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Resumen

Introduccién. El nimero de personas mayores esta incrementando y esto lleva consigo un aumento de enfermedades relacionadas
con laedad avanzada como la demencia. Esta se caracteriza por la pérdida de memoria u otras funciones mentales, que incapacitaa
los pacientesy precisan cuidados de otras personas, los cuidadores informales. El objetivo de esta revision fue analizar los factores
deriesgo que contribuyen ala sobrecarga en los cuidadores informales de personas mayores con demencia. Metodologia. Se realiz6
una revision rapida con metodologia sistematica, en MEDLINE (PubMed), creando una estrategia de busqueda (términos MeSH,
palabras clave y los operadores booleanos). Resultados. Un total de 16 articulos fueron incluidos con diferentes metodologias. De
todos ellos, se obtuvieron datos acerca del grado de demencia del anciano, el perfil y la carga del cuidador mediante la escala Zarit
Burden Interview y factores que afectan a padecer mayor sobrecarga. Se comprobé que la mayoria de los cuidadores son mujeres
de mediana edad y que conviven con el paciente sin importar el lugar de procedencia. Se expresa mayor sobrecarga sobre los
cuidadores de pacientes con demencia que con aquellos pacientes sin ella. Discusion. Los cuidadores con mayor estrés y ansiedad,
y cuyo grado de conocimientos acerca de la enfermedad es inferior a la media tienen una peor puntuacion en la escala Zarit Burden
Interview. Se debe prestar atencidn a los factores de riesgo para evitar situaciones de sobrecarga, siendo necesario el apoyo social,
econdémico, emocional y familiar.

Palabras clave
Dependencia, Demencia, Cuidador, Carga de Trabajo, Revisidon Rapida.

Abstract

Introduction. The number of elderly people is increasing, and this brings with it an increase in age-related diseases such as dementia.
It is characterized by the loss of memory or other mental functions, which incapacitates patients and requires care from other people,
the informal caregivers. The objective of this review was to analyse the risk factors that contribute to burden in informal caregivers of
elderly patients with dementia. Methodology. A rapid review with systematic methodology was performed in the MEDLINE (PubMed),
developing a search strategy (MeSH terms, keywords, and Boolean operators). Results. A total of 16 articles were included with
different methodologies. Data were obtained about the degree of dementia in the elderly, caregiver profile and burden using the
Zarit Burden Interview scale, and factors that affect suffering greater burden. It was observed that most of the caregivers are middle-
aged women and that they cohabit with the elderly without consideration of the place of origin of the patient. Caregivers of patients
with dementia are more burdened than caregivers of patients without dementia. Discussion. Caregivers with greater levels of stress
and anxiety and lower than median knowledge of the disease scored worse on the Zarit Burden Interview scale. Attention should be
focused on risk factors to avoid overload, and social, economic, emotional, and family support is also necessary.
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INTRODUCCION

De acuerdo con el cambio en la pirdmide poblacional
que se estd produciendo en las ultimas décadas, el grupo
de personas mayores de 65 afos va en aumento. Este
colectivo se caracteriza por presentar un alto indice de
comorbilidades y sindromes geridtricos. Uno de los mds
importantes es la demencia (1-3).

La demencia es un sindrome clinico que engloba va-
rias enfermedades que de manera progresiva afectan a
la memoria y otras funciones mentales. Pierden la me-
moria a corto plazo manteniendo mds tiempo la memo-
ria a largo plazo. Ademads, es muy frecuente la aparicion
de alteraciones de la conducta y del comportamiento o
sintomas neuropsiquidtricos y la pérdida de las habilida-
des para realizar las actividades bdsicas de la vida diaria
(ABVD) (4). Las personas afectadas pueden tener un co-
mienzo leve y progresivo o puede presentarse como un
evento agudo. También su curso y prondstico pueden
ser variables, dependiendo de la demencia que sufran
(reversible o irreversible) (5). La prevalencia de demen-
cia aumenta con la edad pasando del 2% en personas
entre 65 y 69 aflos hasta el 22% en personas entre los 85
y los 89 afios (5). Segun la OMS, las personas que pade-
ceran demencia seran tres veces mayor llegando a 152
millones para el afio 2050 (3). La frecuencia de demen-
cia es superior en mujeres que en hombres y la forma
mads comun es la enfermedad de Alzheimer (60-70% de
los casos) (1).

La pérdida progresiva de capacidad funcional les hace
cada vez mds dependientes para las ABVD y son otras per-
sonas las que acaban supliendo sus necesidades y cuida-
dos. Estas personas pueden ser remuneradas (cuidadores
formales) o no remuneradas (cuidadores informales) (6).
El perfil mds general de cuidador principal en el caso de
los hombres, suele ser la pareja, su cényuge, seguido de
su hija. Sin embargo, si se trata de mujeres, la principal
encargada es la hija.

La dependencia conlleva repercusiones importantes
a nivel familiar, debido a que un 60-70% sufren una so-
brecarga relacionada con su papel como cuidador (4,6-8).
Se define la sobrecarga del cuidador como el conjunto de
problemas fisicos, mentales, emocionales, sociales, econd-
micos que experimentan las personas al cargo de personas
incapacitadas (9). Por tanto, la carga no solo depende de
la enfermedad que padezca la persona afectada, sino que
también influye el apoyo con el que cuentan y la capacidad
para afrontar las adversidades (10,11).

De esta manera, la calidad de vida de los cuidadores
principales disminuye considerablemente. Concretamen-
te, un 50% de los cuidadores de personas con demencia pa-
decen depresiéon y hasta un 60% comunican sufrir ansiedad
(4), aparte de dedicar su tiempo al cuidado de otra persona
descuidan su propia salud fisica (6,15). Debido a que se tra-
ta de una enfermedad que puede prolongarse durante un
largo tiempo, esta carga se va incrementando con el trans-
curso del tiempo y el agravamiento de la misma (9,12,14).

Considerando la importancia de la temadtica, en el cam-
po de la salud publica presente y futura, este articulo pre-
tende analizar de forma narrativa los factores de riesgo que
contribuyen a la sobrecarga en los cuidadores informales
de personas mayores con demencia, asi como describir el
perfil de los cuidadores y de las personas dependientes a
su cargo.

