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El apoyo social como modulador
de la carga del cuidador
de enfermos de Alzheimer

Social support to regulate the burden supported
by caretakers of patients with Alzheimer’s disease

Juan Méximo Molina Linde", Maria de los Angeles 14fiez Velasco®
y Benjamin | 4fiez Vel asco®

RESUMEN

El objetivo de este estudio fue analizar la relacion que existe entre determinadas variables socio-
demograficas y el apoyo social en la percepcion de sobrecarga que experimentan los cuidadores
de enfermos de Alzheimer. La muestra estuvo conformada por hombres y mujeres de diferentes
edades, niveles educativos y situacion laboral. Los instrumentos utilizados fueron el Indice de Katz,
un cuestionario de apoyo social percibido y la entrevista de carga del cuidador. Los resultados
indican que experimentaron mayor sobrecarga los cuidadores, hombres jovenes, con estudios su-
periores, que trabajaban fuera del hogar, sin conyuge, sin hijos propios o a su cargo y con escaso
apoyo social. La varianza de la sobrecarga se explica por el conjunto de variables estudiadas.

Indicadores. Enfermedad de Alzheimer; Cuidadores; Sobrecarga emocional; Apoyo social.

ABSTRACT

The aim of this study was to analyse the relationship existing between several demographic
variables and social support to regulate the burden perceived by caretakers of patients suffering
from Alzheimer’s disease. The sample was made up of men and women of different ages, scho-
lastic levels and working situations. The instruments used were the Katz Index, a questionnaire
about the social support received, and a personal interview with the caretaker. Results indicate
that the caretakers who suffered most from burden were young men with a higher education, who
work away from home, are bachelors with no children, and without any significant social sup-
port. The set of variables studied explains the variance in the burden.

Key words: Alzheimer’s disease; Caretakers; Emotional burden; Social support.
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INTRODUCCION

a familia es la primera fuente de ayuda a las

personas mayores con alglin trastorno orga-

nico, como es el caso de la enfermedad de
Alzheimer, y también es el tipo de ayuda que pre-
fieren las personas dependientes de edad avanzada.
La familia, por tanto, llena las lagunas del siste-
ma o completa los cuidados y los servicios que
proporciona la red publica de salud, pero es tam-
bién la que mas contribuye a mantener la calidad
de vida, la seguridad y el bienestar psicologico y
fisico de los ancianos (Florez, Florez-Villaverde y
Rodriguez, 2003). No obstante, la dedicacion que
en ocasiones se torna exclusiva hacia el paciente
hace que a mediano o largo plazo el cuidador se
convierta en un “paciente oculto” (Florez, 2002)
que necesitara de la atencion de quienes viven en
su entorno o de los profesionales para que pueda
afrontar satisfactoriamente tal problematica.

Asi, durante los ultimos afios han proliferado
las investigaciones relacionadas con los cuidadores
de enfermos de Alzheimer (EA en lo sucesivo) y
centradas principalmente en las consecuencias que
su labor supone en los distintos &mbitos de su vida.
Hay estudios que revelan problemas psicopatolo-
gicos, principalmente ansiedad y depresion (Cly-
burn, Stones, Hadjistavropoulos y Tuokko, 2000;
Gallant y Connell, 1998; Jones y Peters, 1992; Mar-
tin, Ballesteros, Ibarra y cols., 2002; Moral, Juan,
Lopez y Pellicer, 2003; Santiago, Lopez y Loren-
70, 1999), deterioro de la salud fisica (Bell, Araki
y Neumann, 2001; Roca, Ubeda, Fuentelsaz y cols.,
2000), aumento del aislamiento social (Jones y Pe-
ters, 1992; Mateo, Millan, Garcia y cols., 2000) y
empeoramiento de la situacion econdmica (Mateo
y cols., 2000).

