fisicos,
psicologicos y emocionales que puede experimentar una persona que asume el rol de

cuidador 162123,

Si se compara la demencia con otras patologias que también causan dependencia, los
cuidadores informales de las personas con demencia resultan mas vulnerables a niveles altos
de estrés y ansiedad, apareciendo en un 40-75% de los casos un diagndéstico psiquiatrico y en

un 15-35% uno de depresion mayor, teniendo peores resultados de salud 3691114,

Diferentes estudios han puesto de manifiesto que los principales estresores que provocan
esta sobrecarga en el cuidador dependen del estado cognitivo del usuario enfermo, asi como
las alteraciones del comportamiento, la falta de apoyo y de tiempo libre y la presencia de
conflictos familiares. El afrontamiento de la situacion por parte del cuidador, las redes de
apoyo con las que cuente y la relacién existente entre el cuidador y el usuario son aspectos

clave que influyen en la aparicion de la sobrecarga 10141619,



2.1. Justificacion

La carga que experimentan los cuidadores de personas con demencia es un tema bien
documentado en la literatura, sin embargo, a medida que nos adentramos en el “tsunami de
la demencia” es necesario evaluar con precision los niveles de sobrecarga que experimentan

este tipo de cuidadores y qué factores la provocan 142130,

Los cuidadores tienden a no buscar ayuda médica ante sus problemas de salud,
priorizando las necesidades de su familiar dependiente, convirtiéndose en un paciente

invisible para el sistema de salud.

En Espafia existen pocos estudios sobre cuidadores que aborden la carga que presentan,
por lo que es recomendable investigar la situacién y cémo se adaptan a los cambios que

acompafan a la enfermedad de demencia.

10



3. Hipotesis

La hipotesis que se plantea en este estudio es que los cuidadores informales principales de

personas con demencia presentan un elevado nivel de sobrecarga.

4. Objetivos

4.1. Objetivo principal

El objetivo principal del estudio es comprobar si los cuidadores informales principales de

personas con demencia presentan algun grado de sobrecarga.

4.2. Objetivos secundarios

Partiendo de este objetivo principal, se establecen varios objetivos relacionados,

encaminados a comprobar si esta sobrecarga se puede ver modificada por diferentes

variables.

1. Conocer si la sobrecarga del cuidador varia en funcion de ciertas variables de tipo

sociodemogréafico, como son:

El género del cuidador.

La edad del cuidador.

Tener que cuidar a otra persona, ademas del usuario con demencia.
El estado civil del cuidador.

El nivel de estudios maximo alcanzado por el cuidador.

El parentesco entre el cuidador y el usuario.

El tiempo que lleva cuidando al usuario.

2. Analizar si la sobrecarga que presenta el cuidador varia cuando cuenta con ayuda en la

labor de cuidar y cuando tiene el apoyo externo de una asociacion.

3. Comprobar si la sobrecarga que presentan los cuidadores estd modificada por aspectos

propios de la enfermedad del usuario, es decir, la fase de la demencia en la que se

encuentra.

11



4. Detectar si el nivel de sobrecarga que presenta el cuidador se mantiene a lo largo del

tiempo.

5. Elaborar un documento en el que se recojan una serie de recomendaciones para reducir la

sobrecarga del cuidador.

12



5. Metodologia

Se ha realizado un estudio transversal y correlacional con el objetivo de analizar la

aparicion de sobrecarga en los cuidadores informales principales de personas con demencia.

5.1. Muestra

La muestra empleada en el presente estudio se compuso por 47 cuidadores informales
principales, familiares de personas con demencia, residentes en la provincia de Zaragoza y
pertenecientes a la Asociacion Rey Ardid y a la Asociacion de Familiares de Enfermos de
Alzhéimer de Zaragoza (en adelante, AFEDAZ). Ademas, se incluyeron participantes del
Centro de Salud (en adelante, CS) Actur Sur que no contaban con el apoyo de ninguna
asociacion. El proceso de contactar con los cuidadores y rellenar los cuestionarios necesarios

se llevd a cabo durante los meses de enero y febrero del afio 2021.

Cabe sefialar que, a lo largo de este trabajo se ha utilizado el término “usuario” para
referirse propiamente a la persona que padece la enfermedad de demencia y “cuidador” para

referirse al cuidador informal principal.

Criterios de inclusién y exclusion

Los criterios de inclusion empleados para la seleccion de los sujetos que participaron en
este estudio fueron que los usuarios estuviesen diagnosticados previamente de demencia, en
cualquiera de sus tipos y fases y que el cuidado fuera ejercido exclusivamente por la figura

del cuidador informal, presentando éste una relacion de parentesco con el usuario.

Por otro lado, se consideraron criterios de exclusion la condicion de que el usuario
estuviese institucionalizado y aquellas situaciones en las que el cuidado del usuario recayese
en una persona contratada exclusivamente para ello. Ademas, se consideraron criterios de
exclusion para la participacion en este estudio la existencia de barreras fisicas, intelectuales o
de idioma que impidiesen al cuidador comprender su papel en el estudio y la realizacién de

los cuestionarios pertinentes.

13



5.2. Instrumentos

Los instrumentos de medida empleados para llevar a cabo este estudio fueron:

Escala de Zarit: validada en mdltiples paises, incluyéndose en Espafia en 1996 por Martin

Carrasco et al. Se trata de un cuestionario que surgio para la evaluaciéon de la carga de
cuidadores de personas con demencia y que determina la carga que experimenta el cuidador
mediante una puntuacion global, aunque se le ha visto aplicabilidad en otros dmbitos 83!, Es
una escala autoadministrada y se trata de la escala mas utilizada en cuanto a la valoracién de
la sobrecarga del cuidador informal de personas con demencia y otras alteraciones ya que
permite obtener una vision multidimensional del estado mental, social y fisico del cuidador.
A pesar de las mdltiples versiones que existen, la elegida consta de 22 items tipo “Likert”
con 5 posibles respuestas que punttan del 0 al 4 y en las que el cuidador debe indicar la
frecuencia con la que se siente como indica la pregunta, siendo 0 (nunca), 1 (casi nunca), 2
(a veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). Los resultados se suman en una unica
puntuacion global que puede oscilar entre los 0 y los 88 puntos. Esta escala posee buenas
propiedades psicométricas y segun la puntuacion obtenida se pueden diferenciar tres niveles
de sobrecarga, clasificando la situacion del cuidador en: ausencia de sobrecarga (< 46

puntos), sobrecarga ligera (47-55 puntos) y sobrecarga intensa (> 56 puntos) 16:26:32-35,

Escala FAST: es la escala de clasificacion de la evaluacion funcional, conocida como
FAST por ser el acronimo del término inglés “Functional Assessment Staging”. Se trata de
una escala fiable y validada que evalGa las modificaciones en el grado de funcionalidad del
paciente en el desarrollo de las actividades de la vida diaria, asociando estas modificaciones
a las distintas etapas de la demencia. Los cambios contemplados estan estrechamente
relacionados con el progresivo deterioro cognitivo y funcional asociado a la evolucion de la
enfermedad. Siguiendo este criterio, se describen 16 etapas sucesivas que clasifican la
demencia en 7 fases, partiendo del adulto sin ningun deterioro cognitivo hasta llegar a la fase
de demencia severa. De estos 7 niveles, la fase 6 esta subdividida en 5 subniveles (del 6a al
6e) y la fase 7 esta dividida en 6 subniveles (del 7a al 7f), siendo el 7f el que representa un

mayor deterioro cognitivo, funcional y situacion de dependencia 16°.