MATERIAL Y METODOS

Disefio

Para la elaboracion de este articulo, se ha realizado una
revisién répida (Rapid Review) con metodologia sistemdti-
ca, informando de los principales hallazgos segin la de-
claracion PRISMA (Preferred Reporting Items of Systematic
Reviews and Meta-Analyses), adaptando algunos de los ftems
debido al disefio elegido. La Declaraciéon PRISMA tiene
como objetivo servir de guia para informar de los resulta-
dos obtenidos de forma clara y precisa (16). Una revisién
rapida consiste en una sintesis en la que una o mds fases de
una revision sistematica se simplifican, incluso algunas se
omiten, para obtener informacién en un corto periodo de
tiempo de los aspectos mas relevantes para el objetivo de
un estudio en concreto (17). El procedimiento por el cual
se realizo esta revision se detalla en las siguientes secciones:

Fuentes de datos y estrategia de busqueda

La buisqueda sistematica se ha realizado en la base de da-
tos MEDLINE a través de PubMed siendo reproducida
por ultima vez el 3 de marzo del 2022. También, se ha
buscado informacién en otras fuentes de datos como Dial-
net, Elsevier, la OMS vy el Instituto Nacional de Estadis-
tica. Como gestor bibliografico empleado se ha utilizado
Mendeley (18).

En la fase inicial del trabajo, se comenzé por la deter-
minacién de los términos clave y su agrupacion en cuatro
ecuaciones de busqueda: la dependencia del trabajador,
el cuidador principal, la demencia del anciano y pacien-
te pluripatolégico. Para ello, estas palabras fueron vali-
dadas utilizando los descriptores en ciencias de la salud
(DeCS) y selecciondndolos como términos MeSH (Medical
Subject Heading). Ademas, estos términos basados en len-
guaje controlado fueron combinados con palabras claves
fundamentales para esta investigacién uniéndolos como
términos libres.

Con estos términos y afladiendo los operadores boolea-
nos “AND” y “OR” se creé una estrategia de busqueda
completa y reproducible. Para unir las diferentes términos
MeSH pertenecientes a la misma ecuaciéon de busqueda se
utilizé el operador “OR”, y para unir diferentes ecuacio-
nes de busqueda se utilizé “AND”. Después, para delimi-
tar la busqueda segun el objetivo de esta investigacion, se
emplearon algunos filtros: estudios en humanos, en perso-
nas mayores de 65 afios, publicados en los ultimos 10 afios
y que fueran en espaifiol o inglés. La estrategia de busqueda
final reproducible se puede consultar en la Tabla 1.
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Estrategia de busqueda final completa para MEDLINE (PubMed)

((“dependency, psychological”[MeSH Terms] OR “dependency, psychological’[MeSH Terms] OR “dependency, psy-
chological”[MeSH Terms] OR “dependency”[Title/Abstract] OR “dependency burden”[Title/Abstract] OR “dependency
psychology”[Title/Abstract] OR (“help”[All Fields] AND “in activities of daily living”[Title/Abstract]) OR (“care”[All Fields]
AND “limitis”[Title/Abstract]) OR “emotional dependency”[Title/Abstract] OR ((“work”[MeSH Terms] OR “work”[All
Fields]) AND “dependency”[Title/Abstract]) OR “burden”[Title/Abstract]) AND (“old age assistance”[MeSH Terms] OR
“old age assistance”[MeSH Terms] OR “caregivers”[MeSH Terms] OR “caregivers”[MeSH Terms] OR “caregivers”[MeSH
Terms] OR “caregivers”[MeSH Terms] OR “caregivers”[MeSH Terms] OR ((“assistances”[All Fields] OR “assistant s”[All
Fields] OR “assistants”[All Fields] OR “assisted”[All Fields] OR “assisting”[All Fields] OR “assistive”[All Fields] OR “dental
assistants”[MeSH Terms] OR (“dental”[All Fields] AND “assistants”[All Fields]) OR “dental assistants”[All Fields] OR “as-
sistant”[All Fields] OR “helping behavior”[MeSH Terms] OR (“helping”[All Fields] AND “behavior”[All Fields]) OR “help-
ing behavior”[All Fields] OR “assist”[All Fields] OR “assistance”[All Fields] OR “assists”[All Fields]) AND “old age”[Ti-
tle/Abstract]) OR ((“assistances”[All Fields] OR “assistant s”[All Fields] OR “assistants”[All Fields] OR “assisted”[All
Fields] OR “assisting”[All Fields] OR “assistive”[All Fields] OR “dental assistants”[MeSH Terms] OR (“dental”[All Fields]
AND “assistants”[All Fields]) OR “dental assistants”[All Fields] OR “assistant”[All Fields] OR “helping behavior’[MeSH
Terms] OR (“helping”[All Fields] AND “behavior”[All Fields]) OR “helping behavior”[All Fields] OR “assist”[All Fields]
OR “assistance”[All Fields] OR “assists”[All Fields]) AND “old age”[Title/Abstract]) OR “caregivers”[Title/Abstract] OR
“caregiver”[Title/Abstract] OR “caregiver spouse”[Title/Abstract] OR “caregiver family”[Title/Abstract] OR “caregiv-
ers family”[Title/Abstract] OR “main caregiver”[Title/Abstract] OR ((“health”[MeSH Terms] OR “health”[All Fields] OR
“health s”[All Fields] OR “healthful”[All Fields] OR “healthfulness”[All Fields] OR “healths”[All Fields]) AND (“home en-
vironment”[MeSH Terms] OR (“home”[All Fields] AND “environment”[All Fields]) OR “home environment”[All Fields]
OR “house”[All Fields] OR “houses”[All Fields] OR “housing”[MeSH Terms] OR “housing”[All Fields] OR “housed”[All
Fields] OR “housings”[All Fields]) AND “employee”[Title/Abstract]) OR ((“home environment”’[MeSH Terms] OR
(“home”[All Fields] AND “environment”[All Fields]) OR “home environment”[All Fields] OR “house”[All Fields] OR
“houses”[All Fields] OR “housing”[MeSH Terms] OR “housing”[All Fields] OR “housed”[All Fields] OR “housings”[All
Fields]) AND “health worker”[Title/Abstract]) OR ((“home environment”[MeSH Terms] OR (“home”[All Fields] AND “en-
vironment”[All Fields]) OR “home environment”[All Fields] OR “house”[All Fields] OR “houses”[All Fields] OR “hous-
ing”[MeSH Terms] OR “housing”[All Fields] OR “housed”[All Fields] OR “housings”[All Fields]) AND “health workers”[Ti-
tle/Abstract])) AND (“bedridden persons”[MeSH Terms] OR “palliative care”[MeSH Terms] OR “terminal care”[MeSH
Terms] OR “hospice care”[MeSH Terms] OR “hospice care”[MeSH Terms] OR “aftercare”[MeSH Terms] OR “polypatho-
logical patients”[Title/Abstract] OR “chronic care patients”[Title/Abstract] OR “chronic care patient”[Title/Abstract] OR
“polypathological patient”[Title/Abstract] OR “special care patients”[Title/Abstract] OR “special care patients”[Title/
Abstract] OR “complex chronic patients”[Title/Abstract] OR “complex chronic patient”[Title/Abstract] OR “bedridden
person”[Title/Abstract] OR “care palliative”[Title/Abstract] OR “terminal care”[Title/Abstract] OR “care hospice”[Title/
Abstract] OR “hospice care”[Title/Abstract] OR “aftercare”[Title/Abstract])) AND ((((((((((((((((acquired immune deficien-
cy syndrome dementia complex[MeSH Terms]) OR (acute confusional senile dementia[MeSH Terms])) OR (alzheimer
dementia, presenile[MeSH Terms])) OR (delirium, dementia, amnestic, cognitive disorders|MeSH Terms])) OR (cognitive
dysfunction[MeSH Terms])) OR (dementia[MeSH Terms])) OR (acute dementia[Title/Abstract])) OR (acquired immune
deficiency syndrome dementia complex[Title/Abstract])) OR (acute confusional senile dementia[Title/Abstract])) OR
(alzheimer dementia, presenile[Title/Abstract])) OR (delirium, dementia, amnestic, cognitive disorders[Title/Abstract]))
OR (cognitive dysfunction[Title/Abstract])) OR (dementia[Title/Abstract])) OR (senile dementia[Title/Abstract])) OR (se-
vere dementia[Title/Abstract])) OR (cognitive impairment[Title/Abstract])) Filters: in the last 10 years, Humans, English,
Spanish, Aged: 65+ years

