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Resumen

La Enfermedad de Alzheimer adquiere un creciente
protagonismo en nuestros dias. Los cuidadores familia-
res ocupan un lugar esencial en la atencién de estos
enfermos, absorbiendo la carga principal en los cuida-
dos. El objetivo de este estudio es evaluar la aplicabilidad
de un cuestionario autoaplicado de recogida de informa-
cién sobre aquellas variables tanto del paciente como del
cuidador que se han relacionado con la presencia de
sobrecarga en el cuidador principal familiar de un enfer-
mo de Alzheimer. El cuestionario se ha aplicado a una
muestra de diez cuidadores familiares. Se han realizado
las modificaciones oportunas segln las sugerencias apor-
tadas por los cuidadores.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer. Cuidador prin-
cipal. Sobrecarga. Cuestionario autoaplicado.

Summary

Nowadays, the importance of Alzheimer’s Disease is
growing. Family caregivers play a key role in taking care
of these patients, carrying most of the work load
themselves. The aim of this study is to assess the
applicability of a self- administered questionnaire that
includes items on those factors reported to be related to
caregiver overload. The questionnaire was piloted with
ten subjects. Modifications to the questionnaire were
suggested by caregivers and have been incorporated into
a new version.

Key words: Alzheimer’s Disease. Overload. Caregiver. Self
administered questionnaire.

Introduccion

Las revoluciones demograficas han sido siempre gran-
des revoluciones silenciosas que han transformado
las condiciones de vida humana y las relaciones en-
tre los hombres. La esperanza de vida en los Ultimos
anos se ha incrementado de forma considerable. El
importante progreso en el control de la mortalidad
ha hecho posible que cada vez sea mayor el nimero

de personas que llegan a etapas avanzadas de la
vida. Este hecho, unido a la disminucién del nimero
de nacimientos, ha operado cambios importantes en
la pirdmide poblacional.

El 80 por ciento de las personas que tienen mas de
65 afnos padecen al menos una enfermedad crénica
y un 40 por ciento de ellas necesitan ayuda social.
El conjunto de estudios recogidos en EURODERM!
ofrece cifras de prevalencia del 0,02% entre los 30
y los 59 anos, del 0,3% entre los 60 y 69 anos, del
3,2% entre los 70y 79 anos, y del 10,8% entre los
80y los 89 afos.

El creciente protagonismo de la enfermedad de
Alzheimer en nuestros dias se debe, por tanto, a dos
factores: por una parte el gran nimero de ancianos
afectados y por otra, las caracteristicas especiales
de dicha enfermedad que conllevan un elevado coste
econdmico y, sobre todo, un enorme esfuerzo y des-
gaste humano para los familiares cuidadores de es-
tos enfermos. En el caso de la enfermedad de
Alzheimer, la familia juega un papel fundamental como
sistema de apoyo. Asi, cuando la enfermedad irrumpe
0 sobreviene la discapacidad solemos enfrentarnos
no sélo a la “demencia de un paciente” sino a “un
paciente con demencia que vive con su familia”.

Los cuidadores familiares ocupan un lugar esencial
en la atencién de estos enfermos, absorbiendo la
carga principal en los cuidados. Se ha descrito el
Sindrome del Cuidador Principal, relacionado direc-
tamente con el término de sobrecarga, y reciente-
mente se insiste en la necesidad de “cuidar al cuida-
dor”? para que éste pueda soportar el sobreesfuerzo
que tiene que realizar durante afos en el cuidado
diario y constante del enfermo.

La sobrecarga se ha definido y descrito de forma
amplia en la literatura. Al revisar los principales tra-
bajos observamos que el concepto no es homogé-
neo®, aunque todos los estudios coinciden en resal-
tar las repercusiones psicoldgicas de la enfermedad
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de Alzheimer también en el cuidador*®. Zarit’, uno
de los autores que ha estudiado con més profundi-
dad los efectos de la sobrecarga en los cuidadores
principales, la define como el impacto con que los
cuidadores perciben que su salud emocional o fisica,
vida social y situacién econémica se ven afectados
como consecuencia del cuidado de su familiar.

