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Alzheimer’s caregiver burden and psychological distress. A neglected association in the assessment of dementias

Resumen

Introduccioén. Los cuidadores de enfermos con
demencias son un grupo de alto riesgo para el desarrollo de
trastornos psiquiatricos. Sin embargo, la valoracion de su
sobrecarga no es aun rutinaria en la evaluacién clinica del
paciente con demencia tipo Alzheimer. El objetivo de este
estudio es valorar en nuestro medio la asociacion entre
distrés psiquico y sobrecarga en el cuidador de pacientes de
Alzheimer y estimar la prevalencia de trastornos
psiquiétricos en los cuidadores.

Metodologia. Estudio transversal de familiares que
conviven con enfermos de Alzheimer (n = 40). La
sobrecarga del cuidador se valor6 con la escala de Zarit y el
distrés psiquico con el GHQ-28.

Resultados. La escala de Zarit presenta buena capacidad
para discriminar el distrés psiquico (area bajo la curva:
0,87; IC: 95%: 0,77 — 0,98). Para un punto de corte 62/63,
su sensibilidad (93%; IC: 95%: 68,0 — 99,8) y su
especificidad (80%; IC: 95%: 59,3 — 93,2) son altas. La
prevalencia de trastornos mentales estimada en los
cuidadores es del 20,7% (IC: 95%: 0,0 — 60%).

Conclusiones. La escala de sobrecarga del cuidador de
Zarit es Util en nuestro medio para valorar distrés psiquico,
y deberia estar incluida en todo protocolo de valoracién
clinica de enfermos con demencia.

Palabras clave: sobrecarga del cuidador, Zarit, demencia,
Alzheimer.

Summary

Introduction. Caregivers of dementia patients have a
high risk of developing mental disorders. Nevertheless, their
burden is not routinely assessed during the clinical
assessment of the Alzheimer’s type dementia patients. This
study was designed to evaluate the association between
caregiver’s burden and psychological distress and to
estimate the prevalence of mental disorders among the
caregivers.

Methods. Cross-sectional study of Alzheimer patients’
caregivers (n = 40). The caregiver burden was assessed by
the Zarit scale whereas the GHQ-28 was used to evaluate
psychological distress.

Results. The Zarit caregiver burden scale was able to
discriminate the psychic distress levels (area under the
curve: 0.87; 95% CI: 0.77 — 0.98). Its sensitivity (93%; 95%
Cl: 68.0 — 99.8) and specificity (80%; 95% CI: 59.3 — 93.2)
were good for a cut-off point of 62/63. The estimated
prevalence of psychiatric disorders in the caregivers was
20.7% (95% CI: 0.0 — 60.0%).

Conclusion. The Zarit caregiver burden scale is useful
for assessing psychological distress and should be included
in any clinical protocol devised to evaluate the needs of
patients with dementia.
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INTRODUCCION

En las demencias, la desestructuracion progresiva e
irreversible de la personalidad del paciente implica una
fuerte carga emocional en los familiares que conviven y
mantienen la responsabilidad de proveer o coordinar los
recursos que el enfermo necesita a lo largo de su evolu-
cion clinica. Es conocido que estos familiares, o cuidado-

17 Actas Esp Psiquiatr 2002;30(4):201-206 201



Martin Carrasco M, et al. SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE PACIENTES CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
Y DISTRES PSIQUICO. UNA ASOCIACION RELEGADA EN LA VALORACION DE LAS DEMENCIAS

res, son un grupo de alto riesgo para el desarrollo de pro-
blemas emocionales y trastornos psiquiatricos®. Estudios
epidemioldgicos demuestran que las tasas de diagnosti-
cos psiquiatricos — principalmente trastornos de ansiedad
y trastornos afectivos - son sistematicamente mayores en
los familiares que cuidan a pacientes con Alzheimer que
en la poblacion general. Los cuidadores presentan ade-
maés peores indicadores de salud general, asi como mas
dias de incapacidad laboral, y mayor utilizacion de recur-
sos sanitarios?2. También el uso de psicofarmacos (ansio-
liticos, antidepresivos, sedantes e hipnoticos) es mas fre-
cuente en cuidadores que en la poblacién general®.