Tabla 1. Estrategia de busqueda final completa para MEDLINE (PubMed).

Criterios de elegibilidad y sintesis de datos

Los criterios de elegibilidad propuestos consistian en la se-
leccién de los articulos en los que se describia la carga de
trabajo a la que estdn sometidos los cuidadores principales,
investigaciones en las que se indicaban que la demencia
era la enfermedad principal del paciente y aquellos que
trataban sobre las consecuencias de dicha enfermedad

sobre los cuidadores. Se incluyeron las publicaciones en
inglés y castellano y que recopilaban la informacién men-
cionada previamente.

Se seleccionaron aquellos articulos que consider-
aban pacientes que vivian en su propio domicilio, y con
cuidadores pertenecientes a su familia y/o alrededores sin
remunerar, es decir, cuidadores informales.
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Proceso de seleccion de los estudios

El proceso de seleccién y de cribado, incluyd la revision del
titulo y resumen para realizar el cribado, posteriormente
la lectura de otras partes de las publicaciones y finalmente
la lectura a texto completo de los estudios seleccionados.

Extraccion de datos

La extraccion de los datos fue realizada por un solo revisor
(CM-R) mediante un protocolo estandarizado predefini-
do y revisado por un segundo revisor (AH-R). Las discre-
pancias fueron consultadas a un tercer revisor (VN-M) De
los articulos que fueron seleccionados, se extrajeron los
siguientes datos: autor, afio de publicacién, pais, tipo de
estudio y principales resultados, principales caracteristicas
de los cuidadores principales y de los pacientes que se es-
tudiaron en los articulos, incluyendo edad, sexo, relacién

entre ambos vy si residian en el mismo domicilio; datos de
los resultados relacionados con la escala ZBI (Zarit Burden
Interview) y con la escala Mini Examen del Estado Mental,
MMSE (Mini Mental State Examination).

RESULTADOS

La reproduccion de la estrategia de bisqueda final recopi-
16 un total de 284 articulos utilizando los filtros selecciona-
dos. Finalmente, se seleccionaron 16 articulos, tras aplicar
los criterios de elegibilidad anteriormente mencionados
(Figura 1).

En la Tabla 2 se han recopilado las principales caracte-
risticas de los estudios que se han seleccionado como resul-
tados de esta revisién rapida (autor, afio, pais, disefio del
estudio y principales resultados).

Identificacion de nusvos estudios via bases de datos

Registros eliminados antes del
cribado;
Registros identificados: . gumm s-g:a—;d]m como
Base de datos (n = 1) iy inelegibles por herramientas
Registros (n =284 ) de automatizacion (n=0 )
3 Registros eliminados por
olras causas (n =178)
Registros cribados p| Registos echidos
{n =106 ) (n=55)
LJ
LI T, S esh fis »| Publicaciones no recuperadas
i in=0) =0
5 !
:r"e';"lmm““m“mm .| Publicaciones excluidas
in = 51) (n=35)
'! Total de estudios incluidos en 1o
VIR
3| | =16
=

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccién de los articulos segin PRISMA 2020.
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Tipo de estudio

Principales resultados

Ser el Unico cuidador, vivir con el paciente y tener peor salud mental
lo convierte en un cuidador informal principal sobrecargado.

J. Conde-Sala 2014 Espafia Estudio de El empeoramiento de los sintomas neuropsiquiatricos empeora la

(21) P cohortes calidad de vida de los cuidadores principales.

