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RESUMEN 

La atención a los enfermos que sufren demencia es compleja, en más 

del 80% de los casos se realiza en el domicilio por un cuidador familiar, 

que no tiene formación específica, no recibe compensación económica por 

su actividad y tiene vinculación afectiva con el enfermo. 

La calidad de los cuidados que recibe el enfermo dependerá, en gran 

medida, de las cualidades y disponibilidadde su cuidador, se debe tener en 

cuenta que prestar cuidados a un ser querido cuya enfermedad avanza 

progresivamente hacia la dependencia y el fallecimiento tras 8 o 10 años 

de intensos cuidados, no es inocuo para la salud pudiendo ocasionar una 

sobrecarga intensa, y la aparición de enfermedades psíquicas y físicas que 

le lleven a claudicar en su función cuidadora con al internamiento precoz 

del enfermo. 

El objetivo de este trabajo fue describir el perfil de los cuidadores de 

enfermos no institucionalizados, medir y analizar las características de su 

carga mediante la Escala de Zarit. Se entrevistó a 90 cuidadores 

procedentes de tres Asociaciones de Familiares, y a 83 cuidadores que 

procedían de una consulta de neurología hospitalaria. 

Los resultados, confirman que son mujeres más del 70%, con 60 años 

de media, entre los 23 y los 87. 

Sufren sobrecarga intensa más del 50 %, que no se ha podido 

relacionar significativamente ni con su edad, ni con su género, ni con la 

formación académica, ni con el parentesco, ni con su actividad laboral, ni 

con la disponibilidad de ayudas. 

Una tercera parte de los cuidadores no disponen de ayudas ni 

familiares ni contratadas. 

Los cuidadores más sobrecargados se encontraron entre los que 

conviven con el enfermo, entre los que no tienen pareja, entre los que 
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acuden  a  las  Asociaciones  de  Familiares  y  entre  los  que  no  usan  los 

servicios de un Centro de Día. 

El 90% de los cuidadores son hijos o cónyuges del enfermo, sus 

circunstancias personales y familiares así como las características de su 

sobrecarga son distintas. 

Son hijos, el 50 % de los explorados, y entre ellos los que no tienen 

actividad laboral, con una edad media de 50 años, cuidan en el domicilio 

hasta los estadios más avanzados de la demencia, cuentan con  pocas 

ayudas familiares o contratadas y son prácticamente el 100% mujeres que 

están sometidas a niveles muy intensos de carga. 

Son cónyuges el 40% de los explorados, y cerca de un 20% son 

varones cónyuges de la enferma con casi 75 años de media, que disponen 

de ayudas, de los recursos de las Asociaciones y Centros de Día y cuya 

sobrecarga se hace muy intensa en los estadios finales de la enfermedad. 

Las ayudas que reciben los cuidadores de enfermos con demencia no 

son suficientes, para aliviar la carga a la que están sometidos, pudiendo ser 

pacientes ocultos al sistema. Una atención individualizada y adaptada a las 

cambiantes necesidades del enfermo y su familia desde la Atención 

Primaria, podría mejorar su salud y prolongar en el domicilio una relación 

de cuidados que es querida por el cuidador, aconsejable para el enfermo, y 

que supone menor gasto para el sistema. 
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INTRODUCCIÓN 
 
 

Cada enfermedad que causa demencia afecta, como mínimo a dos 

personas, al que padece la degeneración cerebral y al familiar que le 

cuida. 

 

En una sociedad cada vez más envejecida como la nuestra, la 

discapacidad y dependencia han aumentando su presencia, y los servicios 

de salud necesitan adaptarse para proveer los cuidados necesarios 

 

Los ancianos dependientes por demencia en nuestro medio, son 

mayoritariamente cuidados en sus domicilios por sus familias. La 

responsabilidad de cuidar recae fundamentalmente en una única persona, 

a la que denominamos cuidador principal, familiar o informal, ya que 

presta cuidados sin disponer de formación específica ni recibir 

compensación económica por la responsabilidad que asume, es 

reconocido como tal por su entorno y se encuentra unido al enfermo por 

lazos emocionales. 

 

Nuestra cultura reconoce el cuidado como un valor, como una 

obligación moral y un deber para con nuestros mayores, un 6% de nuestra 

población es cuidadora, según fuentes de IMSERSO en 2005, sin 

embargo, durante mucho tiempo esta realidad ha permanecido oculta para 

el sistema sanitario. 