Cuestionario personal: consiste en un cuestionario de elaboracion propia empleado para

recopilar los datos personales y demogréaficos relacionados con el cuidador principal y con el
usuario. Entre las preguntas que incluye se encuentran el género, la edad, el estado civil, el

nivel de estudios, el parentesco usuario-cuidador, el tiempo que llevaba el usuario a cargo
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del cuidador, si el usuario tenia a alguien mas a su cargo y si contaba con alguna ayuda en la

labor del cuidado (ver Anexo ).

En cuanto a los cuestionarios previamente descritos, debido a la situacién actual, a causa
de las restricciones de movilidad, reunion y siguiendo las recomendaciones sanitarias
establecidas, se les ha hecho llegar la documentacion necesaria a los cuidadores interesados

en participar, para que ellos la rellenasen de manera autbnoma.

5.3. Procedimiento

Una vez obtenido el dictamen favorable del Comité de Etica de la Investigacion de la
Comunidad Auténoma de Aragon (en adelante, CEICA) para la realizacion del proyecto (ver
Anexo 1) se comenzd con la busqueda de aquellos sujetos que fueran de interés para el
estudio, localizados en la provincia de Zaragoza.

Dicha busqueda estuvo guiada, principalmente, por la Asociacion Rey Ardid y AFEDAZ,

ademas de incluirse a personas pertenecientes al CS Actur Sur.

Al no poder obtener datos personales de los potenciales participantes, tales como el
numero de teléfono, se redactd una carta en la que se detallaba el propdsito del proyecto, los
instrumentos que se iban a utilizar y todos los pasos necesarios para, en caso de querer
participar, poder unirse al estudio (ver Anexo I11). Este documento se mando a los diferentes

centros para que un encargado de cada uno de ellos se lo hiciese llegar a las familias.

Tras la aplicacion de los criterios de inclusion y exclusion, se obtuvieron 52 sujetos aptos

para participar en el estudio.

Finalmente, fueron incluidos en el proyecto aquellos cuidadores de los usuarios que
cumplian los criterios de inclusion y que, de manera voluntaria, aceptaron la participacion
mediante la firma del consentimiento informado. De esta manera, 47 cuidadores aceptaron la

participacion en el estudio y 5 decidieron no participar.

Se elabor6 un dosier dirigido a estos 47 cuidadores con todos los cuestionarios necesarios
para el estudio, acompafiados de instrucciones detalladas de como se debia rellenar cada uno

de ellos (ver Anexo IV).
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Después de haber recogido todos los datos, se analizaron utilizando el programa
estadistico SPSS vy, tras haber hecho el analisis, se procedi6 a la redaccion de los resultados

obtenidos, de la discusion y de las conclusiones del presente estudio.

Una vez obtenidos los resultados, acorde al Gltimo objetivo especifico, se quiso que el
estudio tuviese una repercusién mas social y practica y se elabor6 un documento en el que se
recogen una serie de recomendaciones dirigidas a los cuidadores con el fin de reducir la
sobrecarga que puedan presentar (Anexo V). Este documento se imprimira en formato
triptico y se llevara a diferentes centros, asociaciones de enfermos y centros de mayores para
que se puedan repartir entre los cuidadores. Cabe destacar que este documento se ha
elaborado en un lenguaje sencillo para que sea accesible y facilmente comprensible para el

mayor nimero de personas posible.

5.4. Variables del estudio

A continuacion, se resumen las variables utilizadas en el presente estudio:

Grupo de variables 1:

Datos demograficos y personales: género (cuidador), edad (cuidador), parentesco cuidador-

usuario, tiempo que lleva ejerciendo de cuidador principal (cuidador), si tiene a alguna otra
persona a su cargo (cuidador), si cuenta con ayuda al realizar la labor del cuidado (cuidador),
si cuenta con el apoyo de una asociacion (cuidador y usuario).

Instrumento: cuestionario personal.

Finalidad: registro de datos descriptivos que permiten homogeneizar la muestra.

Tipo de variable: independiente.

Grupo de variables 2:

Sobrecarga del cuidador principal.

Instrumento: escala de Zarit.
Finalidad: identificar la presencia de sobrecarga en el cuidador principal y diferenciar los
grados en los que esta se presenta (sobrecarga ligera o intensa).

Tipo de variable: dependiente.
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Grupo de variables 3:

Nivel de deterioro funcional del usuario.

Instrumento: escala FAST.

Finalidad: identificar la fase o estadio de la demencia en la que se encuentra el usuario,
clasificindola en normalidad, deterioro cognitivo subjetivo, deterioro cognitivo leve,
demencia leve, demencia moderada, demencia moderadamente grave y demencia grave.

Tipo de variable: independiente.

5.5. Andlisis de datos

El andlisis de los datos fue realizado con el programa estadistico SPSS (Statistical
Package for the Social Science) en la version 21. En primer lugar, para el andlisis descriptivo
univariado se emplearon los estadisticos: media, desviacion tipica y porcentajes. Mas tarde,
y antes de comenzar el analisis bivariado para realizar el contraste de las diferentes hipdtesis,
se comprobo si la variable dependiente se ajustaba a una distribucion normal, para lo que se
empled la prueba de Shapiro-Wilk. Después, como la variable resultd ajustarse a una

distribucion normal, se utilizaron diferentes pruebas paramétricas.

Por un lado, para el estudio de las correlaciones entre diferentes variables se utilizo la
prueba de correlacion de Pearson, que permitidé la obtencién del valor estadistico r, con su
consiguiente nivel de significacion p. Estos valores permitieron conocer la existencia o no de
correlacion lineal entre las diferentes variables y, en caso afirmativo, el tipo de relacion

(positiva o negativa).

También se llevaron a cabo diferentes analisis de varianza ANOVA con la finalidad de
contrastar las hipotesis nulas frente a sus hipotesis alternativas, mediante la obtencion del

valor estadistico F y su consiguiente nivel de significacion p.