Los hijos adultos que viven con el paciente son quienes mostraron
mayores niveles de carga.
La calidad de vida de los cuidadores esta influida por los sintomas
neuropsicoldgicos del paciente con demencia, causandoles

R. Santos 2014 Portugal Estudio depresiones.

(23) & transversal La diferencia de calidad de vida del cuidador informal principal
entre una demencia leve y una moderada depende de la actitud del
cuidador frente a la enfermedad
La carga en los cuidadores aumenta seglin avanza la enfermedad.

J.M. Haro 2014 | Inglaterra Estud|.o La carga es mayor i el cuidador padece sintomas de depresiony
(31) observacional estrés.
Las horas de supervision no estan muy relacionadas con la carga.
Los factores de riesgo de sufrir una sobrecarga en el trabajo de
. . cuidador se deben principalmente a las alteraciones de la actitud
V. Dauphinot . Estudio - - : : .
2014 Francia del paciente con demencia, la incapacidad de realizar ABVD, y

(24) transversal . , . ;
aquellos que han perdido la autonomia dependiendo del cuidador
principal.

La presencia de HHV-6 en saliva esta directamente relacionado con
la fatiga
. . HHV-6 se encuentra mucho mas presente en cuidador informal
T. Osaki . Estudio - .
2016 Japon principal de personas con demencia mostrando una sobre carga de

(25) transversal .

trabajo.
La depresién y la ansiedad junto con el estrés psicoldgico esta
también presente en los cuidadores principales.
. La carga del cuidador es mayor cuando aumentan las
n Estudio L . . -
V. Dauphinot . . comorbilidades de los pacientes, independientemente de los
2016 Francia observacional ; L . ;
(38) sintomas conductuales y psicologicos, el nivel de autonomia
transversal . . L
funcional y el estadio de la enfermedad cognitiva.
La dependencia es la mayor causante la carga en los cuidadores
J. Garre-Olmo 2016 Espafia Estudio principales.

(33) P observacional La dependencia genera un nivel de estrés en el cuidador ya que el
paciente es incapaz de realizar las ABVD.

Principal cuidador siendo la mujer del paciente y sino la hija como
. . segunda opcion
Gl 2017 | Inglaterra Estudio La dependencia que genera la imposibilidad de realizar las ABVD,

(26) transversal : L 2
aumenta la carga de los cuidadores principales como la progresion
de la enfermedad.

S. Pihet . Estudio Los cambios de dias buenos y malos dentro de la demencia, hace
2017 Suiza . -

(32) cuasiexperimental | que la carga sea mayor.

El cuidador informal principal suele ser la esposa del paciente con
M. Park Repiiblica Estudio demencna.5|endo ésta la que mas carga .prese.nta.
2018 Las necesidades no logradas o conseguidas tienen un efecto

(27) de Corea transversal . . . . .
negativo sobre la carga en el cuidador informal principal, al igual
que sobre la satisfaccidn en los cuidados

. . Disponer de una herramienta altamente accesible para detectar
TM. Liev . Estudio de . .
2019 Singapur la carga del cuidadory que permite valorar el alcance de las

(39) cohortes . . .
intervenciones centradas en el cuidador.

Los cuidadores principales de pacientes con demencia presentaron
J. Boogaard 2019 Holanda Estudio los niveles mas altos de carga.

(28) transversal Tienen mas problemas fisicos, crean mas dependencia del cuidador
generando un cuidado mas intensivo.

El malestar de los cuidadores principales mostrando ansiedad y
Revisién estrés afectan directamente al paciente aumentando los sintomas
A. Isik (30) 2019 Italia narrativa neuropsiquiatricos

La carga en los cuidadores principales esta relacionada
directamente con los cuidados que reciben los pacientes.
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Tipo de estudio

Principales resultados

La calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Alzheimer
C. Schumann . Estudio de se encuentra muy por debajo de cdmo se define
2019 Alemania . : . - .
(19) cohortes Las esposas como cuidador informal principal tienden a definirla
por encima de lo que es la realidad.
C. Lin (20) 2019 Taiwan Estudio de La relacion ent.re laincapacidad de rezf\llzar las.lfBVD es directa con
cohortes la carga del cuidador, empeorando asi la relacién entre ambos.
, Los cuidadores de pacientes con alguna enfermedad mental
A.Rodriguez ~ P . P . .
(29) 2020 Espafia Meta analisis | tienen mas cargay sufren mas que aquellos de pacientes con
discapacidades fisicas.
Las pacientes con enfermedad de Alzheimer son principalmente
mujeres que padecen otras enfermedades (diabetes, HTA,
R. Rosa . Estudio proble.mas de wstg y.del corazon) ) o
2020 Brasil Los cuidadores principales con niveles mas altos de resiliencia
(22) transversal . PR y
presentan niveles mas bajos de depresidn y carga.
La resiliencia ayuda a mantener el estado mental de los CP
mejorando la calidad de vida de los pacientes.
A. Terraciano Estados Estudio casos- | Existe una relacion entre la sobrecarga emocional de los
2020 - . L. PR
(41) Unidos controles cuidadoresy su repercusidn en problemas psicoldgicos.
Finlandia, Suecia, Las estrategias personalizadas para optimizar el diagndstico y el
I. Parrota 2020 Alemania, Estudio tratamiento de la depresidn en personas con demencia podrian
(37) Estonia, Inglaterra, transversal mejorar la calidad de vida de los cuidadores y reducir su carga en
Espafia, Francia el entorno de vivienda comunitaria.
C. Tsai Estudio de Los cuidadores principales son mujeres principalmente y esposas
y 2021 Taiwan busqueda ; princip ) princip yesp
(34) . de los pacientes.
multicentral
. Los cuidadores familiares mas jovenes que cuidaban a pacientes
R. Tay . Estudio cohorte . : , S
2022 Singapur . clinicamente inestables con sintomas neuropsiquiatricos graves
(40) prospectivo - . )
experimentaron una mayor carga sin ayuda remunerada informal.

Tabla 2. Descripcidn de las principales caracteristicas de los articulos seleccionados como resultados
de esta revision rapida (N=16).