 

La mayoría de las personas que cuidan son mujeres y gracias a su 

trabajo invisible, muchos enfermos discapacitados pueden mantener una 

vida digna, ellas merecen un mayor apoyo y reconocimiento social. 
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Prestar cuidados a un ser querido que se deteriora progresivamente, 

perdiendo no sólo sus capacidades cognitivas, sino también las 

funcionales y que frecuentemente presenta inexplicables cambios en de 

comportamiento, no es inocuo para su cuidador. 

 

La salud del cuidador, se resiente presentando síntomas psíquicos y 

físicos. Tampoco son raros los conflictos a nivel familiar con tensiones 

derivadas por la forma de aplicar los cuidados. En muchas ocasiones, 

además se añaden problemas laborales, económicos y el aislamiento 

social. 

 

La vinculación afectiva del cuidador con su familiar le impide 

plantearse los cuidados de otro modo, sobrevalorando a veces, sus 

capacidades reales de cuidar. 

 

La calidad de los cuidados que recibe el enfermo con demencia en 

su domicilio depende fundamentalmente de las capacidades, 

disponibilidad y salud de su cuidador familiar. Cuando el cuidador 

claudica en su función, el enfermo se encuentra abocado a una 

institucionalización precoz. 

 

Hace más de 30 años que se viene utilizando el término carga o 

sobrecarga (“burden” en la literatura anglosajona) para referirnos a las 

consecuencias negativas de proveer cuidados a un familiar aquejado de 

demencia. 

 

La carga del cuidador, término más utilizado en la literatura 

científica, hace referencia a las consecuencias negativas que sufre la 

persona que presta cuidados a un familiar dependiente; aglutina distintas 
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dimensiones  como  la  salud  física,  psíquica  y  emocional  y  además, 

aspectos sociales, familiares y económicos que se modifican por cuidar. 

 
 

La herramienta más utilizada para el manejo de la carga, tanto en 

investigación como en la práctica clínica, es la Escala de Sobrecarga del 

cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview), disponiendo de una 

versión adaptada al castellano por Martín Carrasco et al., en 1996. 

 
 

La carga tiene peculiares connotaciones dependiendo del entorno 

cultural y social del cuidador. La experiencia de cuidar a un familiar 

enfermo con demencia tiene distintas implicaciones personales, familiares 

y sociales en los países del norte y del sur de Europa, en América o en 

Asia. En la literatura se encuentran frecuentemente resultados 

contradictorios en distintos trabajos dependiendo de las características del 

estudio y del medio en el que se encuentra la población estudiada. 

 
 

Conocer las características sociodemográficas de los cuidadores de 

nuestro medio, en la provincia de Burgos, y medir la sobrecarga que 

presentan es necesario para poder intervenir en su prevención y 

tratamiento. 

 
 

Mi actual trabajo en un Centro de Salud rural me ha brindado la 

oportunidad de tener un contacto diario y cercano con los enfermos que 

sufren demencia y sus realidades familiares y sociales. La Atención 

Primaria se encuentra en la posición idónea dentro del sistema sanitario 

para el abordaje integral de la demencia en su entorno familiar y social, 

con la posibilidad de intervenir tanto en su prevención como en el 

tratamiento de los síntomas que presente el enfermo y su cuidador, con 

actuaciones  conjuntas  y  coordinadas  con  la  Atención  Especializada 
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Hospitalaria y con la red social de apoyo, que en este caso son las 

Asociaciones de Familiares de Enfermos con Alzheimer. 

 

Este trabajo de investigación ha sido posible gracias a la activa 

participación de una consulta especializada en demencias del Hospital 

Universitario de Burgos, con la inestimable colaboración del Dr. Miguel 

Goñi Imizcoz y de Dña. Visitación de las Heras Balbás, así como de tres 

Asociaciones de Familiares de enfermos con Alzheimer: la de Burgos 

capital, la de Miranda de Ebro y la de Salas de los Infantes. 

 

Este estudio ha recibido una subvención de la Junta de Castilla y 

León para la realización del trabajo de campo. 

 

Resultados y conclusiones parciales de este trabajo, fueron 

presentados en distintos Congresos Regionales, Nacionales e 

Internacionales de Atención Primaria, de Geriatría y de Neurología. Entre 

los años 2009 y 2013 fueron aceptados 15 Pósters, tres de ellos fueron 

premiados. 

 

También se han comunicado resultados a las tres Asociaciones de 

Familiares que han colaborado, a los Centros de Salud donde he 

trabajado, y dentro un ciclo formativo sobre las Demencias organizado 

por la Gerencia de Atención Primaria Burgos, SaCyL, en 2009 en el que 

impartí la docencia de mi especialidad en los 34 Centros de Salud de la 

provincia. 