Sin embargo, la evaluacion de la sobrecarga y de los
posibles problemas psiquicos que estos cuidadores pre-
senten no suele ser todavia habitual ya que la evaluacion
de las necesidades del paciente con demencia tipo
Alzheimer toma preponderancia. Uno de los elementos
fundamentales en el constructo de sobrecarga del cuida-
dor acufiado por Zarit* —constructo que es, a su vez, el
factor que mejor predice la institucionalizacién final del
paciente®- es el distrés psiquico. Es por lo tanto ldgico
incluir sistematicamente la valoraciéon de la intensidad
del posible distrés psiquico presente en el cuidador en el
marco de la evaluacién clinica del paciente con demen-
cia. Tal valoracién es necesaria para poder prevenir futu-
ros problemas psiquiatricos en el cuidador, y la preven-
cion es ademas prioritaria en este campo dado que hasta
el momento no existen evidencias claras de la eficacia de
intervenciones terapéuticas en el ambito de la sobrecar-
ga del cuidador®.

Una condicion necesaria para poder realizar dicha
prevencion es la disponibilidad de instrumentos que eva-
IGen las areas incluidas en el constructo de sobrecarga
del cuidador y que definan puntos de corte a partir de los
cuales sea posible estimar con un alto grado de verosimi-
litud la probabilidad de desarrollar problemas psicoldgi-
cos. En un estudio previo, Martin y sus colaboradores’
validaron en castellano la escala de sobrecarga del cuida-
dor de Zarit y derivaron tres niveles de distrés psicol6gi-
co en el cuidador en base a criterios clinicos relativa-
mente subjetivos. Siguiendo esa linea de trabajo, este es-
tudio se planted con tres objetivos concretos: valorar la
asociacion existente entre la sobrecarga del cuidador y la
presencia de distrés psicologico para varias agrupacio-
nes sintomatoldgicas; derivar el mejor punto de corte de
la escala de Zarit para poder realizar un despistaje de po-
sibles problemas psiquiatricos en el cuidador, y compa-
rarlo con estimaciones previas’; y valorar la prevalencia
de trastornos psiquiatricos en los cuidadores de enfer-
mos de Alzheimer en nuestro medio.

SUJETOS Y METODOS

Disefio del estudio

Estudio transversal donde se valoraron concurrente-
mente la sobrecarga y el distrés psiquico presente en cui-

dadores de enfermos con demencia tipo Alzheimer no
institucionalizados.

Criterio de cuidador

Familiares directos de pacientes con enfermedad de
Alzheimer que se ajustaran a la siguiente definicion: fa-
miliares que conviven y mantienen la responsabilidad de
proveer o coordinar los recursos que el paciente necesi-
ta. Dado que la definicion implica la convivencia con el
paciente fueron incluidos en el estudio solo los familia-
res de pacientes que acudian a recursos extrahospitala-
rios como hospital de dia o consultas ambulatorias. En el
caso de haber varios familiares que se ajustaran a la defi-
nicién de cuidador, se escogié aquel que mayor grado de
responsabilidad tuviera con el paciente. El estudio se lle-
v6 a cabo en los recursos extrahospitalarios de la Clinica
Psiquiatrica Padre Menni en Pamplona.

Instrumentos de evaluacion

La informacion sobre la intensidad de sobrecarga se
obtuvo mediante la escala de Zarit* previamente valida-
da en castellano’. Esta escala consta de 22 items puntua-
dos en una escala ordinal tipo Likert que va desde «nun-
ca» (valor 1) a «casi siempre» (valor 5). Los items inclu-
yen aspectos de impacto emocional, soporte
sociofamiliar y estrategias de manejo de problemas.
Segun los autores de la validacién espafiola el punto de
corte 46/47 permite diferenciar «<sobrecarga» de «no so-
brecarga», mientras que el punto de corte 55/56 discri-
mina entre «sobrecarga leve» y «sobrecarga intensa». La
escala de Zarit presenta buenos valores de validez con-
vergente, fiabilidad test-retest y consistencia interna en
la validacion espafiola’.