Ademas, para la comparacién de medias se ha utilizado la prueba T de Student, con la

obtencion del valor estadistico t y su consiguiente nivel de significacion p.

Hay que sefialar que, cuando en el texto aparece el término “relacion”, no implica una
relacion causal, a nivel estadistico, sino que refleja la existencia de una asociacion o

correlacion entre las diversas variables.

Por ultimo, cabe destacar que se consideraron significativos los niveles de p inferiores a

0,05y se trabajé con un intervalo de confianza del 95%
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6. Resultados

6.1. Andlisis descriptivo de la muestra

En primer lugar, se comienza describiendo algunos datos demograficos de la muestra
incluida en el presente estudio, en el que participaron un total de 47 cuidadores informales
principales de personas con demencia que cumplieron los criterios de inclusion establecidos

previamente.

Del total de cuidadores, 28 eran mujeres, constituyendo el 59,57% y 19 eran hombres, es
decir, el 40,43%. La edad media de los cuidadores fue de 61,08 afios, con una desviacion
tipica (en adelante, DT) igual a 10,15. Ninguno de ellos realizaba la labor de cuidado de
manera formal, sino que todos llevaban a cabo un cuidado informal en su domicilio o en del
usuario con demencia. Los datos de este estudio indican que la mayoria de los cuidadores

informales siguen siendo mujeres, aunque hay un alto porcentaje de cuidadores varones.

Al analizar el estado civil del cuidador se dieron como posibles cinco opciones: soltero,
casado, viudo, separado y divorciado. En la Figura 1 se pueden observar los resultados que
se han obtenido en el analisis de esta variable. La gran mayoria de los cuidadores informales
de este estudio estaban casados y la menor proporcion estaban separados o divorciados.

Estado civil

4,30% 2,10%

6.40% 12,80%
y )

74,50%

Soltero = Casado - Viudo = Separado = Divorciado

Figura 1: distribucion de cuidadores en relacién con su estado civil.
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Con respecto al nivel de estudios maximo alcanzado por el cuidador informal, se hizo una
clasificacion de menor a mayor, incluyendo las siguientes categorias: educacion primaria,
educacion secundaria, formacion profesional de grado medio, bachillerato, formacion
profesional de grado superior, estudios universitarios y estudios oficiales de postgrado y
doctorado. En la Figura 2 se pueden observar los datos obtenidos al analizar esta variable. La
mayoria de los cuidadores se sitian en un nivel educativo maximo de estudios universitarios,

seguido por los que han estudiado una formacion profesional de grado medio o han cursado
la educacion secundaria.

Nivel de estudios

10,60%
12,80%
36,20%
12,80%
10,60%
8,50%
E. Primaria E. Secundaria Grado medio Bachillerato

Grado superior - E. Universitarios = Postgrado

Figura 2: distribucion de cuidadores en relacién con el nivel de estudios.

En relacién con el parentesco del cuidador con el usuario, se hizo la clasificacion teniendo
en cuenta a las parejas, hijos, nietos y una categoria llamada “otros”, en la que se incluyeron
hermanos, sobrinos y nueras. En la Figura 3 se pueden observar los resultados obtenidos en
el analisis de esta variable. Mas de la mitad de los cuidadores informales eran los hijos de los

usuarios, seguidos por las parejas, que representan casi un tercio y, en menor proporcion,
encontramos otros familiares como nietos, hermanos, sobrinos o nueras.
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Parentesco

4,30% 4.30%
y 0

31,90%

59,60%

Pareja = Hijo = Nieto = Otros

Figura 3: distribucion de cuidadores en relacidn con el parentesco con el usuario.

El tiempo medio de cuidado de un familiar con demencia se sitda en los 4,32 afios, con
una DT = 2,55.

El proceso evolutivo de la enfermedad fue dividido en varias fases, siguiendo la
estructura de la escala FAST: sin deterioro, deterioro cognitivo subjetivo, deterioro cognitivo
leve, demencia leve, demencia moderada, demencia moderadamente grave y demencia
grave. En la Tabla 2 aparecen los datos relacionados con dicha variable. Se observa que
ninguno de los usuarios se encontraba en las tres primeras fases de la enfermedad, mientras

que la mayoria de ellos, més de la mitad, presentaba una demencia moderadamente grave.

Fase de demencia Porcentaje
Sin deterioro 0,00%
Deterioro cognitivo subjetivo 0,00%
Deterioro cognitivo leve 0,00%
Demencia leve 4,30%
Demencia moderada 10,60%
Demencia moderadamente grave 61,70%
Demencia grave 23,40%

Tabla 2: distribucién de los usuarios segun la fase de demencia.
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6.2. Analisis de la sobrecarga del cuidador informal

En relacion con el objetivo principal del presente estudio, se quiso analizar el nivel de
sobrecarga que presentan los cuidadores informales de personas con demencia. Los
resultados obtenidos en la escala de Zarit muestran una puntuacion media de 48,76 puntos,
con una DT = 13,37, lo que indica la presencia de sobrecarga ligera. De los 47 participantes,
el 34% estan libres de sobrecarga, mientras que el 29,80% presentan sobrecarga ligera y el

36,20% reportan sobrecarga intensa.

Una vez analizada la sobrecarga en el cuidador, se quiso comprobar si esa sobrecarga
podria verse modificada por otras variables como el género, la edad, tener que cuidar a otra
persona, el estado civil del cuidador, su nivel de estudios, el parentesco cuidador-usuario, el
tiempo de cuidado, contar con ayuda en el cuidado, contar con el apoyo de una asociacion, la
fase en la que se encuentra la demencia y si este nivel de sobrecarga se mantiene en el

tiempo en relacién con estudios previos.

6.3. Analisis de la sobrecarga relacionada con factores sociodemograficos

Se realizd una prueba F-Snedecor para comprobar la relacion entre la sobrecarga y el
género del cuidador. Se obtuvo un valor F = 5,37 y un valor de p = 0,025, encontrando que

los hombres presentan un mayor nivel de sobrecarga que las mujeres (Tabla 3).

Género zarit
Media DT
Hombre 52,84 10,19
Mujer 46,00 14,68

Tabla 3: sobrecarga segin el género del cuidador.

En cuanto a la sobrecarga relacionada con la edad del cuidador y con el cuidado de otra
persona, se realizd una correlacién de Pearson y una prueba T de Student, obteniendo un
valor de p = 0,700 y 0,712 respectivamente, por lo que no se podria considerar que alguna de

las dos variables presente una relacion significativa.
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Se realiz6 una prueba T de Student para comprobar si el nivel de sobrecarga varia en

funcién del estado civil del cuidador. Las personas viudas fueron las que reportaron un

mayor nivel de sobrecarga con un valor de t = 8,120 y un valor de p = 0,015. No se encontrd

una relacion significativa para el grupo de personas separadas, obteniendo un valor de p =

0,092. En el grupo de divorciados no pudo calcularse t porque la suma de las ponderaciones

de los casos era menor o igual a 1 (Tabla 4).