 

Las personas cuidadoras, familiares de enfermos con demencia, son 

mujeres en su mayor parte, tanto en nuestro entorno como en el resto del 

mundo. En este trabajo, como en la bibliografía consultada, se utiliza el 
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término cuidador de una forma general, con el fin de hacer más ágil su 

lectura, aunque no se debe olvidar que casi siempre se refiere a mujeres 

cuidadoras. 

 

El trabajo se ha desarrollado mediante una primera parte teórica, 

con una revisión de la literatura, y una segunda parte empírica, con el 

desarrollo de la investigación. Se exponen a continuación en 12 capítulos, 

finalizando con la bibliografía consultada y una documentación anexa. 

 

Capítulo 1: Se plantea una justificación teórica, a la vista de la 

bibliografía consultada. Haciendo constar la frecuencia creciente de la 

demencia en nuestro medio, debido al envejecimiento poblacional y a la 

importancia de la figura del cuidador principal familiar en la calidad de 

los cuidados que recibe el enfermo. Así como la necesidad de apoyo 

específico para que se mantenga en su labor, y prevenir las frecuentes 

consecuencias negativas que para su salud tiene la provisión de cuidados 

a su familiar enfermo. 

 

Capítulo 2: Se plantea el problema de la necesidad de conocer las 

características y las circunstancias de los cuidadores en nuestro entorno 

social y cultural, de medir y analizar su carga, para poder intervenir tanto 

en la prevención primaria como en el tratamiento, desde la privilegiada 

posición de un Equipo de Atención Primaria. 

 

Capítulo 3: Se plantea el problema de las demencias con sus 

diversas presentaciones clínicas y etapas evolutivas, las dificultades para 

su diagnóstico precoz y las herramientas utilizadas para alcanzar la mejor 

aproximación etiológica de entre  las múltiples posibles  enfermedades 

subyacentes. 
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Capítulo 4: Los cuidadores: cómo se definen, qué etapas atraviesan, 

cuáles son sus actividades cotidianas, cuáles sus sentimientos, las 

consecuencias en su salud, cuáles son sus circunstancias en relación con 

el tipo de enfermedad de su familiar, los recursos disponibles para la 

demencia y las principales estrategias de apoyo. 

 
 

Capítulo 5: La carga, definición y referencias históricas del término. 

Otras valoraciones del las consecuencias de cuidar a enfermos 

dependientes, tanto las positivas como el “bournout”, los aspectos que 

definen específicamente la carga en los cuidadores de enfermos con 

demencia, y los factores que subyacen bajo el término carga para distintos 

autores. 

 
 

Capítulo 6: Las Escalas: se recogen las herramientas validadas y 

más utilizadas para medir la sobrecarga en cuidadores de enfermos 

dependientes en general, y de forma particular, para los de cuidadores de 

enfermos con demencia, con sus propiedades y características. 

 
 

Capítulo 7: Se enumeran los objetivos y las hipótesis del trabajo: 

por un lado, la descripción de los cuidadores entrevistados, y por otro, la 

medida y análisis de la carga que presentan, en relación con sus 

características socio-demográficas y circunstancias familiares. 

 
 

Capítulo 8: La metodología empleada. En las tres Asociaciones de 

Familiares participantes, Burgos, capital, Miranda de Ebro y Salas de los 

Infantes, se concertaron el día y la hora de la entrevista con el cuidador. 

En la consulta de neurología se ofreció la participación a todos los 

cuidadores, de enfermos con diagnóstico de demencia, que acudían 

acompañando  a  su  enfermo  a  una  consulta  programada,  y  no  tenían 
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relación con ninguna Asociación. Tras el volcado de datos a un base de 

datos de Excell y se analizaron los datos mediante el programa estadístico 

SPSS, versiones 15 y 19. 

 
 

Capítulo 9: Se exponen los resultados utilizando tablas, gráficos y 

una breve explicación. El primer lugar, la descripción de las 15 variables 

estudiadas, en segundo lugar, con las puntuaciones de la Escala de Zarit 

obtenidas para cada grupo de cuidadores, y en tercer lugar, los resultados 

de comparar la carga en los cuidadores hijos de los enfermos frente al 

grupo de cuidadores cónyuges del enfermo. 

 
 

Capítulo 10: En la discusión se compara los resultados obtenidos en 

el estudio con los de la literatura y se reflexiona sobre las diferencias 

encontradas. 

 
 

Capítulo 11: Las conclusiones derivadas de la descripción, medida y 

análisis de la carga en los cuidadores estudiados. 