El distrés psiquico en los cuidadores se valoré me-
diante el Cuestionario General de Salud de Goldberg de
28 items (GHQ-28) en su validacién espariola®, utilizando
la clasica puntuacion 0-0-1-1. EI GHQ-28 permite obtener
tanto una puntuacién de distrés psiquico general como
puntuaciones especificas en las cuatro subescalas si-
guientes: sintomas somaticos, angustia-ansiedad, disfun-
cion social y depresion. Aunque se ha sefialado un punto
de corte 4/5 en el GHQ-28 como indicador de morbilidad
psicoldgica significativa®, en nuestro caso se utilizo el
punto de corte 5/6, un criterio mas conservador pero
también méas de acuerdo con estudios previos en nuestro
medio®®. En cualquier caso ambos puntos de corte pre-
sentaron resultados similares en este estudio (valor kap-
pa de concordancia = 0,95).

Adicionalmente se recogié informacion sobre el dete-
rioro cognitivo de los enfermos de Alzheimer mediante
el Mini-Examen Cognoscitivo segun la validacion espafio-
la de Lobo y sus colaboradores!l. Un punto de corte
28/29 permite diferenciar entre trastorno y no trastorno
cognitivo, mientras que una puntuacion igual o inferior
a 10 es indicador de demencia severa, una puntuacion
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TABLA 1. Caracteristicas de la muestra en estudio
Variables del cuidador Variables del paciente
(n=40) (n =40)

Sexo (n %)

Varén 16 (40) 12 (30)

Mujer 24 (60) 28 (70)
Parentesco (n %)

Esposo/a 14 (35)

Hijo/a 24 (60)

Otros 2 (5)

Edad, afos (media, IC 95%)

Mini-Examen Cognoscitivo (media, IC 95%)
GHQ-28 total (media, IC 95%)

GHQ-28 sintomas somaticos (media, IC 95%)
GHQ-28 angustia-ansiedad (media, IC 95%)
GHQ-28 disfuncién social (media, IC 95%)
GHQ-28 depresion (media, IC 95%)

Escala de sobrecarga (media, IC 95%)

56,0 (51,2 - 61,0) 77,9 (75,5 - 80,2)
14,2 (12,0 - 16,5)
5,3 (3,5-7,2)
1,5(0,9-2,1)
2,2 (1,5-3,0)
0,9 (0,4 - 1,4)
0,7(0,3-1,2)
59,0 (55,0 - 63,0)

IC 95% es el intervalo de confianza al 95% de la estimacion.

entre 11 y 17 de demencia moderada, y una puntua-
cién entre 18 y 28 de demencia level2,

Métodos estadisticos

La asociacién entre la sobrecarga del cuidador y el
distrés psiquico se valoré mediante el coeficiente de co-
rrelacion no-paramétrico para rangos de Kendall3, La
capacidad de discriminacién de la escala de Zarit frente
al criterio de presencia de distrés se estudié mediante el
andlisis de curvas de operador-receptor (COR). Para
valorar el mejor punto de corte de la escala de sobre-
carga del cuidador se utilizaron los indices de sensibili-
dad y especificidad, el porcentaje de sujetos correcta-
mente clasificados y los cocientes de verosimilitud para
un resultado positivo y para un resultado negativo®®.
Para comparar el rendimiento del punto de corte asi es-
timado y los previamente descritos’ se obtuvo, median-
te regresion logistica, la probabilidad de presentar dis-
trés seguin el GHQ-28 dada la puntuacion en la escala de
Zarit y, posteriormente, se realizé un grafico de dicha
probabilidad frente a los valores de sobrecarga. La pre-
valencia de posibles casos psiquiatricos entre los cuida-
dores se valoro en base a los resultados dicotomicos del
GHQ-28, corrigiendo la prevalencia segun la siguiente
formulals:

Pe+(B-1)
a+(B-12)

donde Pc es la prevalencia corregida, Pe es la prevalencia
derivada del punto de corte 5/6 en el GHQ-28, y a y
son la sensibilidad (71,2%) y la especificidad (71,3%) del
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GHQ-28 estimadas a partir de otros estudios!®. Todos los
andlisis estadisticos se realizaron con STATA v. 717,

RESULTADOS

Caracteristicas de la muestra estudiada

Las caracteristicas principales de los cuidadores, asi
como de los pacientes de Alzheimer de los que eran res-
ponsables se recogen en la tabla 1. En resumen, la edad
media de los pacientes de Alzheimer fue de 78 afios,
mientras que la de sus cuidadores era de 56 afios, siendo
éstos principalmente mujeres e hijas de los pacientes.
Los enfermos de Alzheimer presentaban una demencia
moderada segun el Mini-Examen Cognoscitivo, y sus cui-
dadores presentaban una sobrecarga intensa con signos
claros de distrés psicoldgico, especialmente en relacion
con sintomas de angustia-ansiedad y sintomas somaticos.

Asociaciéon entre la sobrecarga del cuidador
y distrés psicologico

Dado el relativamente escaso nimero de cuidadores
incluido en este estudio, se utiliz6 la correlacién no-para-
métrica para rangos de Kendall (t) para evaluar las aso-
ciaciones de interés. La escala de sobrecarga del cuida-
dor present6 correlaciones significativas tanto con la
puntuacién total del GHQ-28 (1t = 0,50; p < 0,0001);
como con las subescalas de sintomas somaticos (t = 0,51;
p < 0,0001); angustia-ansiedad (t = 0,37; p = 0,002); y
disfuncion social (t = 0,43; p = 0,0007). Por el contrario
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Fig. 1. Andlisis de curvas de
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los resultados no fueron significativos para la asociacion
entre sobrecarga y depresion (1 = 0,21; p =0,1).

Analisis COR para la escala de sobrecarga del
cuidador y estimacién de su mejor punto de corte

La figura 1 presenta el resultado del analisis de la cur-
va de operador-receptor para la escala de sobrecarga del
cuidador tomando como criterio de referencia el punto
de corte 5/6 para el GHQ-28. El valor del area bajo la cur-
va, que puede interpretarse como la probabilidad de
asignar correctamente a un sujeto a la categoria de dis-
trés psiquico conociendo su puntuacion en la escala de
Zarit, es muy alto (0,87; IC: 95%: 0,77 — 0,98). La tabla 2
recoge los resultados de clasificacion para valores selec-
cionados de la escala de Zarit. En este estudio, el mejor
punto de corte para la escala de Zarit se sitGa en un valor
igual o superior a 63, siendo los valores iguales o supe-
riores a 60 claramente indicativos de distrés psicoldgico.

Comparacion del punto de corte propuesto con
los de estudios previos

La figura 2 presenta la comparacion de los puntos de
corte para la escala de Zarit previamente propuestos’
con el derivado en este estudio. A efectos practicos, el
punto de corte sugerido en este estudio parece ser mas
preciso para estimar la sobrecarga intensa, ya que define
gue un sujeto con una puntuacién igual o superior a 63
en la escala de Zarit tiene cuando menos una probabili-
dad del 50% de presentar sintomas de distrés psicologico
segun el GHQ-28.

Prevalencia de trastornos psiquiatricos en
cuidadores

La prevalencia estimada de posibles trastornos psiquia-
tricos en este estudio a partir de los resultados del GHQ-28
es del 37,5% (IC: 95%: 22,7 — 54,2%). La prevalencia co-
rregida tomando en cuenta la sensibilidad y especificidad
del GHQ-28 es del 20,7% (IC: 95%: 0,0 — 60,0%).