. Zarit
Estado civil Media DT
Soltero 51,83 13,15
Casado 47,48 13,99
Viudo 54,33 11,59
Separado 48,00 9,89

Tabla 4: sobrecarga relacionada con el estado civil del cuidador.

En cuanto al nivel de estudios, se realiz6 una prueba T de Student para comprobar si la

sobrecarga variaba en funcion de los estudios maximos alcanzados por el cuidador informal.

El grupo que reporta una mayor sobrecarga es el de los estudios de bachillerato, en el que se

obtuvo un valor de t = 14,83 y un valor de p = 0,000 (Tabla 5).

. . Zarit
Nivel de estudios Media OT

Educacién primaria 45,40 5,31
Educacion secundaria 50,16 13,68
Forn_1aC|0n profesional de grado 4200 17.23
medio

Bachillerato 56,40 8,50
Form.acmn profesional de grado 48 50 9.94
superior

Estudios universitarios 51,94 13,23
Estudios de postgrado y/o doctorado 38,25 18,73

Tabla 5: sobrecarga relacionada con el nivel de estudios del cuidador.

Ademas, parece ser que el parentesco también influye en la sobrecarga que padecen los

cuidadores informales, siendo los hijos los que presentan mayor nivel de sobrecarga, con un
valor de t = 22,73 y un valor de p = 0,000, seguidos de las parejas, para las que se obtuvo un
valor de t = 12,50 y un valor de p = 0,000 (Tabla 6).
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Zarit

Parentesco Media DT
Pareja 41,80 12,95
Hijo 52,71 12,26
Nieto 41,00 18,38
Otros 53,50 12,02

Tabla 6: sobrecarga relacionada con el parentesco entre el cuidador y el usuario.

Para comprobar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y el tiempo de cuidado se
utilizo una correlacion de Pearson. Se obtuvo un valor de r = 0,319 y un valor de p = 0,029,
encontrando que a medida que aumenta el tiempo de cuidado, aumenta el nivel de
sobrecarga.

6.4. Analisis de la sobrecarga relacionada con las ayudas

Se utilizé una prueba F-Snedecor para comprobar si el nivel de sobrecarga varia en los
cuidadores informales que contaban con ayuda en el cuidado de su familiar. Se obtuvo un
valor de F = 4,61 y un valor de p = 0,037, encontrando que las personas que tienen ayuda

informal en el cuidado de su familiar, presentan un menor nivel de sobrecarga (Tabla 7).

Ayuda informal en el cuidado del Zarit
familiar Media DT
Con ayuda 47,38 17,90
Sin ayuda 49,29 11,47

Tabla 7: sobrecarga relacionada con la ayuda informal en el cuidado.

En esta misma linea se quiso profundizar en saber si la ayuda que brindan las
asociaciones influye en el nivel de sobrecarga de los cuidadores. Se realizd una prueba F-
Snedecor obteniendo un valor de F = 3,89 y un valor de p = 0,055, encontrando que las
personas que cuentan con el apoyo de una asociacion presentan un nivel de sobrecarga
menor que los que no lo tienen (Figura 4).
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Apoyo de una asociacion
60

50
40
30
20
10
0
Media DT
Con asociacion 44,06 15,78
Sin asociacion 50,96 11,71

Con asociacion Sin asociacion

Figura 4: sobrecarga relacionada con el apoyo de una asociacion.

6.5. Andlisis de la sobrecarga relacionada con la enfermedad de demencia

A continuacién, se comprobd si existe alguna relacién entre la sobrecarga del cuidador y
el estadio de la escala FAST en el que se encuentra la persona con demencia. Para ello se
utilizd una correlacion de Pearson. Los resultados obtenidos nos muestran que, a mayor
deterioro funcional (mayor puntuacion en la escala FAST), mayor sobrecarga presenta el

cuidador. Se obtuvo un valor de r = 0,308 y un valor de p = 0,035 (Tabla 8).

., Zarit
Puntuacion en la escala FAST Media oT
Demencia leve 26,50 2,12
Demencia moderada 39,40 13,95
Demencia moderadamente grave 51,89 11,28
Demencia grave 48,81 14,70

Tabla 8: sobrecarga relacionada con la fase de la enfermedad.

6.6. Andlisis de la sobrecarga mantenida en el tiempo

Se quiso saber si la sobrecarga era un patron constante a lo largo del tiempo. Para ello, se
analizo si existen diferencias entre la sobrecarga que presentan los cuidadores informales
principales en el momento actual y la que presentaban en un estudio previo que recogi6 los
datos en el afio 2019. Se realizo la prueba T de Student en la que se obtuvo un valor de t =
2,10 y un valor de p = 0,043. Los resultados hallados muestran que, en el momento actual,

los cuidadores presentan mayor nivel de sobrecarga que en el afio 2019 (Tabla 9).
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. Zarit
Momento del estudio

Media DT
Momento actual 48,76 12,66
Estudio previo 38,39 17,82

Tabla 9: sobrecarga relacionada con el momento en el que se realiza el estudio.

6.7. Recomendaciones para el cuidador

En base a lo obtenido en los resultados previos, se valoré qué variables generaban mayor
nivel de sobrecarga en los cuidadores. Teniendo en cuenta todo esto, se elabord un
documento que recoge una serie de recomendaciones dirigidas a los cuidadores informales
principales de personas con demencia para reducir el nivel de sobrecarga que éstos pueden

presentar.

Estos documentos se imprimen y se hacen llegar a las asociaciones con el fin de que este

estudio tenga implicaciones sociales y practicas en la vida del cuidador.
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7. Discusion

En primer lugar, es necesario recordar que en la realizacion de este estudio se han
incluido cuidadores informales principales de personas con demencia que residen en su
domicilio y cuyo cuidado recae en alguno de sus familiares. Teniendo en cuenta que,
aproximadamente el 70% de las personas diagnosticadas de demencia no estan
institucionalizadas y dependen exclusivamente de la dedicacion de su cuidador principal 2,
este trabajo pretende dar visibilidad a la labor de estos cuidadores mediante el estudio de su

situacion y el analisis de la sobrecarga que se puede generar.