Paralelamente, se han desarrollado otros es-
tudios que han identificado variables relacionadas
con el cuidado del EA y que actian como media-
doras o moduladoras entre éste y las consecuen-
cias emocionales para los cuidadores. Como fruto
de estos estudios, se han encontrado variables que
desempefian un importante papel en este ambito,
principalmente el apoyo social (Espinosa, Clemen-
cia, Serrano y cols., 1996; Malonebeach y Zarit,
1995; Stuckey y Smyth, 1997) y la autoeficacia
del cuidador (Laserna, Castillo, Pelaez y cols.,
1997). Sin embargo, ultimamente hay un ins-
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trumento de medida que se repite insistentemente
en la literatura cientifica y que desde su aparicion
hace més de dos décadas se ha ido afianzando y
ocupando un lugar de privilegio en cualquier traba-
jo que se quiera llevar a cabo sobre los cuidadores.
Esta medida es la Escala de Carga de Zarit (Zarit,
Reever y Bach-Peterson, 1980), que evalua la car-
ga percibida por los cuidadores de EA. Grad y
Sainsbury introdujeron en 1963 el término “car-
ga” para referirse al impacto que produce el cui-
dado de familiares mentalmente enfermos en sus
cuidadores. Esta “carga del cuidador” fue defini-
da como “el conjunto de problemas de orden fi-
sico, psiquico, emocional, social o economico que
pueden experimentar los cuidadores de adultos
incapacitados” (George y Gwyter, 1986). En efec-
to, los cuidadores de estos pacientes son especial-
mente susceptibles de encarar los problemas an-
teriormente definidos como carga. Respecto del
caracter unidimensional o multidimensional del con-
cepto aludido, resulta interesante destacar el tra-
bajo realizado por Martin, Salvadd, Nadal y cols.
(1996), en el que encuentran tres factores de car-
ga (impacto del cuidado, carga interpersonal y ex-
pectativas de autoeficacia) que confieren una pers-
pectiva molar a ese concepto. Es esta una medida
especifica de Alzheimer que se ha convertido en
obligada referencia para los investigadores en dicha
area. No obstante, la medida de carga, aunque da
informacion 1til acerca de coémo se encuentra el
cuidador, no informa sobre los factores que inci-
den en la carga percibida por ¢l mismo.

Es por ello que se hace necesario continuar
investigando variables mediadoras como las des-
critas mas arriba, y que en ultima instancia per-
mitan desarrollar un modelo global sobre los pro-
cesos que afectan a la carga de los cuidadores, y
asimismo estrategias de intervencion eficaz que
prevengan dicha carga o la reduzcan en la medi-
da de lo posible.

Pese a ello, la evaluacion de la sobrecarga y
de los problemas psicologicos que estos cuidadores
manifiestan no suele ser una practica clinica habi-
tual ya que se privilegia la valoracion de las ne-
cesidades del paciente con demencia tipo Alzhei-
mer (Martin y cols., 2002). Aun asi, tal evalua-
cion es necesaria para prevenir futuros problemas
psiquiatricos en el cuidador, pues hasta el mo-
mento no existen evidencias claras de la eficacia
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de intervenciones terapéuticas en el ambito de la
sobrecarga de éste (Acton y Kang, 2001; Broda-
ty, Green y Koschera, 2003).

El presente trabajo se propuso evaluar la im-
portancia que el apoyo social puede tener sobre
la carga percibida. Sundberg (cfr. Bravo y Serra-
no, 1992) define el apoyo social como “un patron
duradero, de lazos continuos o intermitentes, que
[desempetia] un rol significativo en el manteni-
miento de la integridad fisica y psicologica de la
persona a través del tiempo”.

El apoyo social se puede recibir de dos ma-
neras: como apoyo informal, proveniente de fami-
liares, vecinos, amigos u organizaciones altruis-
tas de voluntarios o familiares, y como apoyo for-
mal, que es el proporcionado por los profesiona-
les de la salud. Tanto en el modelo de Pearlin,
Mullan, Semple y Skaff (1990) y en el de Law-
ton, Moos, Kleban, Glicksman y Rovine (1991),
asi como en la simplificacion de Braithwaite (1996),
se propone el apoyo social como variable predic-
tora de sobrecarga.

METODO
Muestra

La muestra estuvo formada por 37 mujeres y 9
hombres. Para su seleccion, se utilizo la técnica
de muestreo por seleccion razonada, mediante la
cual se seleccionan una serie de criterios de ex-
perto, de obligado cumplimiento por parte de los
sujetos de la muestra. Por tanto, la muestra objeto
del presente estudio se constituy6 tinicamente por
aquellos sujetos adultos de 20 afios de edad o maés,
sin limite en edad superior, que cumplieran con
los siguientes criterios: que fueran cuidadores prin-
cipales de ancianos con demencia tipo Alzheimer,
que fuesen familiares y que convivieran bajo el
mismo techo compartiendo las actividades de la
vida cotidiana.

Los enfermos dementes debian pertenecer a
la Asociacion de Alzheimer de Granada, acudir a
su centro de dia, y por tanto, no estar internados
en ninguna residencia.

Los participantes en dicha investigacion fue-
ron tratados de acuerdo con los principios éticos
internacionales para la investigacion cientifica.

Instrumentos

Cuestionario sociodemogr afico

Este cuestionario, construido ad hoc para la in-
vestigacion, constd de los siguientes datos a ser
llenados por el familiar del enfermo de Alzheimer:
edad, sexo, vinculacion con el enfermo (esposalo],
hija[o], nuera/yerno, nieta[o], sobrina[o], otros),
nivel de estudios (menos de primarios, estudios
primarios/EGB, bachiller superior/BUP/FP o equi-
valente, estudios superiores [licenciatura, diploma-
tura, FP3]), situacion laboral (ama de casa, traba-
jador[a] fuera de casa), estado civil, hijos (con
hijos o sin hijos) e hijos a su cargo (con hijos a su
cargo o sin hijos a su cargo).