DISCUSION
La muestra de pacientes estudiada estuvo compuesta

por enfermos con demencia moderada tipo Alzheimer y
gue no estaban institucionalizados en el momento del es-

TABLA 2. Indices de clasificacion frente al GHQ-28 para puntos de corte seleccionados de la escala de sobrecarga

del cuidador de Zarit

Sensibilidad

Punto de corte (%: 1C: 95%)

Especificidad
(%, IC: 95%)

Porcentaje de CV+ cV—
correcta clasificacion

59/60 93,3 (68,0 - 99,8) 72,0 (50,6 - 87,9) 80,0 3,33 0,09
62/63 93,3 (68,0 — 99,8) 80,0 (59,3 -93,2) 85,0 4,67 0,08
63/64 80,0 (51,9-95,7) 80,0 (59,3-93,2) 80,0 4,00 0,25

IC 95% es el intervalo de confianza al 95% para la estimacion; CV+ es el cociente de verosimilitud para un resultado positivo; CV- es el cociente de

verosimilitud para un resultado negativo.
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tudio. Por lo tanto, la sobrecarga del cuidador que hemos
valorado representa Unicamente la que puede estar pre-
sente en familiares de este tipo de pacientes.

Nuestros resultados apuntan hacia un nivel medio ele-
vado de distrés psiquico en la muestra de cuidadores,
principalmente para las agrupaciones de sintomas de an-
gustia-ansiedad y sintomas somaticos. Los sintomas de
disfuncion social y de depresion tuvieron menor peso en
la puntuacion total de distrés psiquico. Aunque no es po-
sible realizar una comparacién directa de nuestros resul-
tados con los de otros?, ya que no se utilizaron entrevis-
tas psiquitricas para evaluar trastornos especificos, si es
cierto que la presencia de puntuaciones elevadas en las
escalas de ansiedad-angustia y sintomas somaticos del
GHQ-28 frente a las de depresion o disfuncion social,
estd en consonancia con la preponderancia de trastornos
de ansiedad frente a trastornos afectivos (17,5% frente a
6,3%) en el estudio de Cochrane et al2. Por otro lado, la
prevalencia de trastornos psiquiatricos en cuidadores, es-
timado a partir de los resultados del GHQ-28, es similar a
la descrita previamente? (20,7% frente a 20,6%). Por lo
tanto, podemos estimar que al menos un 20%-21% de los
cuidadores que conviven con enfermos de Alzheimer no
institucionalizados van a presentar trastornos mentales
especificos, fundamentalmente trastornos por ansiedad.

El distrés psiquico valorado en nuestro estudio esta
significativamente asociado a los valores de la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit, por lo que este instru-
mento es Util a la hora de valorar dicho distrés. En nues-
tro estudio, valores iguales o superiores a 63 en la escala
de Zarit presentan una alta probabilidad de presentar dis-
trés psiquico y, por lo tanto, también de presentar tras-
tornos psiquiatricos. Este punto de corte corresponde al
criterio de sobrecarga intensa aunque es mas restrictivo
que los criterios previamente publicados’.

Las implicaciones clinicas de nuestros resultados son
obvias. Dado que no existen suficientes evidencias so-
bre la eficacia de intervenciones terapéuticas —basica-
mente en el area educativa y psico-social- en el aborda-

je de la sobrecarga del cuidador®, la principal via que
nos queda es evaluar la posible presencia de niveles in-
tensos de sobrecarga en el cuidador para prevenir la apa-
ricion de trastornos psiquidtricos. Asi, en todo protoco-
lo clinico de actuacion ante una demencia deberia estar
incluida la evaluacion de la sobrecarga del cuidador y, en
su caso, la evaluacién psiquiatrica y el tratamiento perti-
nente. Por otro lado, el desarrollo de dispositivos asisten-
ciales del tipo de cuidados de desahogo (admisiones resi-
denciales por periodos cortos de tiempo, cuidados do-
miciliarios y hospitales de dia) para enfermos con
demencia moderada, podria ayudar a paliar en cierta me-
dida el distrés psiquico presente en cuidadores®918,
Distrés, no olvidemos, que va a estar actuando de mane-
ra continuada durante todo el curso de la enfermedad y
que dadas las caracteristicas degenerativas de las demen-
cias, tiene pocas posibilidades de ser afrontado eficaz-
mente sin ayuda profesional®®.
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