A lo largo de los Ultimos quince afos diferentes auto-
res®1%han estudiado de forma general algunas varia-
bles relacionadas con la presencia de sobrecarga en
los cuidadores de los enfermos con demencia de
Alzheimer (Tabla 1) y, en particular, el desgaste y el
impacto psicoldgico que sufre el cuidador principal*!.
Sin embargo, hasta el momento, no existen resulta-
dos concluyentes que permitan determinar qué va-
riables se asocian o predicen el grado de sobrecarga
de los cuidadores principales familiares de pacientes
con enfermedad de Alzheimer.

Los objetivos que en este estudio piloto nos plantea-
mos son:

1. Disenar un cuestionario completo de recogida
de informacién que incluya todas las variables
que los estudios previamente revisados relacio-
nan con la sobrecarga y la aparicion de morbilidad
psiquiatrica en el cuidador.

2. Valorar la utilidad y aplicabilidad de dicho cues-
tionario en términos de tiempo requerido, for-
mato, facilidad de cumplimentacién, compren-
sibilidad etc., a partir de su aplicaciéon a 10
cuidadores principales familiares de enfermos de
Alzheimer.

Este estudio forma parte de un proyecto de investi-
gacion mas amplio, de disefio longitudinal, que cons-
tara de dos fases. En la primera se evaluaran las
variables asociadas al grado de sobrecarga del cui-
dador principal del enfermo de Alzheimer y la pre-
sencia de morbilidad psiquiatrica de dicho cuidador.
En la segunda fase, y tras un ano de seguimiento, se
volveran a analizar el grado de sobrecarga y morbilidad
psiquiatrica con el fin de identificar los factores de
riesgo asociados.

Metodologia

Muestra

Los sujetos de este estudio fueron 10 cuidadores fa-
miliares de pacientes con demencia de Alzheimer
pertenecientes a la Asociacién de Familiares de
Alzheimer de Barcelona (AFAB). Todos eran cuida-
dores principales que cumplian los siguientes crite-
rios de inclusién: ser cuidador familiar y tener o ha-
ber tenido en los Ultimos seis meses la responsabili-
dad principal del cuidado del enfermo en su casa.

Procedimiento

La cumplimentacion de los cuestionarios se llevo a
cabo en casa de los cuidadores o en la sede de la
Asociacion, previa cita concertada telefénicamente.
Antes de comenzar su participacién en la investiga-
cion se les informd de los objetivos del estudio. El

Variables Autores

Sexo Rose-Rego et al. (1998), Miller y Carafaso (1992), Millan et al. (1998).

Relacién de parentesco

Pruchno y Resch (1989), Adler et al. (1996), Wright (1991), Nagatomo et al. (1999),

Nygaard (1988), Ham (1990), McCarty (1996).

Relacion previa o actual
Personalidad del cuidador
principal
Caracteristicas
psicopatolégicas del

Apoyo social

al. (1997).

enfermo

Lawrence et al. (1998), Harper et al. (1990), Fearon et al. (1998).
Reis et al. (1994), Hooker et al. (1992), Bookwala y Schultz (1998), Markiesicz et

Garrido et al. (1999), Donaldson et al. (1998), Nygaard (1988), Magai y Cohen
(1998), Novak y Chappell (1994), Caron y Gotees (1998).

Garcia Calvete (2000), Siebold y Szpak (1983), Pillemer y Suitor (1996), Coen et al.

(1997), Laserna et al. (1997), Parris Stephens et al. (1991), Gwyther (1998), Petry

(1999).

Tiempo invertido y duracién
del cuidado

Caracteristicas de la vivienda Grant y Sommers (1998).
Sentido del cuidado
Estilo de Afrontamiento

Diferencias culturales

Sugihara et al. (1998), Heok y Li (1997), Garcia Calvete, (2000)

Montenko (1989), Noonan y Tennstedt (1997), Farran et al. (1997), Lyman (1998).
Stephens et al. (1988), Corbeil et al. (1999), Abegbnzar y Serra (1997).
Zarit (1990), Harwood et al. (1998), Shaw et al. (1997), Sterrit y Pokorny (1998).

Tabla 1.

Variables relacionadas

con la presencia
de sobrecarga
en el cuidador
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total de la muestra accedi6 a realizar el estudio y
firmaron el documento de consentimiento informado
que garantizaba la confidencialidad de los datos vy el
compromiso por parte del cuidador a finalizar el es-
tudio. A cada cuidador se le entregd una copia
ensobrada de dicho documento.