Acorde al objetivo principal del presente estudio, uno de los conceptos més relevantes a
tratar en las investigaciones relacionadas con los cuidadores de personas dependientes es la
sobrecarga. Esta situacién cobra protagonismo debido a las repercusiones negativas que
puede provocar tanto en la salud del cuidador como en el usuario receptor de cuidados, asi

como en la relacion que se establece entre ambos 826,

En nuestro estudio, la sobrecarga se situ6 en una media de 48,76 puntos en la escala de
Zarit, lo que se clasifica como “sobrecarga ligera”, este dato concuerda con el estudio
realizado por Pudelewicz et al. ?? en el que el resultado total del nivel de sobrecarga de los
cuidadores que se obtuvo fue una sobrecarga media. Analizando porcentajes, la mayoria de
los participantes de este estudio (36,2%) presentan un nivel de sobrecarga intenso, mientras
que el 34% estan libres de sobrecarga. Este hallazgo apoya los resultados obtenidos en otros
estudios, como el realizado por Gonzalez et al. 3! en el que el 52% de los cuidadores
reportaron una elevada sobrecarga o el de Pihet et al. *, donde el 69% de los cuidadores
presentaban un nivel de sobrecarga intensa. Sin embargo, otros estudios han analizado que la
mayoria de los cuidadores informales principales (56%) no perciben sobrecarga nunca o casi

nunca 3.

En general, la literatura contemporanea aporta suficientes datos que presentan al cuidador
informal principal lo suficientemente sobrecargado como para ser un motivo de
preocupacion para los profesionales de la salud mental. Sin embargo, esta situacion de
sobrecarga y estrés varia dependiendo de los recursos personales y la capacidad de

adaptacion a los continuos cambios que provoca la enfermedad de demencia 4.

En el presente estudio, del total de cuidadores informales que participaron, el 57,59%
fueron mujeres y el 40,43% restantes fueron hombres. Este dato contrasta con la gran
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mayoria de los estudios analizados, en los que se establece el género femenino como perfil
mas habitual del cuidador principal. En el estudio de Moreno-Camara et al. *° el porcentaje
de mujeres cuidadoras asciende hasta el 91,5%. En otras investigaciones, el porcentaje de
cuidadores pertenecientes al sexo femenino se sitla en un rango que comprende desde el
82,8% hasta el 67% 81113232737 | os hallazgos obtenidos en nuestro estudio coinciden con
los datos que presenta el estudio realizado por Grigorovich et al. 2 en el que se encontr que,
de todos los cuidadores de personas con demencia, el 40% eran hombres. Ademas, un
estudio publicado en el afio en curso por Gimeno et al. '® obtuvo un nivel de cuidadores
hombres muy similar al de esta investigacion (45,50%). A pesar de que el nimero de
cuidadores hombres va en aumento, la balanza sigue decantandose hacia el sexo femenino.
Este incremento de la implicacion del hombre puede ir acorde a la creciente relevancia de la

mujer en el ambito laboral y el reparto mas equitativo de las tareas del hogar y de cuidado.

Siguiendo la misma linea, se analizo la relacion que presenta la sobrecarga con el género
del cuidador, obteniendo una media de sobrecarga mas alta en los hombres que en las
mujeres, siendo ésta de 52,84 y 46,00 puntos respectivamente en la escala de Zarit. Este dato
apoya lo encontrado por Bailes et al.  en 2016, donde los hombres referian un mayor efecto
negativo derivado de la tarea de cuidar y el de Fatas et al. 1° de 2018, en el que la media de
sobrecarga de los hombres fue de 41,50 puntos, frente a 31,94 puntos en las mujeres. En
contraposicion, hay maultiples estudios en los que las mujeres refieren una mayor sensacion
de carga y tension asociada al cuidado del usuario (77% de mujeres frente al 61% de
hombres) y en las que la media de carga fue de 56 puntos en la escala de Zarit, frente a 49,98
puntos en los hombres 222738 Esta diferencia en la sobrecarga que presentan ambos géneros
puede estar mediada por la diferente forma de afrontar los cuidados y los enfoques para
lidiar con el estrés. Se debe tener en cuenta que la implicacion de las mujeres suele ser mas

frecuente, afectiva y psicoldgica en el rol del cuidador que la de los hombres 2%,

La edad media de los cuidadores que participaron en el estudio fue de 61,08 afios, dato
similar al obtenido por Fatas et al. ° de 66,60 afios y por Sanchez et al. 3 que sitta la edad
media del cuidador entre los 50 y 70 afios. Estos resultados advierten del perfil poblacional
que asume el cuidado de estos usuarios, siendo personas con menos capacidad de afrontar
nuevos cambios. Sin embargo, en este estudio no se ha encontrado relacion significativa
entre el nivel de sobrecarga y la edad del cuidador, al igual que ocurre en varias

investigaciones 2228,
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Con respecto al parentesco que une al cuidador con el usuario, los datos obtenidos
mostraron que la mayor parte de los cuidadores eran los hijos adultos, conformando el
59,60% del total, seguidos de las parejas (31,90%), siendo todos ellos convivientes con
usuario receptor de cuidados. Este hallazgo concuerda con lo obtenido en varios estudios, en
los que los hijos componian el 67%, 57% y 29% frente al 20%, 35,80% y 21,70% de los
conyuges respectivamente %2330, En cambio, la investigacion Ilevada a cabo por Gimeno et
al. 1 en 2021 encontr6 un mayor porcentaje de esposos cuidadores (51,50%) que de hijos
(39,40%). EIl perfil de los nietos, hermanos, sobrinos y nueras aparecen en el rol del

cuidador, pero en un porcentaje mucho menor.

Un factor considerado esencial en la reduccion de la sobrecarga que presentan los
cuidadores es contar con apoyo y ayuda en el cuidado del usuario. En nuestro estudio, los
cuidadores que tenian apoyo informal en la labor de cuidado presentaban un nivel de
sobrecarga menor, obteniendo 47,38 puntos en la escala de Zarit, que aquellos que no la
tenian, que presentaron una puntuacion media de 49,29 puntos. Acorde con esto, existe gran
variedad de estudios en los que se demuestra que la sobrecarga es significativamente menor
cuando se cuenta con un firme apoyo social. Los estudios realizados por Maseda et al. *° y
Yu et al. 2 ponen de manifiesto que los cuidadores de personas con demencia necesitan
encontrar alguna forma de alivio, como es recibir el apoyo social de familiares y amigos.
Ademas, contar con esta medida puede favorecer que se retrase el momento de la

institucionalizacion del usuario.