 
 

Capítulo 12: Se proponen futuras líneas de trabajo que amplíen el 

conocimiento y las necesidades de los cuidadores familiares de enfermos 

con demencia en nuestro medio. 
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1. JUSTIFICACIÓN 
 
 

Es difícil encontrar enfermedades tan graves, y que provoquen tanto 

impacto  sobre los enfermos y sus familias como las demencias. En ellas, 

a través de años, se van perdiendo las capacidades mentales y funcionales 

del individuo, siendo frecuentes los inexplicables cambios de 

comportamiento. Tanto quien la sufre, como su familia, se ven abocados a 

vivir una nueva y compleja experiencia vital. 

 
 

Riviere en 2002 describió la demencia, como una enfermedad 

compleja y familiar, la persona afectadas va perdiendo, progresivamente, 

no sólo, la  memoria  sino también,  sus capacidades cognitivas, 

funcionales, motivacionales, psicológicas y funcionales y con la 

evolución del proceso el enfermo pierde la conciencia de si mismo y de 

los diversos roles familiares que venía desempeñando. El abordaje 

convencional de la enfermedad exclusivamente médico, no es suficiente 

para hacer frente a las consecuencias, y se impone la necesidad de un 

abordaje multidisciplinar y periódico del enfermo y de su entorno, con 

valoración física, psicológica, social y familiar, para adecuar el 

tratamiento a las necesidades cambiantes del enfermo y su familia. 

 
 

La demencia no es una enfermedad, propiamente dicha, sino un 

síndrome causado por muchas enfermedades, en el que existe deterioro de 

más de un dominio cognitivo (el lenguaje, la memoria o la capacidad 

ejecutiva, entre otros), con la intensidad suficiente para que el paciente 

tenga limitación funcional en el terreno laboral, social y familiar y en 

cerca del 80% de ellos aparezcan síntomas psicológicos  (apatía, 

depresión, delirios) y cambios en el comportamiento (que se hace 

inapropiado con vagabundeo o agitación, entre otros). Estos procesos son 
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progresivos e irreversibles, con una supervivencia media de 4 a 11 años, 

condicionada por el tipo de enfermedad subyacente y por los cuidados 

recibidos. (Herreros 2012). 

 

1.1 LAS DEVASTADORAS CONSECUENCIAS DE LAS 

DEMENCIAS 

 

Son devastadoras las consecuencias de la demencia, tanto para el 

enfermo como para su familia, el enfermo necesita cada día más ayuda 

para realizar las actividades de la vida diaria, y el papel que juega su 

familia es fundamental para dispensarle los cuidados necesarios. (Guía de 

Atención al paciente con Demencia en Atención Primaria de la Gerencia 

Regional de Salud de Castilla y León 2007, a partir de ahora, GDCyL, 

2007). 

 

La demencia se ha considerado a lo largo de la historia desde un 

proceso de envegecimiento natural hasta un tipo de locura. Hoy en día se 

acepta que es un proceso patológico que necesita un estudio 

individualizado y minucioso con el fin de descartar todas las posibles 

causas curables y para prevenir sus complicaciones. La valoración del 

paciente con demencia incluye su entorno sociofamiliar y al cuidador 

principal, pieza clave en la evolución del paciente. 

 

La demencia más frecuente es la tipo Alzheimer, clásicamente se 

venía aceptando que cuando las familias obtienen el diagnóstico, son 

capaces de reconocer signos o síntomas de enfermedad  en los 2 años 

anteriores, y es que para el diagnóstico de demencias se necesita objetivar 

pérdidas importantes en el paciente respecto a una situación previa y en 

ese momento la enfermedad ya ha lesionado gran parte del cerebro. 
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No se dispone en la actualidad de un marcador que nos permita 

establecer de forma temprana e inequívoca el límite entre salud y 

enfermedad, (como medimos la glucosa para diagnosticar una 

diabetes).El síndrome demencial puede ser causado por muchas 

enfermedades distintas, si bien la más frecuente es la Enfermedad de 

Alzheimer, de la que todavía se desconocen muchos aspectos de su 

etiología. 

 
 

Se sabe que el cerebro presenta una disminución de tamaño, con 

una atrofia global, más marcada en determinadas zonas del cerebro y que 

aparecen lesiones dentro de las neuronas y fuera de ellas que alteran la 

transmisión del impulso nervioso. Los mecanismos por los que se 

desarrollan estas alteraciones probablemente son varios y entre ellos 

estén los mecanismos inflamatorios, lesiones vasculares, fenómenos de 

toxicidad celular, los radicales libres o alteraciones de la homeostasis. 