Entrevista de carga del cuidador
(Martin y cols., 1996)

La sobrecarga emocional del cuidador familiar se
midi6 con la Escala de Sobrecarga del Cuidador,
que es una version del Caregiver Burden Interview
(Zarit, y cols., 1980), traducida al espafol y vali-
dada por Martin, y cols. (1996). Se trata de una
escala de 22 items que mide el grado en que los
cuidadores perciben que sus responsabilidades tie-
nen efectos adversos sobre su salud, vida personal
y social, finanzas y bienestar emocional. Cada item
se puntia, segun la gravedad de la repercusion, del
1 al 5, con un punto de corte de 46-47, que diferen-
cia entre “no sobrecarga” y “sobrecarga”, con una
sensibilidad del 84.6% y una especificidad del
85.3%, mientras que el punto de corte 55-56 dis-
crimina entre sobrecarga “leve” e “intensa”, con
una sensibilidad y especificidad de 89.7 y de 94.2%,
respectivamente. En la version original, se obtu-
vieron dos subescalas que reflejan de forma fia-
ble dos aspectos de los cuidados: tension personal
(coeficiente alfa de Cronbach = 0.80) y tension en
el rol (coeficiente alfa de Cronbach = 0.81).

En Espafia, en el estudio de adaptacion de
este instrumento (Martin y cols., 1996) hecho sobre
una muestra de 92 cuidadores, se hallé que posee
buena consistencia interna y validez concurrente
con el Cuestionarlo General de Salud (GHQ), y se
sefala la existencia de tres factores subyacentes:

Impacto del cuidado (sobrecarga). Efectos
que la prestacion de cuidados a un familiar ma-
yor tiene para el cuidador: falta de tiempo libre,
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falta de intimidad, deterioro de la vida social,
sensacion de pérdida de control sobre la vida, de-
terioro de la salud y otros.

Calidad de la relacién interpersonal (recha-
20). Relacion que el cuidador mantiene con la per-
sona mayor cuidada; deseo de delegar el cuidado
en otros; sentimientos de vergiienza, enfado o ten-
sion hacia su familiar, o sentimientos de indecision
acerca del cuidado.

Expectativas de autoeficacia (competencia).
Refleja las creencias del cuidador sobre su capa-
cidad para cuidar a su familiar, el deber de hacer-
lo, la falta de recursos econdmicos para poder cui-
dar a su familiar adecuadamente, o la expectativa
de no poder seguir prestando los cuidados por
mucho mas tiempo.

En conjunto, los tres factores explican el 55%
de la varianza, siendo el factor “impacto” el que
explica el mayor porcentaje de varianza (33.2%).
Los factores “interpersonal” y “expectativas de
autoeficacia” explican el 11.4 y el 9.7%, respec-
tivamente.

El analisis factorial muestra una aceptable
consistencia interna, que oscila entre 0.69 y 0.90,
segun el coeficiente alfa de Cronbach.

En este estudio se estimd oportuno considerar
para los analisis estadisticos una variable que se
denominé “carga global” y que corresponde al
ultimo item de esta escala, en el cual se puntta la
apreciacion global de sobrecarga que se esta ex-
perimentando.

Cuestionario de Apoyo Social Percibido
(Reig, Ribera y Miguel, 1991)

Este cuestionario fue disefiado con el objetivo de
evaluar la naturaleza de las redes sociales segiin
la percepcion subjetiva del sujeto. Consta de seis
items con cuatro alternativas de respuesta con reco-
rrido de “nunca” a “siempre”. Resulta util por su
brevedad y facilidad de aplicacion, pues toma
aproximadamente dos minutos.

En su unica dimension, “apoyo social per-
cibido”, el cuestionario explica el 46.3% de la
varianza total y muestra una consistencia interna
de 0.79 segtin el indice alfa de Cronbach.
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indice de Katz
(Katz, Ford, Moscowitz, Jackson y Jaffe, 1963)

Se trata de una de las escalas mas conocidas para
evaluar las actividades de la vida diaria (AVD). Fue
construida y revisada especificamente para la po-
blacion mayor y se le ha aplicado ampliamente con
fines de investigacion y prondstico epidemiold-
gicos, entrenamiento a profesionales y valoracion
de instrumentos (Montorio, 1994).