Existe variedad en cuanto a los tipos de estudios, tres
son estudios de cohortes (19-21), siete son estudios des-
criptivos transversales (22-28), uno es un metaandlisis (29),
uno es una revision narrativa (30), otro es un estudio cua-
siexperimental (31), otros dos estudios son observacionales
(32,33) y otro es un estudio de bisqueda multicentral (34).

Segun lo observado, la demencia afecta a muchas per-
sonas independientemente de su lugar de origen, esto se
puede comprobar ya que los estudios proceden de Améri-
ca del Sur, Europa y Asia. No se encontraron articulos en
Africa, y la mayorfa pertenecen a paises europeos excepto,
uno de Brasil (22), dos de Taiwan (20-34), uno en Japoén
(25) y un estudio en Corea (27). Todos los articulos hablan
de los cuidadores principales de pacientes que padecen al-
gun tipo de demencia. Cabe destacar que en los articulos
se refleja el tipo de paciente y el tipo de cuidador, incluyen-
do su prevalencia y caracteristicas.

Ademds, alguno de ellos (20,30,34) aborda los factores
de riesgo que afectan a la carga de trabajo que sufren los
cuidadores principales, incluyendo aquellos relacionados
con la enfermedad y de los propios cuidadores. La depre-
sién y la ansiedad son dos sintomas presentes en muchos de
los articulos (23,25,30,31) junto con el estrés (25,27,30,33).

En las investigaciones realizadas en pacientes con estu-
dios primarios, se utilizan dos escalas de forma muy fre-
cuente. Por un lado, aparece la ZBI (Zarit Burden Interview)
para valorar la carga a la que estan sometidos los cuida-
dores principales y el Examen Mini Mental (MMSE) para
analizar el grado de demencia de los pacientes. El grado
de demencia grave no es excesivamente mencionado ya
que la mayorfa de los pacientes se encuentran ingresados
en residencias o precisan mayores cuidados (24). También,
se incluye la evolucion y transicién de una a otra y como
esto afecta a los cuidadores principales.

Los trabajos analizados muestran que las palabras clave
mas reiteradas hacen referencia a cuidadores principales
y la carga que padecen. En todos ellos se muestran carac-
teristicas especificas, pero siempre relacionandose con su
labor en los cuidados de un paciente con demencia.

Caracteristicas de los cuidadores principales

Los cuidadores informales se encargan de llevar a cabo los
cuidados que los pacientes con algin tipo de enfermedad
precisan. Se trata de personas que no reciben remunera-
ci6n econdémica por el trabajo que realizan y por lo gene-
ral, suelen ser los propios familiares del paciente (30).
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En todos los estudios analizados, se observan diferen-
cias entre el tipo de cuidadores. Asi, las mujeres superan
a los hombres con una disparidad del 20% entre ambos
sexos (19-28,31-33). Sin embargo, respecto a la relacién
que mantienen con el paciente, se encuentran discrepan-
cias, en alguno de ellos el cuidador informal principal es su
pareja (19,20,22,23,33) mientras que otros sefialan que es
el hijo/a del paciente (20,21,23,26-28,33). Las diferencias

entre ambos grupos son minimas. De hecho, en uno de
los estudios, el porcentaje de cuidadores informales es el
mismo para las parejas del paciente y para los hijos que
asumen el rol de cuidador principal, con un 44% en cada
caso (24). Una caracteristica observada en todos los articu-
los revisados es que conviven en el mismo sitio junto con la
persona que presenta demencia. Una descripcion detalla-
da de esta cuestién se muestra en la Tabla 3.

Paciente con

Edad media del

Género del

Relacion con

Referencia demencia cuidadorinformal cuidadorinformal el paciente Vivienda
principal principal P
Mujeres 64% ~ Mujeres 68% Pareja 53% Misma casa
b Gl () Hombres 36% 63,3 anos Hombres 32% Hijos 47% 61%
. . Pareja 32% .
Mujeres 75% ~ Mujeres 76% - o Misma casa
R. Santos (23) Hombres 25% 59,2 anos Hombres 24% Hijos 48% 62,8%
Otros 20%
Mujeres 54.8% o Mujeres 64 % Pareja 66% Misma casa
AL R (L Hombres 45.2% 67,3 anos Hombres 36% Hijos 27% 76%
. Pareja 44% .
0,
V. Dauphinot (24) HI\/(I)l:]qubrree5,56328{)o/ - - Hijos 44% M'S?;) /casa
? Otros 12% ?
. . Pareja 64%
q Mujeres 52% ~ Mujeres 77% - 0 )
T. Osaki (25) Hombres 48% 69 afios Hombres 23% Hijos 34%
Otros 2%
Mujeres 66% ~ Mujeres 62% ) Misma casa
J. Garre-Olmo (33) Hombres 34% 61anos Hombres 38% 74, 7%
. . Pareja 41% .
q Mujeres 63% o Mujeres 69% o o Misma casa
C. Sutcliff (26) Hombres 37% 64,7 anos Hombres 31% Hijos 45% 62,8%
Otros 14%
. . Pareja 77% .
q Mujeres 42% ~ Mujeres 77% - o Misma casa
S ) Hombres 58% 68 anos Hombres 23% Hijos 19% 81%
Otros 4%
. . Pareja 42% .
Mujeres 64% o Mujeres 67% " o Misma casa
e e Hombres 36% 65,7 anos Hombres 33% Hijos 40% 84,3%
Otros 18%
. . Pareja 8% .
Mujeres 64% o Mujeres 64% - N Misma casa
pceaile Hombres 36% 52,5 anos Hombres 36% Hijos 76% 69%
Otros 16%
C. Schumann (19) Mujeres 51% ) Mujeres 59% Pareja 68% Misma casa
’ Hombres 49% Hombres 41% Otros 32% 69%
. . Pareja 39% .
. Mujeres 61% ~ Mujeres 68% . o Misma casa
C. Lin (20) Hombres 39% 60 anos Hombres 32% Hijos 45% 74, 7%
Otros 16%
Mujeres 61% ~ Mujeres 79% Pareja 52% )
R Hombres 39% S7.9anos Hombres 21% Otros 48%
. . Pareja 87% .
q Mujeres 61% ~ Mujeres 67% 00 Misma casa
C. Tsai (34) Hombres 39% 74 anos Hombres 33% géjrgii;; 91,5%

Tabla 3. Principales caracteristicas de los cuidadores informales de los pacientes y de su entorno (N=16).
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Estos cuidadores estdn expuestos a mayor presion, dado
que este tipo de enfermedades incapacita a las personas
para realizar las ABVD, tales como asearse o comer. Esto
conlleva una carga excesiva sobre los cuidadores principa-
les que deben suplir esas necesidades (20).