Profundizando en los tipos de ayuda, este estudio quiere resaltar la funcion que realizan a
diario las asociaciones que trabajan tanto con los usuarios diagnosticados de demencia como
con sus familiares y cuidadores. Tan solo el 31,90% de los cuidadores informales principales
que forman la muestra de este estudio acudian a una asociacion. Sin embargo, se ha
encontrado que el nivel de sobrecarga que presentan los cuidadores que tienen el apoyo de
estos centros es considerablemente menor, situdndose en 44,06 puntos en la escala de Zarit,
frente a los 50,96 puntos que reportaron los cuidadores que no acuden a ellos. En diversas
investigaciones se ha observado que haciendo uso de los servicios que ofrecen este tipo de
organizaciones, como pueden ser centros de dia, intervenciones educativas o de apoyo al
cuidador, disminuye la sobrecarga que estos presentan 24 Estos servicios ayudan a
satisfacer las necesidades de los cuidadores y les proporcionan un “descanso” en la labor de

cuidar, incluyendo ésta la responsabilidad y carga. Ademas, en su labor centrada en el
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cuidador, proporcionan herramientas que favorecen la relacion que tiene con el usuario 24,
A medida que avanza la enfermedad de la demencia, las necesidades de apoyo y orientacion
de los cuidadores van cambiando, por lo que se hace necesario el papel de servicios formales
de asistencia 2*. Teniendo en cuenta la situacion sanitaria a la que nos estamos enfrentando,
muchas asociaciones y centros de dia han visto reducida su actividad a realizar Ilamadas
telefonicas a los cuidadores. Un estudio realizado por Donath et al. ¥ en 2019 llevd a cabo
una intervencion telefonica dirigida a los cuidadores de personas con demencia durante 6
meses y observd que la sobrecarga se reducia mientras duraba la intervencion,
considerandose asi una medida de apoyo eficaz. A pesar de existir una alta tasa de
rechazo ', al obtener el diagndstico de demencia, es esencial informar a los familiares del
usuario de los apoyos que tienen a su alcance, ya que la gran mayoria de los que hacen uso

de ellos muestran una gran satisfaccion 140,

Una de las principales caracteristicas de la demencia es su curso degenerativo e
irreversible, causando méas dependencia en el usuario a medida que pasa el tiempo. Por ello,
el presente estudio analizo la relacion entre la sobrecarga que presentan los cuidadores y la
etapa de la enfermedad en la que se encuentra el usuario. Los resultados obtenidos mostraron
que, a mayor deterioro funcional, mayor sobrecarga presenta el cuidador, situandose en
51,89 y 48,81 puntos en la escala Zarit para las dos fases mas graves de la enfermedad.
Nuestros hallazgos corroboran otros estudios que encontraron que una funcion cognitiva mas
baja y, por tanto, mayor dependencia del usuario, se asocia con una mayor carga del
cuidador y probabilidad de desarrollar ansiedad 3610222830 Sin embargo, otros estudios
relacionan la sobrecarga con los estadios moderados de la enfermedad, es decir, las fases
intermedias de la demencia 6. Ademas, hay estudios como los realizados por Kiiciikgiicli et
al. 2%, Jennings et al. 2 y Shim et al. % en los que la funcion cognitiva del usuario no afectaba

a la carga del cuidador.

Ademas, se quiso comprobar si la sobrecarga es un patrén que se mantiene en el tiempo,
por lo que en la realizacion de este estudio se ha querido comparar la sobrecarga de los
cuidadores actualmente con un estudio publicado por Gimeno et al. *° en el que se recogieron
los datos en el afio 2019. En nuestro estudio, la puntuacién media en relacion con la
sobrecarga fue de 48,76 puntos, mientras que en el afio 2019 se situaba en 38,39 puntos en la
escala de Zarit. Este aumento de sobrecarga coincide con lo encontrado en el estudio
realizado por Martinez-Ldpez et al. **, donde el 43,80% de los cuidadores presentaba niveles
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altos de sobrecarga y el 61% reportaron niveles medio-altos, al igual que las investigaciones
de Altieri et al. “ y Budnick et al. * en los que los niveles de estrés y ansiedad de los
cuidadores han aumentado en el ultimo afio. Ademas, si al estrés generalizado se le suma el
cierre de los centros que brindan apoyo formal con los que contaban los cuidadores y la
imposibilidad de juntarse con familiares y amigos que les aporten el apoyo social y alivios
necesarios, se favorece la probabilidad de que aparezca un aumento de la sobrecarga, la

ansiedad y el estrés.

El personal socio-sanitario debe ser capaz de identificar a los cuidadores informales
principales para detectar la posible sobrecarga y actuar sobre ella. En multiples estudios se
ha observado que menos de la mitad de cuidadores han recibido informacion sobre el curso y
variaciones de la enfermedad o las formas de apoyo disponibles ?%’. En los estudios
realizados por Martins et al. “* y Bull et al. “° se observo que los cuidadores que habian
recibido informacion sobre la demencia presentaban un menor nivel de sobrecarga y ofrecian

cuidados de mayor calidad.

Muchos de los cuidadores principales informan necesitar mas ayuda de la que tienen
actualmente. Basandonos en este hecho, es necesario identificar las necesidades insatisfechas
que presenta cada cuidador y elaborar intervenciones personalizadas adaptadas a ellas 133745,
Diversos estudios han demostrado que realizar estas intervenciones reduce la sobrecarga de
los cuidadores ya que saben como solucionar los problemas relacionados con la enfermedad
de una manera mas eficaz %%’ Las intervenciones orientadas a reducir la carga del
cuidador se deben adecuar al nivel de funcionalidad y sintomas neuropsiquiatricos que
presenta el usuario ya que proporcionan un seguimiento y atencién adecuados durante el
proceso del cuidado *!%2!, Siguiendo estas bases, se han recogido algunas recomendaciones

destinadas a los cuidadores en el Anexo V.

Con todo ello, el presente estudio pone de manifiesto algunos hallazgos en relacion con la
sobrecarga de los cuidadores informales principales y los factores que influyen en ella. Cabe
destacar que un tercio de los cuidadores presentan un nivel de sobrecarga intensa y que ésta
genera sentimientos negativos en el cuidador, llegando a afectar a su propia salud y pudiendo
disminuir la calidad de los cuidados brindados. Ademas, se observan cambios demogréaficos
en la poblacion que forma el grupo de cuidadores, estando cada vez mas presente el perfil
del cuidador varon. Se hace necesario destacar la labor de las asociaciones y grupos de
apoyo formal, que ofrecen informacion de calidad a los cuidadores y herramientas de

30



afrontamiento a los cambios que hacen mas llevadera la labor del cuidado como

complemento a su trabajo destinado al usuario.

Esta investigacion presenta una serie de limitaciones relacionadas, principalmente con la
muestra del estudio. Se trata de una muestra relativamente pequefia y perteneciente a una
Unica localizacién geogréfica, por lo que los datos obtenidos no se pueden generalizar. Por
otro lado, las variables se han recogido en un Unico momento y no se ha realizado un
seguimiento de los cuidadores que han participado, por lo que no se puede realizar una

comparacion de estos datos a lo largo del proceso evolutivo de la enfermedad.