Consta de seis items ordenados jerarquica-
mente segun la secuencia en que los pacientes
pierden y recuperan la independencia para reali-
zarlos: “bafio”, “vestido”, “acudir al aseo”, “movi-
lidad”, “continencia” y “alimentacién’; cada item
tiene tres posibles respuestas, y la barrera de de-
pendencia para cada actividad depende del grado
de ayuda que se necesita para llevarla a cabo.
Segun la puntuacion total, los pacientes quedan
clasificados en siete grupos. Posee una buena re-
producibilidad intraobservadores, aunque es me-
jor en los pacientes menos deteriorados, encon-
trandose en todos los estudios coeficientes de corre-
lacion (1) de entre 0.73 y 0.98 (Cruz, 1991; Ma-
druga, Castellote, Serrano y cols., 1992; Valderra-
ma y Pérez del Molino, 1997). La fiabilidad entre
jueces en el estudio de Montorio, Izal, Lopez y
Sanchez (1998), hecho mediante el coeficiente de
correlacion de Pearson, fue maxima (ryy = 1). La
consistencia interna tanto del indice como de la
jerarquia de los items ha sido corroborada en mul-
tiples estudios (Montorio y cols., 1998; Valderra-
ma y Pérez del Molino, 1997).

En cuanto a la validez de la escala, es funda-
mentalmente de contenido y de constructo (Cruz,
1991; Valderrama y Pérez del Molino, 1997). Des-
de su publicacion, se le ha utilizado como patron-
oro respecto al cual se puede comparar la validez
concurrente de otros indices de valoracion funcio-
nal mas recientes (Gonzalez, Rodriguez, Diestro
y cols., 1991; Madruga y cols., 1992; Valderrama y
Pérez del Molino, 1997).

Procedimiento

El estudio realizado fue descriptivo transversal me-
diante encuestas, seglin la clasificacion de Mon-
tero y Ledn (2002). Previamente a su desarrollo,
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se establecié contacto con la Asociacion de Enfer-
mos de Alzheimer de Granada (ALTAAMID) con el
proposito de exponerles los objetivos del estudio
y el apoyo para su ulterior instrumentacion.

Dicha asociacion facilité el acceso postal a
los cuidadores de los usuarios de su centro; no obs-
tante, no fue posible contactar personalmente al
cuidador y a su familiar enfermo. A los cuidadores
de enfermos se les proporcion6 un cuadernillo que
contenia los siguientes cuestionarios, contrabalan-
ceados en el orden, precedidos de una carta en la
cual se les explicaba como rellenar los instrumen-
tos: ficha de datos sociodemograficos, entrevista
de carga del cuidador, Cuestionario de Apoyo So-
cial Percibido e Indice de Katz en AVD (referido
al grado de funcionalidad del enfermo).

Metodologicamente, el acceso postal se ha
utilizado como una forma sencilla de obtener infor-
macion sobre la carga familiar y las AVD de pacien-
tes con demencia (Gomez, Ruiz de Alegria, Martin,
San Jorge y Letona, 1999; Harper y Lund, 1990),
habiéndose hallado buena concordancia en la infor-
macion cuando la fuente era el cuidador habitual del
paciente (Ostybe, Tyas, McDowell y Koval, 1997).

En el caso presente, la imposibilidad de exa-
minar a los pacientes establece un sesgo en la se-
leccion de los pacientes ya que impide la inclu-
sion por puntuacion en el Miniexamen Cognosci-
tivo y obliga a aceptar sin revision alguna el diag-
noéstico de demencia certificado por un médico,
que es el requisito para pertenecer a la asociacion.
No obstante, dicho sesgo, aunque real, no invali-
da el conjunto de la investigacion.

Los analisis estadisticos se realizaron me-
diante el paquete estadistico SPSS de Windows, ver-
sion 11.5.

Se hicieron dos tipos diferenciados de analisis
estadisticos: uno descriptivo, con el objeto de de-
terminar las caracteristicas esenciales de la mues-
tra, y otro inferencial mediante técnicas paramé-
tricas, cuyo proposito fue verificar las relaciones
entre las variables y el concepto de carga y sus
factores.

RESULTADOS

La tasa de respuesta a los cuestionarios enviados
postalmente fue del 31.08%. El total de la muestra

estuvo constituida por 46 cuidadores informales de
enfermos de Alzheimer, y se distribuyd de la si-
guiente forma: la mayor proporcion de cuidadores
estuvo en el rango de 40-49 afos, con 32.6% (15
sujetos); de 60 y mas afios (14), con 30.4%; de
50-59 afios, con 21.7% (10), y, por tltimo, de 25-
39 afios, con 15.2% (7).