La carga que sufren los cuidadores informales acelera
el proceso de ingreso en una residencia, al igual que el pe-
ligro de que los cuidados que ofrecen no sean adecuados.
Por lo tanto, la carga del cuidador estd directamente rela-
cionada con la calidad de vida tanto del cuidador como del
paciente (32). Los cuidadores principales mds expuestos a
una sobrecarga son las mujeres de mayor edad, que no
tienen mecanismos para poder afrontar la situacién y se
encuentran sin mucho apoyo (30). En los diferentes estu-
dios nacionales, los realizados en Europa, en Brasil (22) y
en Asia (20,25,27,34), se observaron resultados similares a
los previamente mencionados.

La media de edad de los cuidadores se encuentra por
encima de los 50 afios y por debajo de los 75 en todos los
articulos, siendo la media mds baja 52,5 afios (28) y la
mas alta 74 aflos (34), y aunque se trata de personas que
todavia pueden seguir trabajando, se les dificulta por el
gran numero de horas que deben estar a cargo del pa-
ciente (30).

Otro punto a destacar son los factores de riesgo para
sufrir una sobrecarga del cuidador, estrés o depresion. Uno
de los mads importantes es el grado de demencia, asi cuanto
mas avanzada estd, mds sobrecarga provoca en el cuida-
dor (31). Sin embargo, el factor de riesgo mds relevante es
debido a la sintomatologia de los propios pacientes; en este
sentido, aquellos que cursan con un mayor predominio
de sintomas neuropsiquidtricos, generan mds carga al cui-
dador informal principal (26). Estos incluyen los delirios,
la agitacion, irritabilidad, agresividad y la desinhibicién.
Otra sintomatologia, que provoca un mayor cansancio son
los trastornos del suefo, ya que en la demencia los pacien-
tes tienen despertares mads frecuentes, y duermen menos
numero de horas por las noches cambidndolo por breves
siestas diurnas (33).

La agresividad, como sintoma neuropsiquidtrico, que
pueden presentar los pacientes hacia sus allegados, de ma-
nera tanto psicolégica como fisica, es confundida en mu-
chas ocasiones por el propio cuidador, haciéndole pensar
que se trata de un ataque del paciente hacia ellos sin tener
relacién con la enfermedad. Con esto, la relacién cuida-
dor-paciente se ve alterada.

Otro de los factores que genera ansiedad en los cuida-
dores, es el cambio entre unos dias y otros. En ocasiones el
paciente estd mds licido y es capaz de realizar muchas de
las ABVD por si solo, mientras que, en otras, se observa un
gran empeoramiento. Los primeros generan falsas espe-
ranzas en el propio cuidador, porque se trata de momen-
tos pasajeros y no de algo permanente. Cuando se aprecia
mayor deterioro, el cuidado es muy poco satisfactorio ya
que el progreso con el paciente no se puede apreciar (32).

Por otro lado, se encuentra la calidad de vida del cui-
dador informal principal, que se afecta fundamentalmen-

te por el tipo de demencia y si esta es leve, moderada o
severa. Si la demencia es leve, la carga serd menor ya que
los pacientes si que son capaces de llevar a cabo ciertas
actividades sin necesidad de supervisién. En el estudio de
Conde-Sala et al. (21) se valoré un grupo base de 235 pa-
cientes con sus respectivos cuidadores informales, fueron
estudiados durante tres afios y descubrieron, que al inicio
del proyecto la carga que éstos soportaban era mucho me-
nor, es decir, cuando la demencia estaba en su fase inicial.
Sin embargo, transcurridos 36 meses, se incrementé la de-
mencia junto con la sobrecarga. En el estudio, se concluyé
que la carga es directamente proporcional con el transcur-
so del tiempo, asi cuanto mds avanza la enfermedad, mds
se iIncrementa la carga.

Hay que tener en cuenta, por otro lado, los factores so-
cloecon6émicos sobre todo en paises como América donde
no existe la sanidad publica. En la mayoria de los casos, no
reciben ayudas econdémicas del gobierno y son cuidadores
informales, que en muchos casos dejan sus trabajos para
poder dedicarse plenamente a su familiar enfermo (30).

Caracteristicas de los pacientes

En cuanto a los pacientes con demencia, son mujeres
principalmente, con un 64% de media frente al 36% en los
hombres (21). En algin caso, la diferencia aumenta hasta
un 75% las mujeres y un 25% hombres (23). Uno de los tex-
tos, sefiala una diferencia minima entre ambos sexos con
un 4% entre ambos y tan solo uno muestra un porcentaje
mayor en los hombres (32).

Escalas mas frecuentes empleadas en los articulos
para analizar la situacion del cuidadory del paciente
La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (ZBI), es
una escala empleada para medir la carga que soportan
los cuidadores principales. Incluye el estado psicologi-
co, financiero, el estado de salud y el grado de control
que tienen sobre su vida. Por consiguiente, sirve también
para valorar su calidad de vida y grado de independen-
cia (34).

En la mayoria de los estudios seleccionados se em-
plea para la valoracién del estado del cuidador (19-
23,25,26,31-34,35). Incluye un total de 22 items conver-
tidos en preguntas donde la respuesta va desde el 1 siendo
“nunca” hasta el 5 siendo “casi siempre”, por lo tanto, la
suma de los valores obtenidos sera el total de la evalua-
cién que comprende desde 22 hasta 110. Cuanto mayor
es el valor, mayor es la carga (21,34,36,37). No existen
puntos de corte establecidos, no obstante, suele conside-
rarse indicativa de “no sobrecarga” una puntuacion in-
ferior a 46 y de “sobrecarga intensa”, una puntuacion
superior a 56.