Posteriormente, se presento el cuestionario al cuida-
dor para que procediera a su autocumplimentacion.
El entrevistador permanecié en la misma habitacién
para resolver cualquier duda o cuestién y para reco-
ger por escrito las verbalizaciones en forma de suge-
rencias, dificultades u otras anotaciones que pudie-
ran surgir de la actividad que se estaba realizando.
Al ser el tiempo un parametro a evaluar no se esta-
blecié a priori un tiempo méximo para cumplimen-
tarlo, aunque si que se oriento sobre su posible dura-
cion, que se estimé entre una hora u hora y media.

Al finalizar la cumplimentacién del cuestionario to-
dos los cuidadores evaluaron el Formato y la
Aplicabilidad del mismo a través de preguntas que
eran puntuadas del 1 al 5.

Instrumentos utilizados

— Cuestionario para el Cuidador Principal de En-
fermos de Alzheimer (CPEA)

— Inventario de Personalidad Eysenck Personality
Inventory (EPI) (Eysenck y Eysenck!?). Se trata
de un inventario autoaplicado compuesto por 69
items que, tras un analisis factorial, se agrupa
en tres factores: neuroticismo, extraversion y sin-
ceridad. El EPI ha sido utilizada ampliamente
hasta nuestros dias (aplicaciones industriales,
orientacion y consejos escolares, diagnostico
clinico, etc.) y en la actualidad sigue siendo de
mucha utilidad en la investigacion de la perso-
nalidad.

— Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit
(Caregiver Burden Inventory, adaptada por Mar-
tin, et al.!3).

Para conocer algunas de las caracteristicas del esta-
dio evolutivo de la enfermedad en el paciente y el
grado de deterioro se aplico la Escala de Deterioro
Global** (GDS) y se recogi6 la puntuacién del ultimo
Mini-Examen Cognosctivo!® pasado al paciente, con el
fin de valorar el estadio evolutivo de la enfermedad y el
deterioro cognitivo en esta primera fase del estudio.

Descripcién del cuestionario CPEA

El cuestionario para el Cuidador Principal de Enfer-
mos de Alzheimer (CPEA) consta de un total de 103

items formulados en 70 preguntas (abiertas,
semiabiertas y cerradas) recogidas en 10 péaginas de
tamano DIN A-4 y que se estructura del modo si-
guiente:

Cuestionario que recoge informacién sobre el pacien-
te: 36 items.

Cuestionario del cuidador: del item 37 al 103.

En relacién al disefio del cuestionario, el CPEA se
divide fundamentalmente en dos partes: lo que lla-
mamos el Cuestionario del Paciente que, aunque
recoge informacion sobre éste, es contestado por el
cuidador principal y el Cuestionario del Cuidador.
En la redaccién de las preguntas, se intento6 utilizar
un lenguaje sencillo, con frases simples y con una
estructura gramatical lo més sencilla posible. Se pro-
curé que cada pregunta tuviera una Unica interpreta-
cién posible, evitando preguntas ambiguas, sin utili-
zar términos vagos y sin formular preguntas sesgadas
ni inculpadoras, sino neutras!®. Se procurd también
utilizar un periodo de referencia adecuado. No se
pidi6 excesiva precision en las fechas, ni se formula-
ron dos preguntas en una. Se evit6 la formulacién de
las preguntas en forma negativa y se cuidé que las
alternativas de respuesta fueran mutuamente
excluyentes, a excepcién de las preguntas donde se
indicaba debidamente la posibilidad de contestar mas
de una respuesta.