La media y la desviacion tipica de la edad
de esta muestra fueron de 51.5 y de 13.56, respec-
tivamente, con un rango que comprende de los 25 a
los 75 anos. En cuanto a la variable sexo, la cate-
goria de mujeres fue de 80.4% (37) y de 19.6% la
de hombres (9). La categoria referente a la vincu-
lacion del cuidador con el enfermo que compren-
de mayor proporcion de cuidadores correspondid
a hijo(a), con 65.2% (30), seguido de esposo(a),
con 30.4% (14), y finalmente nieto(a) y otros con
2.2% (2), uno en cada categoria. En relacion con la
variable nivel de estudios, 63% se ubico en estudios
primarios/EGB (29), 21.7% en estudios superiores
(licenciatura, diplomatura, FP3) (10) y 15.2% (7)
en bachiller superior/BUP/FP o equivalente. Con
respecto a la variable situacion laboral, 82.6% (38)
trabajaba en casa y 17.4% (8) fuera de ella. En
referencia a la variable estado civil, la categoria
con mayor proporcion de cuidadores correspon-
di¢ a cuidadores con conyuge, con 78.3% (36).
Con respecto a la proporcion de la variable hijos,
se hallaron 78.3% (36) de cuidadores con hijos y
21.7% (10) de cuidadores sin hijos. Finalmente, en
cuanto a la variable hijos a su cargo, se obtuvo un
54.3% (25) de cuidadores con hijos en el hogar
familiar y 45.7% (21) sin hijos en ese ambito. En
cuanto al Indice de Katz aplicado a los afectados
de Alzheimer, las puntuaciones oscilaron entre la
categoria “Dependiente al menos en dos funcio-
nes no clasificables como C, D, E y F”, que obtuvo
23.9% (11 enfermos de Alzheimer), versus la cate-
goria “Independiente en todo, menos en baio, ves-
tido y otra cualquiera”, con 6.5% (tres enfermos)
de la misma (Tabla 1). Para finalizar el analisis
descriptivo, la puntuacion media de sobrecarga en
los cuidadores, medida con la entrevista de carga
del cuidador (intervalo de 22-110) fue de 36.11
(DE: 10.46). El 17.39% de los cuidadores mos-
traba sobrecarga, con el punto de corte en 46-47.
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Tabla 1. Distribucion de sujetos afectados de Alzheimer segun el Indice de Katz.

Frecuencia | Porcentaje

A. Independiente para comer, contener esfinteres, levantarse, ir al servicio, vestirse y

bafarse. 8 17.4
B. Independiente para todas las funciones anteriores, excepto una. 4 8.7
C. Independiente para todas, excepto bafiarse y otra cualquiera. 5 10.9
D. Independiente para todas, excepto bafiarse, vestirse y otra cualquiera. 3 6.5
E. Independiente para todas, excepto banarse, vestirse, ir al servicio y otra cualquiera. 5 10.9
F. Independiente para todas, excepto bafiarse, vestirse, ir al servicio, levantarse y otra

cualquiera. 0 0.0
G. Dependiente en las seis funciones. 10 21.7
H. Dependiente en al menos dos funciones, pero no clasificable como C, D, E o F. 11 239
TOTAL 46 100.0

Para estudiar la relacion entre edad y apoyo so-
cial, por un lado, y la variable carga y carga glo-
bal y sus factores, por otro, se realizaron correla-
ciones de Pearson entre dichas variables. Los resul-
tados mostraron que habia correlaciones estadis-
ticamente significativas entre edad y carga global

(p = 0.017). También hubo correlaciones estadis-
ticamente significativas entre apoyo social y carga
(p = 0.000), apoyo social y carga global (p =0.017),
apoyo social e impacto del cuidado (p = 0.002) y
apoyo social y rechazo (p = 0.041) (Tabla 2).

Tabla 2. Correlaciones de la carga y sus factores con la edad y el apoyo social.

Carga Cargaglaobal Impacto Rechazo Competencia
del cuidado
Edad | Correlacion —241 —.352(%) —.161 —.181 —259
de Pearson
Apoyo | Sig. (bilateral) .106 .017 285 228 .082
Social
Correlacion —.508(**) —.349(*) —.444(**) —.303(*) —275
de Pearson
Sig. (bilateral) .000 .017 .002 .041 .064

* La correlacion es significante al nivel 0.05 (bilateral).
** La correlacion es significativa al nivel 0.01 (bilateral).

A continuacion, se procedid a comprobar mediante
estadisticos inferenciales (t de Student y ANOVA)
las diferencias en la carga global, carga y sus fac-
tores, y las variables disposicionales del cuidador
junto al deterioro funcional del enfermo de Alz-
heimer (Tablas 3 y 4).