Todos los articulos que incluyen la escala ZBI, mues-
tran una media de entre 30 y 40 puntos, todos ellos con
unos resultados similares. Por consiguiente, en todos los
paises estudiados, se han observado resultados muy pareci-
dos en relacién con la misma carga del cuidador principal
de pacientes con demencia.
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La escala empleada para valorar el estado cognitivo
del paciente es el MMSE. Es un instrumento de cribaje
para la demencia. Consta de 30 preguntas, cada una con
valor de un punto, por lo tanto, cuanto menor es el valor
obtenido, mayor es el grado de demencia (30,34,38,39).
El MMSE se emplea en varios de los cuestionarios para
poder clasificar a los pacientes y ver en qué punto de la
fase de la enfermedad se encuentran. Si los valores son
mayores de 15 nos encontramos ante una demencia leve,
si son menores de 14 ya serfa considerada moderada y
menos de 10 serfa una demencia severa (20).

En la mayoria de los estudios (19,21-26,31,33,34,40,41)
se valoraron todas las demencias ya que no se tratan de
la misma manera, generando varios grupos de estudio y

MMSE (puntuacion media)

teniendo en cuenta este factor. La media de los resultados
del cuestionario de los articulos oscilé entre 14 y 15, es
decir, que el paciente padece una demencia moderada. En
los estudios encontrados, la demencia severa es la menos
estudiada en comparacién con las demds. Varios estudios
explican que cuando ta demencia moderada progresa a la
severa, los cuidadores principales ya no pueden hacerse
cargo ellos solos del paciente por lo que son instituciona-
lizados en residencias o precisan contratar a otra persona
para que les ayude (24). A continuacién, se muestra la tabla
4, donde se comparan ambas escalas. Como se observa,
cuanto menor es el MMSE, mayor es el valor de la ZBI.
Esto se traduce en que, cuanto mds severa es la demencia,
mayor carga de trabajo lleva asociada.

ZBI (puntuacion media)

J. Conde-Sala (21) 16,9 432
R. Santos (23) 19,1 30,5
J.M. Haro (31) 17,4 29

V. Dauphinot (24) 19,0 -

T. Osaki (25) 13,0 40,8

J. Garre-Olmo (33) 14,3 30,7

C. Sutcliffe (26) 14,3 32,4
S. Pihet (32) - 40,5
M. Park (27) - -
J. Boogaard (28) - -
C. Schumann (19) 17,9 30,8
C. Lin (20) - 17,0
R. Rosa (22) 18,9 29,3
C. Tsai (34) 17,8 26,7

Tabla 4. Descripcion comparativa de las puntuaciones medias obtenidas en los diferentes estudios
segln la escala ZBI y el MMSE.
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DISCUSION

Esta revision rdpida (Rapid Review) ha permitido ofrecer
una visién global de los aspectos mads caracteristicos de los
cuidadores principales de las personas mayores de 65 afios
que padecen demencia en relacién con la carga que sufren.
Una recopilacién de las principales cuestiones metodold-
gicas y los resultados mds importantes observados en esta
revision, se muestran en la Figura 2.

Se ha podido comparar la situacién de los cuidadores
principales en relacién con sus caracteristicas, todos los
cuidadores principales son principalmente mujeres, de
mediana edad, que viven con la persona con demencia y
son o bien hijas o parejas del afectado. El pais de origen no
influye en la carga de los cuidados de manera directa, si lo
hace el factor econémico, ya que no en todos los paises hay
el mismo apoyo con ayudas o la propia sanidad es privada,
aumentando la carga en los cuidadores (30).

En cuanto a la dependencia respecto a otras enfer-
medades, en el caso de la demencia, es la que genera
mas sobrecarga porque los pacientes no son capaces de

realizar las ABVD. Asi, el articulo de Garre-Olmo et al.
(33) compara la capacidad de realizar las ABVD con la
sobrecarga del cuidador, llegando a la conclusién de que
estan inversamente relacionadas. Ademds, relaciona el
nivel de estrés con el aumento de los sintomas neuropsi-
quidtricos. Este ultimo punto también fue analizado por
autores como Chung-Ying Lin ez al. obteniendo las mis-
mas conclusiones (20).

Por otro lado, en el articulo de R. Luiza Santos et al. se
hace referencia a que la calidad de vida de los cuidadores
estd relacionada con sus sintomas depresivos, de manera
que, cuanto peor calidad de vida presenta, mayor es el
riesgo de padecer depresién (23). La calidad de vida estd
relacionada con el estadio de demencia que presente el pa-
ciente. Segun R. Lopes Dias da Rosa (22), uno de los facto-
res a tener en cuenta es la resiliencia, ya que los cuidadores
principales con niveles mds altos de ésta presentan nive-
les mds bajos de depresion y carga. La resiliencia ayuda a
mantener el estado mental de los cuidadores principales
mejorando la calidad de vida de los pacientes.

Mayor Carga

a CONVIVENCIA
Mayoria 1' % MUJERES
HIJOS COMPARTIDA
Caracteristicas
INDEPENDENCIA de lugar de origen
¢ 108
conocimientos cUlidadores
de la o
l enfermedad Est_res Y
ansiedad

sobrelos CP

Aumento .
DEPENDENCIA LOnsecuencias

Aumento
ZBI

Calidad de
vida

severa> moderada> leve

DEPENDENCIA DE LOS
CUIDADORES EN
PACIENTES
PLURIPATOLOGICOS
CON DEMENCIA

Personas mayores Jla demencia.
Se caracteriza por la pérdida de memoria,
incapacitando a los pacientes y precisando
cuidados de otras personas, los cuidadores
informales.