Por lo que a la estructura de las preguntas se refiere,
se considerd que debido a la complejidad de la situa-
cién que pretende recoger el CPEA este instrumento
requeria de diferentes modelos de preguntas, por lo
que se incluyen de tres tipos: abiertas, cerradas y
semicerradas (o semiabiertas). Sobre el orden de las
preguntas, se empez6 con la recogida de las princi-
pales variables sociodemogréficas, que son las méas
faciles de cumplimentar y que nos sirvieron para que
el entrevistado cogiera agilidad y confianza en el
cuestionario, ya hay que tener siempre presente la
comodidad tanto para el que responde como para
el encuestador. En este sentido, nos hemos basado
en las recomendaciones de Sudman y Bradburn!’ a
la hora de agrupar las diferentes preguntas segun el
tipo de variable que exploraban (variables de vivien-
da, tiempo y duracién de cuidado, relacion previa,
etc.) y en el orden de las preguntas abiertas con
respecto a las cerradas, colocandolas primero con
la finalidad de no inducir las respuestas. En relacién
al formato del cuestionario, teniendo en cuenta las
necesidades del encuestado, se escogi6é un tamafio
y tipo de letra grande. Otro aspecto que se conside-
r6 fue dejar suficiente espacio entre las diferentes
preguntas, quedando bien diferenciadas unas de las
otras.
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En relacion a la extension del cuestionario, el CPEA se
ajusta a las recomendaciones de Dillman'® sobre los
cuestionarios auto-administrados cuya extensién méaxi-
ma aconsejable es de 11 péginas o bien 125 items,
ya que se considera que a medida que la duracién
aumenta disminuye la calidad de las respuestas.

El cuestionario intenta recoger en un solo instru-
mento informacién lo mas completa posible, de la
situacién del cuidador, recogiendo las variables es-
tudiadas en investigaciones anteriores. La Tabla 2
refleja cdmo se agrupan en el CPEA las variables
que lo integran.

El caracter confidencial de la informacién recogida
en los cuestionarios hizo necesario el disefio de una
primera pagina en la que constaran los datos de iden-
tificacion del individuo, unas breves instrucciones para
informar a los participantes de los objetivos del estu-
dio y su duracién, el caracter voluntario y la
confidencialidad de los resultados y por Gltimo un

escueto documento de consentimiento informado que
seria firmado por cada participante, mayor de edad,
en caso de confirmar su voluntad de realizar el cues-
tionario.

Resultados

Resultados sobre el perfil
sociodemografico del cuidador
y del paciente de Alzheimer

Los cuidadores de este estudio presentaban un rango
de edad entre 62 y 88 afos y una media de 69'7
anos. El 60% de ellos eran mujeres y el 40% hom-
bres. Las relaciones entre los pacientes incluian con-
yuges (50%), hijos (20%) y otros familiares (30%).
En relacién al nivel de escolarizacion, la mayoria de
ellos tenian la titulacion de Graduado Escolar (60%) y

Descripcion

Grupo de variables N° items
Sociodemogréficas del paciente 9 items
Sociodemograficas del cuidador 9 items
Residencia del paciente 2 itmes
residencia.

Evolucién de la enfermedad 6 items
ros sintomas, nimero de ingresos

Enfermedades concomitantes 4 items
Sintomatologia del paciente 15 items
Residencia del cuidador 4 items
la enfermedad, etc.

Tiempo y duracién del cuidado 8 items
Relacion familiar 5 ftems
Actitud frente a la enfermedad y cuidado 2 items
Salud del cuidador 3 items
Apoyo social 9 items
Informacién sobre la enfermedad 2 items
Preocupaciones y Acontecimientos vitales 15 items
Satisfaccion y sentido del cuidado 2 item

Comunicacion entre cuidador 8 items

y paciente. Afrontamiento

Sexo, edad, lugar de nacimiento, estado civil, n® de hijos,
nivel de estudios, profesion, nivel socio-econémico.

Sexo, edad, lugar de nacimiento, estado civil, n® de hijos,
nivel de estudios, profesion, nivel socio-econémico.

N° de personas que viven con el paciente, alternancia de
Fecha de diagnostico de la enfermedad, percepcién prime-

Otras enfermedades y cuidados médicos requeridos.
Apatia, aislamiento, agresividad, vagabundeo, etc.
Con quién vive el cuidador, cambio de vivienda a causa de

Cambios en jornada laboral, horas de dedicacion al pa-
ciente, periodo de vacaciones, otras responsabilidades que
requieran tiempo.

Calidad de la relacién previa y actual entre los miembros
de la familia y con respecto al paciente.

Voluntariedad de la tarea y motivacién que lleva al cuida-
do diario del paciente.

Enfermedades y limitaciones fisicas. Necesidad de trata-
miento psicofarmacolégico.

Tipos de apoyo recibido y grado de satisfacciéon con los
servicios asistenciales.

Percepcién del conocimiento de la enfermedad por parte
del cuidador, fuente principal de informacién.