Por ultimo, a pesar de los hallazgos que aporta este estudio, siguen siendo necesarias
investigaciones futuras que se centren en la elaboracion de programas multicomponentes de
apoyo personalizados orientados a reducir la carga de los cuidadores y recoger sus
experiencias. Es recomendable concienciar a la poblacion y al personal socio-sanitario de las

necesidades que presentan estos cuidadores y visibilizar su situacion.
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8. Conclusiones

Respecto al objetivo principal planteado en este estudio y basandonos en los resultados
obtenidos, los cuidadores informales principales de personas con demencia presentan un
nivel de sobrecarga lo suficientemente elevado como para ser motivo de preocupacion para
el personal socio-sanitario. El nivel de sobrecarga medio se sitla en una sobrecarga ligera,
pero un tercio de los cuidadores que han sido entrevistados presentan un nivel de sobrecarga

intensa.

Respondiendo al segundo objetivo y analizando algunos factores sociodemograficos, en
esta investigacion se observa que el porcentaje de cuidadores varones va en aumento,
situandose en el 40,43%. Esto abre el camino a un cambio en el perfil sociodemografico de
la poblacion cuidadora, aumentando el nivel de implicacion de los hombres en la tarea de
cuidado. Ademas, la edad media del perfil del cuidador se sitta en los 61,08 afios y aunque
no se ha encontrado una asociacién con la sobrecarga, se perfilan como una poblacién con
un menor nivel de adaptacion a los cambios que implica una enfermedad neurodegenerativa
como la demencia. Basandonos en la relacién de parentesco que une al cuidador con el
usuario, mas de la mitad de las personas que asumen el rol de cuidador son los hijos
(59,60%) y posicionandose como los que mayor nivel de sobrecarga presentan, con una

media de 52,71 puntos en la escala de Zarit.

Otro de los objetivos se centraba en la valoracion de las ayudas que recibe el cuidador
principal, tanto informales como formales. Los cuidadores que recibian alguna ayuda
informal en el cuidado del usuario mostraron un nivel de sobrecarga menor que los que no,
situdndose la media de sobrecarga en 49,29 puntos en la escala de Zarit. Ademas, si esta
ayuda era formal y se cuenta con el apoyo de una asociacion, el nivel medio de sobrecarga
disminuye a los 44,06 puntos en la misma escala. Cabe destacar que s6lo un 31,90% de los
cuidadores acudian a una asociacion, por lo que se considera recomendable informarles
sobre los recursos que tienen a su disposicion y darle el reconocimiento que se merece a la
labor que desarrollan las asociaciones, ya que trabajar con el cuidador no s6lo mejora su
situacién de sobrecarga, sino que también fomenta que éste brinde unos cuidados de mejor
calidad.
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También se quiso analizar la variabilidad de la sobrecarga en funcidén del estadio
evolutivo de la demencia. De todas las fases que se contemplaron, fueron las dos méas graves
(demencia moderadamente grave y demencia grave) las que presentaron mayor nivel de
sobrecarga, siendo 51,89 puntos en la escala de Zarit para la demencia moderadamente grave

y 48,81 puntos para la demencia grave.

Ademas, se observa que la sobrecarga percibida por el cuidador, incluyendo los niveles de
ansiedad y estrés que padecen, ha ido en aumento en el ultimo afio, alcanzando una
diferencia de 10 puntos en la escala de Zarit (48,76 frente a 38,39 puntos), por lo que se debe
poner el foco en estos cuidadores, que normalmente priorizan las necesidades de su familiar
antes que las suyas, convirtiéndose asi en un “paciente oculto” para el sistema sanitario y la

sociedad.

Finalmente, en base al Gltimo objetivo, se quiso dotar al presente estudio de una
repercusion practica y social. Basdndonos en que la sobrecarga se ve reducida si se realizan
ciertas intervenciones en el cuidador, se elabor6 un documento en el que se recogen algunas

recomendaciones para los cuidadores orientadas a reducir la sobrecarga.
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10. Anexos

Anexo |. Cuestionario personal

1. Género del cuidador:
[ ] Hombre [ ] Mujer

2. Edad del cuidador: ___ afios.

3. Estado civil del cuidador:

[_] Soltero [ ] Casado [ ] Viudo [] Separado ] Divorciado
4. Nivel de estudios méximo alcanzado por el cuidador:
Educacion primaria
Educacion secundaria
FP de grado medio
Bachillerato
FP de grado superior
Estudios universitarios
Estudios oficiales de postgrado y/o doctorado
5. Parentesco que le une con el usuario:
[ ] Pareja [ ] Hijo [ ] Nieto Otro:
6. Tiempo que lleva cuidando a su familiar con demencia: ___ meses / afios.
7. ¢Tiene a alguna otra persona a su cargo? Si No
8. ¢Cuenta con ayuda de alguien més en el cuidado informal del paciente? Si  No
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Anexo |l. Dictamen favorable del CEICA

Informe Dictamen Favorable

= GOBIEENO Trabajos académicos
=D'E MG‘N R - CL P25

Clriarisic e Saride] 2 de diciembre de 2020

Dfia. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragan (CEICA)

CERTIFICA

12, Que el CEIC Aragon (CEICA) en su reunien del dia 0271272020, Acta W° 2372020 ha evaluade la propuesta del
Trabajo:

Titulo: Analisis de la sobrecarga fisica y emocional en el cuidador de personas con demencia y guia
practica para su mejora.

Alumna: Marta Mateos Monge
Directora: Maria Jesus Cardoso Moreno

Versidn protocols: Version 2.0. 25/11/2020
Version decumento de informacion y consentimiento: Version 2.0, 25/11/ 2020 (cuidadores y
pacientes)

20, Considera gue

El proyects se plantea siguiends los requisitos de la Ley 142007, de 3 de julic, de Investigacion Biomeédica y los
principios eticos aplicables.
- El TutorfDirector garantiza la confidencizlidad de la informacion, la comecta obtencidn del consentimiento
informada, & adecuado tratamiento de bos datos en cumplimiento de la legislacion vigente v la commecta utilizacion de
los recursos materiales necesarios para su realizacion.

30, Por lo que este CEIC emitz DICTAMEN FAVORABLE a la realizacion del proyecto.