Los resultados muestran la existencia de di-
ferencias estadisticamente significativas entre el
género y las siguientes variables: carga, siendo la
media de la sobrecarga mayor en el hombre (47.22)
que en la mujer (33.41); impacto del cuidado, tam-
bién mayor la media en hombre (25.22) que en la
mujer (16.92) y rechazo, con la mayor media en

el hombre (8.44) que en la mujer (5.27). En cuan-
to a la situacion laboral, hubo diferencias signifi-
cativas en el factor rechazo, existiendo una ma-
yor media entre los que trabajaban fuera (8.62) y
los que lo hacian en su propio domicilio (5.32).
Los mismos valores en cuanto a diferencias sig-
nificativas se han encontrado tanto para la situa-
cién civil como con tener hijos o no y la carga; asi,
las medias de las personas que no tenian cényuge
ni hijos (45.50) fueron mas elevadas en sobrecarga
que en los que tenian conyuge e hijos (33.50), al
igual que la situacion civil y tener hijos o no y el
impacto del cuidado; asi, las medias de las per-
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sonas que no tenian conyuge ni hijos (23.90)
fueron mas altas en el impacto de cuidar que los
que tenian conyuge e hijos (17.06), e igualmente
el estado civil como con el tener hijos 0 no y el
rechazo; por ende, las medias de las personas que
no tenian conyuge ni hijos (7.90) fueron mas ele-
vadas en rechazo que los que tenian uno y otros

39

(5.33); para finalizar, se hallaron diferencias sig-
nificativas entre la situacion civil como con tener
hijos o0 no y la competencia; las medias de las
personas que no tenian conyuge ni hijos (13.70)
resultaron mas altas en competencia que los que
tenian uno y otros (10.94).

Tabla 3. t de variables sociodemograficas relacionadas con la carga y sus factores.

Carga Carga global d(lelnzzﬁ?c(zl:;?jo Rechazo Competencia
t _Si9 t _Si9 t _S9 t _Si9 t _Sig
(bilateral) (bilateral) (bilateral) (bilateral) (bilateral)
Género 4.142 0.000 0.877 0.385 3.265 0.002 3.517 0.001 1.415 0.164
Situacion
laboral —1.918 0.062 | —0.287 0.776 | —1.335 0.189 | —3.499 0.001 —0.404 0.688
Situacion
civil —3.613 0.001 —1.251 0.224 | —=2.712 0.009 | —2.842 0.007 | —2.320 0.025
Hijos —3.613 0.001 —1.251 0.224 | —=2.712 0.009 | —2.842 0.007 | —2.320 0.025
Hijos a
cargo —1.757 0.086 1.251 0.259 | —1.247 0.219 | —1.939 0.059 | —1.128 0.267
Tabla 4. ANOVA de variables sociodemograficas y clinicas relacionadas con la carga y sus factores.
Carga Cargaglobal delzlnéz?g;%o Rechazo Competencia
F Sig F Sig F Sig F Sig F Sig
Edad
en intervalos 3.178 0.034 1.238 0.308 2.626 0.063 1.393 0.258 2.052 0.121
Vinculacién 1.421 0.250 2.027 0.125 1.249 0.304 0.037 0.990 1.317 0.282
Estudios 7.622 0.001 1.133 0.331 4.975 0.011 2.906 0.066 2.825 0.070
Indice
de Katz 1.011 0.432 0.697 0.654 0.899 0.506 0.885 0.515 1.018 0.428

En la Tabla 4 se aprecia la existencia de una
relacion estadisticamente significativa entre la edad
medida en intervalos y la carga (F = 3.178; Sig.
0.034). Al realizar un analisis post hoc con la prue-
ba de Scheff€, se observo que las diferencias exis-
tentes se correspondian entre el grupo de 25 a 39
afios (m = 45.86; DE = 8.43) y el de 50 a 59 afios
(m =31.70; DE = 8.42) y con Sig. de 0.047. Asi-
mismo, se advierte una relacion significativa entre
los estudios realizados y la carga (F = 7.622; Sig.
0.001). Al llevar a cabo un analisis post hoc con
la prueba de Scheffé, se hallé que las diferencias
fueron entre los grupos de estudios primarios/EGB
(m = 32.06; DE = 9.40) y el de bachiller superior/
BUP/FP o equivalente (m = 42.14; DE = 10.51) y
Sig. de 0.043, al igual que entre el grupo de estu-
dios primarios/EGB (m = 32.06; DE = 9.40) y el

de estudios superiores (m = 43.60; DE = 7.47)y
Sig. de 0.006. También se hallé una relacion
significativa entre los estudios realizados y el
impacto de los cuidados (F = 4.975; Sig. 0.011).
Al hacer el analisis post hoc, se observo que las
diferencias estaban establecidas entre estudios
primarios/EGB (m = 6.12; DE = 1.14) y el de
estudios superiores (m = 6.38; DE = 2.02) y con
Sig. 0.036.