Preocupaciones econémicas, legales, existenciales, etc.
Otros acontecimientos vitales.

Grado de satisfaccién y motivacién por el cuidado al en-
fermo.

Estrategias para afrontar mejor la situacion ; bldsqueda de
informacién, compartir el cuidado, etc.

Tabla 2.
Contenido de las
variables del CPEA
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se definian de clase media (60%), media baja (20%)
y otros (20%).

Respecto a los pacientes, todos habian sido diag-
nosticados formalmente de demencia por un médi-
co, actualmente, en el Estadio 6 y 7 de la Escala
Reisberg para Demencias. Del total de todos ellos,
el 70% habia dejado el hogar familiar para ingresar
definitvamente en una residencia en los Ultimos seis
meses. La edad media era de 78.4 afos. El 70%
tenia la titulaciéon de Graduado Escolar. Se recoge el
perfil de Pacientes en Tabla 3 y el perfil sociodemo-
grafico de los cuidadores en la Tabla 4.

Resultados sobre la evaluacion
de Formato y Aplicabilidad del CPEA

formato

En las tres subcategorias a evaluar (tamafo y tipo de
letra y presentacion general del cuestionario) se ob-
tuvo una puntuacién de 5/5 por parte de la totalidad
de la muestra.

Aplicabilidad

Los resultados obtenidos de las puntuaciones con las
que los diferentes cuidadores puntuaron la Aplicabi-
lidad del CPEA se recogen en la Tabla 5.

El 90% de la muestra valoré que la cumplimentacion
de la totalidad de las respuestas incluidas en el cues-
tionario le habia resultado facil. El tiempo medio en
cumplimentarlo fue de 1 hora'y 25 minutos, con un
rango que oscila entre 25 minutos y 2 horas.

Discusion

Al revisar los estudios anteriormente sefialados ob-
servamos que para recoger las posibles variables re-
lacionadas con la presencia de sobrecarga en
cuidadores familiares de pacientes con demencia de
Alzheimer algunos autores han elaborado un instru-
mento de disefio propio.

La calidad de la informacién de un cuestionario auto-
cumplimentado se puede ver comprometida en per-
sonas de edad avanzada con la capacidad de lectura
o escritura disminuida. Al disenar el CPEA se tuvo
muy presente el perfil general del cuidador principal
en términos de edad, estado de salud, nivel de estu-
dios, nivel socio econémico, situacion que estaban
experimentando, tiempo dedicado al cuidado del
paciente, etc., asi como los objetivos del estudio,
los recursos materiales y humanos y el tiempo dis-
ponible para la recogida de datos.