Lo gue fimo en Zaragoza
GOMZALEZ Fmmado digisimenia
HINJO'S MARIA Farics wama -on

-DNI DIBST45EE

0IB57456B |raco.aied

Maria Gonzalez Hinjos
Sacretaria del CEIC Aragdn (CEICA)

Tel, 976 71 SE0E Fax. 976 71 55 54 Comen sledrénko mgonzlerh. osioffaragon. &
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Anexo Il1. Carta a las familias

Zaragoza, 26 de noviembre de 2020
Estimadas familias:

Mi nombre es Marta Mateos Monge, soy enfermera y actualmente estoy cursando el Master
Universitario en Gerontologia Social en la Universidad de Zaragoza.

Me pongo en contacto con ustedes a través de Rey Ardid / AFEDAZ / su centro de salud
para solicitar su colaboracién en un trabajo de investigacion que estoy llevando a cabo y que
detallo a continuacion.

Si deciden participar, se les hara llegar tres documentos con tres escalas diferentes para

recoger ciertos datos:

- La denominada escala de Zarit, que sirve para evaluar de manera objetiva la sobrecarga
que presenta la persona que esta cuidando al usuario.

- Laescala FAST, que evalla el estado cognitivo del usuario en ese momento.

- Un cuestionario de elaboracion propia con preguntas destinadas a recoger datos
sociodemogréaficos basicos, como el género, la edad, el grado de parentesco con el
usuario, etc.

Rellenar estas encuestas no les llevard mas de 30 6 40 minutos y seran completamente
anonimas. Al hacérmelas llegar a través de Rey Ardid / AFEDAZ / su centro de salud, no
habra forma de que yo sepa quién responde cada una y, muchisimo menos, que se mencione
en el proyecto.

Deben tener en cuenta que su participacion es completamente voluntaria y que, si a mitad del
estudio deciden abandonar, pueden hacerlo sin tener que dar ninguna explicacion.

Cuando tengamos recogidos todos los datos, se elaborard un documento en el que se recojan
algunas recomendaciones que faciliten el cuidado y mejoren la calidad de vida del usuario y
del cuidador. Esta informacion se enviara a Rey Ardid / AFEDAZ / su centro de salud para
que ellos se la hagan llegar a ustedes, si asi lo desean.

Por aspectos legales, las familias que decidan participar, deberan firmar un consentimiento
como muestra de su conformidad con el proyecto.

Si tienen cualquier duda, pueden dirigirse a su centro de referencia o enviar un correo a la
siguiente direccién: martamateos96gmail.com y se la resolveremos con mucho gusto.

Espero que les guste la idea y se animen a participar. Dandoles las gracias por adelantado.
Un cordial saludo.

Marta.
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Anexo IV. Dosier con instrucciones para rellenar

1. Instrucciones para rellenar el cuestionario personal

El documento que se le presenta como cuestionario personal se compone de 8 preguntas
que incluyen aspectos sociodemogréaficos sobre usted, como cuidador y sobre su familiar
receptor de los cuidados.

En las preguntas que ofrecen varias opciones, 0 marque con una “x” el recuadro que mas
se ajuste a su situacion actual. Si en alguna de ellas cree que su situacion no se ajusta a las

opciones dadas, puede escribirla al lado. En el caso de ser una pregunta de “si” o “no”, rodee
la opcion elegida.

Tanto en la pregunta nimero 2 como en la nimero 6 se ha dejado un hueco para que usted
indique su edad exacta o el tiempo que lleva al cuidado de su familiar. En el caso de esta
Gltima, ademas de indicar el tiempo, marque la unidad de tiempo (afios 0 meses) que aparece
después del hueco en blanco.

2. Instrucciones para rellenar la escala de Zarit

La escala de Zarit es una escala validada para evaluar la sobrecarga que puede presentar
el cuidador. En el documento que se presenta como tal, va a encontrar una tabla con 22
preguntas y un recuadro en blanco al lado de cada una de ellas, que sirve para asociarles una
puntuacion.

La forma de puntuar cada una de las preguntas es del 0 al 4, siguiendo este criterio:

0: nunca.
) 3: bastantes veces.
1: casi nunca. ..
4: casl siempre.
2: a Veces.

Al final del documento, debajo de la escala propiamente dicha, encontrard una pequefia
tabla recordatorio con el criterio para puntuar.

3. Instrucciones para rellenar la escala FAST

La escala FAST es una escala validada que se utiliza para conocer la capacidad funcional
del usuario diagnosticado de demencia. En el documento encontrara una tabla con 7 niveles
principales. Lea atentamente cada uno de ellos con su correspondiente descripcion.

Como verd, del 1 al 5 son niveles Unicos, pero el 6 y el 7 se desglosan en subniveles con
letras. Usted debe marcar con una “x” el nivel mas alto que se asemeje a la situacion actual
del familiar al que cuida. En caso de ser algun subnivel del nivel 6 6 7, marque el subnivel
correspondiente (6a, 6b, 6¢, 6d, 6e, 7a, 7b...).
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Anexo V. Recomendaciones dirigidas a los cuidadores

RECOMENDACIONES
PARA EL

CUIDADOR

S N e &
Comocer la enfermedad

La demencia es una enfermedad degenerativa, por lo que
su familiar va a necesitar muchos cuidados.

- Aprender a cubrir las necesidades basicas.
- Conocer el proceso de la enfermedad.

Pregunte todas las dudas a los profesionales de su centro
de salud o acuda a alguna asociacion.

Trasformos de comndwcla

Su familiar puede presentar alguno de los
siguientes trastornos de la conducta:

)
)
N
o

&

- Agresividad.
- Depresion.

)

(
(-

¢

- Irritabilidad.
- Vocalizaciones repetidas.

fi
4

- Euforia. S

- Apatia. = Dega!m|ento. m&: o %
— - Pasividad. ~ — =

- Desinhibicion. o e =

Es importante conocerlos y desarrollar estrategias para afrontarlos.

Apoyo social
SN @ Contar con un firme apoyo social ayuda a
®__ ®® reducir la sobrecarga del cuidador:
QO Yo
®

- Intente preservar su vida social.
- Cuide y mantenga sus relaciones de amistad.

Puede serle Uutil contar con el apoyo de un centro de dia o
asociacion y acudir a grupos terapéuticos para el cuidador donde
se comparten experiencias y vivencias.

Aywda - ‘1
Intente que toda la carga del cuidado no § bo \_,

recaiga solo en una persona.

| S
Es beneficioso contar con ratos de "descanso".
El tiempo de ocio de los cuidadores es fundamental.

Pida ayuda cuando la necesite:
- Familiares. - Amigos. - Apoyos formales.

i{PEDIR AYUDA NO ES SINONIMO DE FRACASAR!

Salwd

- El ejercicio fisico puede ser de mucha ayuda.
- Mantenga una buena higiene del suefio. Cuide las

horas de descanso.
- Aprenda técnicas de relajacion.

ICUIDATE PARA CUIDARLE!