Para concluir, se realizdé un analisis de re-
gresion lineal multiple para estudiar las variables
que influyen en la sobrecarga del cuidador. Para
ello, se incluy6 en el analisis el deterioro funcio-
nal del enfermo de Alzheimer, medido mediante el
Indice de Katz. De igual manera, se introdujeron
una serie de variables del cuidador: el sexo y la
edad, la vinculacion que le une con el enfermo, el
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grado de estudios, su situacion laboral y estado
civil, el tener o no hijos, el tener o no hijos a su
cargo, y el apoyo social. Los resultados quedan
reflejados en la Tabla 5; como puede verse, el gé-
nero y la vinculacion predecian de forma signifi-
cativa la sobrecarga del cuidador; sin embargo, la
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edad del cuidador, los estudios, su situacion laboral,
el tener o no hijos, tener hijos a cargo, el apoyo
social y el deterioro funcional (Indice de Katz) no
se relacionaron significativamente con dicha so-
brecarga. Globalmente, todas las variables expli-
caron el 49.8% de la varianza de la sobrecarga.

Tabla 5. Analisis de regresion lineal multiple. Prediccion del Indice de Carga.

Coeficiente
estandarizado t Sig.
Beta

Edad —.118 —0.662 512
Género —.281 —2.212 .033
Vinculacion —.374 —2.306 .027
Estudios 279 1.524 .136
Situacion laboral .197 1.021 314
Hijos 120 0.398 .693
Hijos a cargo —.189 —0.948 .350
Apoyo social =217 —1.732 .092
Indice de Katz 150 1232 | 226

DISCUSION

Los criterios de seleccion empleados en el estudio
deben tenerse en cuenta al momento de evaluar
los resultados obtenidos. Por otra parte, los enfer-
mos pertenecian a una institucion psicogeriatrica,
un centro de dia, por lo que se aconseja no extra-
polar los resultados directamente a poblaciones de
cuidadores con diferentes caracteristicas. Son po-
cas las investigaciones que existen que tomen co-
mo lugar de referencia un centro de dia para la va-
loracion de la sobrecarga en cuidadores de enfer-
mos de Alzheimer (Gomez y cols., 1991).

Como aparece reflejado en estudios hechos
por diferentes autores, el perfil de los cuidadores
investigados pone de manifiesto que se trataba
fundamentalmente de mujeres de mediana edad,
hijas de la persona enferma, que no trabajaban
fuera del hogar y cuyo nivel cultural era basico
(Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera, 2004;
Ubeda, Roca y Garcia, 1998).

No obstante, las caracteristicas predominan-
tes del cuidador sobrecargado son las de ser joven,
vardn, con estudios superiores, que trabaja fuera
del hogar, sin conyuge, sin hijos, sin hijos a su
cargo y con escaso apoyo social. El hombre pue-
de percibir la situacion de cuidador como un rol
“impuesto”, como algo que le sucede por ser el
ultimo recurso en muchos casos, por lo que el im-

pacto en todas las esferas de su vida sera mayor y
posiblemente surjan en ¢l deseos de delegar la car-
ga en otros; ser joven, con estudios superiores y
que trabaja fuera son las caracteristicas de una per-
sona que comienza su andadura en el mundo la-
boral, y la asuncion de un nuevo rol al que debe
compaginar supone una fuente incesante de estrés,
por lo que la carga es mayor, y el impacto y las
dudas sobre su capacidad para seguir proporcio-
nando esos cuidados aumentaran.

Por otro lado, son frecuentes los problemas
en el ambito laboral. Los cuidadores que trabajan
fuera de casa suelen experimentar un conflicto en-
tre las tareas de cuidado y las obligaciones labora-
les, con consecuencias tales como falta de puntua-
lidad, absentismo y dificultades de concentracion,
las que pueden ocasionar un incremento en la si-
niestralidad, conflictos laborales e incluso la pér-
dida del trabajo. En otros casos, las dificultades en
compatibilizar el trabajo y el cuidado del enfermo
llevan al abandono del puesto de trabajo, lo que ge-
nera, entre muchos otros, un problema econémico.
Se produce un descenso de los ingresos a la vez
que un aumento de los gastos asociados a la en-
fermedad (Biurrun, 2001). El no tener cényuge ni
hijos hace pensar que el apoyo social, en sus ver-
tientes emocional e instrumental o material, desem-
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pefia un papel fundamental como amortiguador
de los efectos negativos del cuidado (Laserna y
cols., 1997).

El apoyo social es quiza la variable modu-
ladora mas importante para la familia cuidadora,
ya que es una importante fuente de ayuda para
los cuidadores al momento de hacer frente a las si-
tuaciones que les son propias. Los cuidadores que
tienen mayor capacidad de acceso o mayor nivel
de apoyo social tienen mayores posibilidades que
los que carecen de éste para evitar las consecuen-
cias mas severas del cuidado, como pueden ser los
trastornos emocionales (Robinson-Whelen, Tada,
MacCallum, McGuire y Kiecolt-Glaser, 2001).