Perfi . Tab/,a'3. Paciente  Sexo Edad E.civil Hijos estudios profesion N.socio-e°
erfil sociodemografico
del paciente 0 Varén 68 Casado 0 Graduado Escolar Funcionario Medio
1 Mujer 77 Casada 2 Graduado Escolar Ama de casa Medio-bajo
2 Mujer 83 Viuda 2 Ninguno Ama de casa Bajo
3 Mujer 88 Viuda 0 Graduado Escolar Empleada Bajo
4 Varén 66 Casado 5 Graduado Escolar Empleado Medio
5 Mujer 76 Casada 2 Graduado Escolar Ama de casa Medio
6 Mujer 86 Casada 2 Ninguno Funcionaria Medio-bajo
7 Mujer 84 Viuda 3 Graduado Escolar Ama de casa Medio-bajo
8 Mujer 74 Casada 4 Ninguno Empleada Medio
9 Mujer 78 Soltera 0 Graduado Escolar Empleada Medio
Tabla 4. Cui L R . . L . .o
. . (g uidador  Sexo Edad E.civil Rel. Paciente Hijos estudios profesion N.socio-e
Perfil sociodemografico
del cuidador 0 Mujer 64 Casada Esposa 0 G° Escolar Empleada Medio
1 Varén 77 Casado Esposo 2 G° Escolar Empleado Medio-bajo
2 Mujer 62 Casada Nuera 0 G° Escolar Ama de casa Medio-bajo
3 Mujer 66 Casada Sobrina 1 Diplomada Empleada Medio
4 Mujer 63 Casada Esposa 5 G° Escolar Ama de casa Medio
5 Varén 77 Casado Esposo 2 G° Escolar Liberal Medio
6 Varén 88 Casado Esposo 2 G° Escolar Empleado Medio
7 Mujer 56 Casada Hija 2 Bachillerato Empleada Medio
8 Mujer 47 Soltera Hija 0 Diplomada Empleada Medio
9 Mujer 75 Viuda Hermana 2 Bachillerato Empleado Bajo
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El CPEA se disend con el objetivo de recoger de
manera asequible todas aquellas variables que se han
demostrado relacionadas con la sobrecarga del cui-
dador, intentando suplir algunas limitaciones que se
habian observado en estudios anteriores. Asi, en 1990,
Harper y Lund!® disefiaron un cuestionario con el
objetivo de explicar las diferencias en el grado de
sobrecarga entre distintos perfiles de cuidadores en
una amplia muestra de poblacién americana y lo
correlacionaron con el deterioro funcional del pacien-
te, el grado de satisfaccién y el apoyo social. Las
variables estudiadas fueron el sexo del cuidador, la
relacién con el paciente y la residencia del paciente,
entre otras. Sin embargo, los mismos autores sefa-
laban la necesidad de seguir, en estudios futuros, las
recomendaciones de Gwyther y George®° e incluir
otras variables como las relaciones entre cuidador y
paciente, adaptacion de la vivienda, los recursos y
las caracteristicas de la demencia del paciente. En
el CPEA, todas estas variables han sido recogidas
junto a otras estudiadas por otros autores como la
personalidad del cuidador, tiempo invertido y dura-
cion del cuidado, diferencias culturales, sentido del
cuidado, acontecimientos vitales, informacién sobre
la enfermedad, etc.

En Espana Panisello, et al.?*, con el objetivo de iden-
tificar el perfil del cuidador principal en los casos en
que haya una persona mayor de 65 afos en el domi-
cilio diagnosticada de demencia, disefiaron tres cues-
tionarios con un estudio piloto en una muestrade 15
cuidadores. También Ros, et al.?? elaboraron tres
cuestionarios. Para evitar la posible dispersién que
supone la aplicacion de tres cuestionarios distintos,
el CPEA recoge todas las variables en un solo instru-
mento con el fin de facilitar su manejo y cumplimen-
tacion.

Al igual que en el estudio de Sterrit y Pokorny?3 el
CPEA incluye, ademés de preguntas cerradas, algu-
nas preguntas semiabiertas y abiertas para medir
variables como el sentido o la comunicacién entre
paciente y cuidador, etc. Usar este tipo de pregun-
tas enriquece la recogida de informacién mas com-
pleja. No obstante, el nimero de preguntas abiertas
en el CPEA es reducido por la dificultad que supone
categorizar y analizar con objetividad las respuestas
que en ellas se dan. Con ello, hemos pretendido sol-
ventar la limitacién de otros cuestionarios®* que so6lo
incluyen en su cuestionario preguntas de respuesta
cerrada.

Como en otros estudios?® la aplicacion del CPEA se
hizo dentro de un marco de entrevista domiciliaria o
en la misma Asociacién (AFAB). A pesar de que el
CPEA es un cuestionario disenado para la adminis-
tracion directa o auto-cumplimentada, consideramos

Variable Media
Comprension de la instrucciones

para cumplimentar el cuestionario 4,8
Facilidad en la cumplimentacién 4.6
Preguntas bien formuladas 3,7
Preguntas adecuadas al objetivo del estudio 5
Duracién del cuestionario 4.8
Interés que despierta 4.8

que la figura del entrevistador aumenta tanto la cali-
dad como el porcentaje de respuestas.

Teniendo en cuenta las sugerencias aportadas por
los sujetos a los que les fue aplicado, se realizaron
una serie de modificaciones sobre la primera ver-
sién. Los cuidadores sefalaron la necesidad de in-
cluir con més detalle los sintomas de la enfermedad
del paciente. La ampliacion de esta informacién nos
permitira concretar mas qué tipo de sintomas son
los que tienen una relacién méas directa con la sobre-
carga del cuidador.

El grado de satisfaccién de los sujetos participantes
de este estudio piloto, nos permite concluir que el
CPEA es un instrumento facil de aplicar y que no
requiere de un tiempo excesivo para cumplimentar-
lo.
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