16

% MUJERES

Sintomas
neuropsiquiatricos

¥aBvD

Personas
=65 afios
Inglés y
espafol

. Texto
completo
+« Cuidadores
informales

Agresividad

Suefio

Comportamiento

Figura 2. Resumen grafico de las principales evidencias encontradas en esta revision rapida sobre la carga
de los cuidadores informales de los pacientes mayores pluripatolégicos con demencia.
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Con respecto a los factores de riesgo, existe una asocia-
cién entre los sintomas neuropsiquidtricos y la carga. No
obstante, se ha podido asociar el grado de conocimiento
acerca de la enfermedad como factor predisponente a pa-
decer mas estrés (30), confirmando la asociacién entre el
empeoramiento de la enfermedad y el aumento de la de-
pendencia, la carga, el estrés y la depresion.

Esta revision rdpida ha permitido conocer la gravedad
de la situacién en la que se encuentran los cuidadores prin-
cipales, ya que en muchas ocasiones se encuentran solos.
Por otro lado, se esperaba encontrar mayores discrepancias
en cuanto al tipo de cuidador, pero al analizar los articulos,
en todos se trata de una mujer en su mayoria y ademds cabe
destacar, que en uno de ellos se sefiala que las que padecen
patologias como hipertension o diabetes, es decir, aquellas

Paciente:Sintomas NP,
severidad y duracion
de la enfermedad,
agresividad e
incapacidad ABVD

los sin

estrés

CARGA
SOBRE EL
CUIDADOR
PRINCIPAL

calidad de vida, mayor
, dependenciay
depresion

con una calidad de vida inferior, son las que mds carga pa-
decen (22). Ademas, la demencia es una enfermedad que
genera dependencia tanto del cuidador hacia el paciente
como del paciente hacia el cuidador (28). En la Figura 3 se
resumen los principales factores de riesgo de sobrecarga de
los cuidadores principales como de los pacientes.

En cuanto a las fortalezas del estudio hay que destacar
que la presente investigacién cuenta con una metodolo-
gia sistemdtica, ya que la estrategia de busqueda empleada
es muy completa y especifica, por la cual se han obteni-
do un gran nimero de articulos para revisar y obtener los
resultados mds precisos. Este trabajo, ademds cuenta con

articulos tanto cuantitativos como cualitativos siendo mds
completo pues considera los dos principales enfoques de
nvestigacion.

Cuidador principal:
edad, sexo, convivencia con
el paciente, relacion con el
paciente, capacidad
emocionaly conocimientos
sobre la enfermedad

Generan empeoramiento de

tomas NP, peor

Figura 3. Factores de riesgo que afectan tanto a los cuidadores informales principales

como a los pacientes y resultan en una mayor carga sobre el paciente.
Abreviaturas: ABVD (Actividades Basicas de la Vida Diaria).
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Este articulo presenta varias limitaciones. En primer lu-
gar, por el mismo disefio de la revision (Rapid Review) se han
omitido algunos pasos respecto a una revision sistematica,
como por ejemplo la valoracién del riesgo de sesgo. En se-
gundo lugar, el término MeSH dependency (usado en la es-
trategia de busqueda) hace referencia tanto a la dependen-
cia de los cuidadores hacia el paciente como a la inversa.

En cuanto a los resultados esperados, no hay diferencias
entre paises por lo que cualquier intervencién futura que
se haga se puede hacer a nivel mundial, aunque se debera
adaptar al contexto social y cultural de cada pais. Otras
investigaciones futuras podrian basarse en aportar mayor
claridad a los resultados obtenidos ya que es destacable
que dentro de los articulos seleccionados se mencionan la
depresion y el estrés de los trabajadores sin profundizar
demasiado, por lo que serfa muy interesante investigar es-
tos datos, utilizando otro tipo de escalas que lo valoren.
Adicionalmente, se trata de un trabajo basado en pacientes
con demencia, y en alguna de las investigaciones seleccio-
nadas se compara con otras enfermedades dependientes
(28,29). Serfa interesante realizar otras revisiones en las
que se recopilaran articulos para comparar la carga de
trabajo de los trabajadores de residencias o remunerados
frente a la carga de los cuidadores informales. Ademas, se-
ria necesario estudiar si la carga es mayor en hombres que
en mujeres, al igual que analizar la prevalencia en distintos
continentes, como en el estudio de Sutcliffe ¢t al. (26) que
se realiza a nivel europeo con 8 paises, pero estandarizado
al resto del mundo.

Con independencia de lo descrito anteriormente, seria
necesario plantear un programa de educacion para la sa-
lud que aborde el control del estrés y la depresion, junto
con intervenciones para ayudar en los cuidados. Cualquier
intervencién que beneficie y ayude a establecer una esta-
bilidad emocional de los cuidadores, ayudard en lo cuida-
dos de los pacientes repercutiendo en una mejor calidad

de vida (19).

Conclusiones

Los pacientes con demencia generan mds dependencia y
sobrecarga que aquellos pacientes que no la tienen. Asi,
existe una proporcionalidad directa entre el grado de de-
mencia y la carga generada sobre el cuidador informal
principal; de hecho, conforme el MMSE disminuye, el ZBI
aumenta. El género femenino muestra una mayor preva-
lencia tanto en los cuidadores principales como en los pa-
cientes. Sin embargo, respecto a la relacién que mantiene
el cuidador con el paciente, la gran mayoria de ellos son los
hijos de los pacientes, por otro lado, en menor proporcién
se encuentran las conyuges de los pacientes.

Los cuidadores conviven en el mismo domicilio, de ma-
nera que esto aumenta las horas que los cuidados son pre-
cisados. Los factores de riesgo que influyen y que generan
un mayor estrés, son la severidad de la enfermedad, los
sintomas neuropsiquidtricos, la resiliencia, la capacidad
emocional y los conocimientos del cuidador acerca de la
enfermedad. En este sentido, una adecuada identificacién

de esos factores de riesgo permitiria a las administracio-
nes sanitarias proporcionar el apoyo necesario y prevenir
de esta manera el deterioro psicolégico vy fisico de los cui-
dadores principales. El apoyo socio-econémico y familiar
es necesario para aliviar el estrés y la dependencia de los
cuidadores permitiendo una mayor libertad y ofreciendo
medidas para poder mitigar la carga que deben soportar.
Las personas cuidadoras deben ser benefactoras de los cui-
dados y medios necesarios para facilitarles una mejora de
su calidad de vida.
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