No obstante, los resultados en cuanto a la in-
fluencia de los apoyos sociales no ofrecen resul-
tados concluyentes, encontrandose trabajos en los
que hay una relacion con la sobrecarga (Clyburn
y cols., 2000; Laserna y cols., 1997), no asi otros
(Artaso, Goni y Gomez, 2001; Cosette y Léves-
que, 1993). Esta disparidad en los resultados po-
dria explicarse teniendo en cuenta las dificultades
metodologicas que surgen en la medicion del
apoyo social, sobre todo si se han de medir no
solo los aspectos cuantitativos sino también los
cualitativos.

Los datos obtenidos en la correlacion tipo
Pearson, expuestos en la Tabla 2, muestran una
correlacion inversa entre el apoyo social y la car-
ga, es decir, a menor apoyo social mas sobrecarga;
sin embargo, en el analisis de regresion lineal mul-
tiple el apoyo social no aparece como una varia-
ble que tenga un peso significativo a la hora de
explicar la varianza de la sobrecarga.

En un estudio reciente (Schneider, Murria,
Benerjee y Mann, 1999), en el que se examinaron
los factores asociados a la carga del cuidador en los
distintos paises de la Union Europea, la baja tasa
de ayuda formal en Espaia aparecia como uno de
los factores de mayor estrés para los cuidadores
de enfermos dementes, mientras que la gran can-
tidad de ayuda informal (siempre en comparacion
con el resto de los paises) suponia un factor pro-
tector. Algunos estudios de intervencidon sobre
cuidadores afiaden en su planteamiento la necesi-
dad de buscar los recursos sociales mas adecuados
para cada paciente. Parece claro que en Espafia
este asesoramiento individualizado podria mejorar
los resultados de tal tipo de programas. Es cierto

que los recursos sociales son escasos, pero tam-
bién lo es que existe una insuficiente derivacion de
pacientes y cuidadores hacia los recursos sociales
disponibles. De ahi que el papel de las asociacio-
nes de enfermos de Alzheimer resulte fundamen-
tal cuando se asesora acerca de los distintos re-
cursos que se ofrecen en la sociedad, las ayudas y
demas, de forma que el cuidador sienta un res-
paldo efectivo.

Por tanto, es muy importante que los fami-
liares puedan disponer de una red amplia y diver-
sificada de recursos sanitarios y sociosanitarios que
les permita, mientras sea posible, atender al enfer-
mo en su casa. Ello implica atencion y segui-
miento Sin excesivas demoras en la atencion espe-
cializada, pues son frecuentes las extensas listas
de espera que postergan de forma notable no s6lo
la primera visita, clave en el diagnostico precoz,
sino que también espacian excesivamente las revi-
siones de los enfermos; atencion, supervision y
seguimiento sanitario domiciliario, ya que los fa-
miliares deben sentirse respaldados y ayudados a
la hora de cuidar a su familiar enfermo por parte
de los equipos de los centros de salud; servicio de
ayuda a domicilio, toda vez que es necesario que
se les proporcione la ayuda que vayan necesitan-
do conforme la enfermedad avanza; centros de dia,
pues se trata de un recurso muy interesante para
las primeras etapas de la enfermedad, tanto para el
enfermo, con el que se desarrollan completas pro-
gramaciones de psicoestimulacion, como para la
familia, que puede normalizar considerablemente
su vida al saber que su familiar esta bien atendi-
do; estancias temporales, que permitan realizar un
ingreso ante una enfermedad o intervencion quirar-
gica del cuidador principal o para proporcionar
descanso y alivio a la familia, y asimismo plazas
residenciales para cuando la familia no pueda se-
guir atendiendo al enfermo en el domicilio.

En el presente estudio se hacen presentes
ciertas limitaciones metodologicas que implican
posibles sesgos. Los estudios ex post facto dejan
sin explicar muchas cosas. Se plantea, por tanto,
la instrumentacion de estudios mas controlados,
longitudinales, para analizar al enfermo y al cui-
dador; asi, se podrian analizar las interacciones
entre ambos y las consecuencias de ello. Por otra
parte, la muestra seleccionada fue muy pequeia.
Aunque se sepan las dificultades que hay para
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conseguir una muestra mayor de cuidadores, se Las posibles lineas futuras de investigacion
recomienda que €sta sea mayor en futuros estu- que se plantean son, entre otras, explorar la posible
dios. También se detectaron limitaciones respec- influencia de la formacion recibida en la forma de
to del método utilizado, pues algunas de las esca- llevar a cabo los cuidados y la situacion psicoso-
las no reflejan en su totalidad la situacion de los cial del cuidador, asi como indagar la percepcion
cuidadores. del cuidador relativa a su situacion y su propio rol.
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