 
 

Las alteraciones en la estructura cerebral en la EA, conllevan 

déficits de transmisión nerviosa, principalmente en el sistema colinérgico, 

aunque no exclusivamente, por lo que dependiendo de la intensidad y 

localización de las lesiones los enfermos pueden presentar síntomas 

distintos y cambiantes en el tiempo (Morón, 2006) 

 
 

En la actualidad no existe tratamiento curativo, de la EA ni de la 

mayor parte de las enfermedades responsables de los procesos que causan 

demencia, por lo que los abordajes terapéuticos pretenden actuar de 

manera paliativa con el fin de estabilizar o frenar el desarrollo de la 

enfermedad y sus síntomas (Gil, 2006). 
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Se han valorado distintos factores de riesgo para desarrollar las 

demencias, entre ellos, es la edad el más importante, ya que son 

enfermedades ligada al envejecimiento, también se ha reconocido la 

importancia del sexo, sobre todo en la Enfermedad de Alzheimer (EA) 

que es más frecuente entre las mujeres con una proporción que va desde 

1,2:1 a 1,5:1, dependiendo de los estudios consultados, también es más 

frecuente entre la población negra en los Estados Unidos, si bien en China 

o Japón parecen ser más frecuentes otros tipos de demencia como son las 

de origen vascular. El componente genético tiene especial importancia en 

el desarrollo de algunas EA de aparición tardía ligadas al alelo de la 

apolipoproteína E4 (ApoE-4). La EA familiar de aparición precoz en 

pacientes de 40-50 años es rara, representa menos del 5% de todos los 

enfermos. Otros factores como el nivel de estudios bajo, el traumatismo 

craneoencefálico, la depresión o el estilo de vida, el tabaco, la diabetes, el 

colesterol, los niveles bajos de hormonas como la testosterona o los 

estrógenos, el Zinc o el Aluminio, también se han relacionado con los 

procesos que causan demencia (Cummings, 2003). 

 
 

La mayor parte de las demencias siguen un curso evolutivo, 

inevitable y progresivo que lleva a los enfermos a perder la 

independencia, siendo incapaces de su autocuidado, necesitando ayuda 

para vestirse, asearse, comer o ir al lavabo, además estos enfermos 

pueden presentar bruscos cambios de comportamiento inexplicables para 

sus familiares, así como tener largos periodos estables que se suceden de 

otros con rápido deterioro de la autonomía. 

 
 

Los síntomas psicológicos y conductuales del enfermo con 

demencia, a partir de ahora, SPCD, presentes en distintas fases de la 

Enfermedad de Alzheimer, y de otras demencias originan un importante 
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sufrimiento al enfermo. Son responsables del aumento del deterioro 

cognitivo y funcional, incrementan los gastos ocasionados por la 

enfermedad y pueden precipitar el internamiento del enfermo por 

aumento de la carga que sufre su cuidador. 

 
 

El abordaje integral, de este tipo de síntomas, pasa por el manejo de 

las patologías concomitantes como infecciones respiratorias o de orina, 

procesos de deshidratación o fiebre, entre otros, y una valoración amplia 

de las circunstancias desencadenantes tanto emocionales, como familiares 

y sociales. La búsqueda del factor desestabilizador primario, que puede 

ser tanto una enfermedad física concomitante, como un cambio de 

domicilio, o de actitud en su cuidador es fundamental para intentar 

aminorar sus consecuencias y forma parte del abordaje no farmacológico 

actual de las demencias. 

 
 

En ausencia de un tratamiento farmacológico eficaz, los abordajes 

no farmacológicos son una puerta abierta a la esperanza, ya que 

disminuyendo estos síntomas en el enfermo consigue aliviar la carga de 

su cuidador. El abordaje desde una aproximación sistémica y 

multidisciplinar de los SPCD, valorando al enfermo y a su cuidador tiene 

una alta rentabilidad tanto personal como social (Olazarán- Rodríguez, 

Agüera-Ortiz y Muñiz-Schwochert, 2012). 

 
 

1.2 LA FAMILIA DEL ENFERMO 
 
 

La demencia provoca más años de vida perdidos por discapacidad 

que otras graves enfermedades crónicas como la diabetes, llegando a con 

ser responsable de unos 350 años por cada 100.000 habitantes, y esto 
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lleva un gran coste económico y social asumido en su mayor parte por las 

familias (Hort , 2010). 

 

El 85% de los enfermos con demencia en España no están 

institucionalizados, a pesar de su progresiva incapacidad y dependencia 

durante años, el 70% viven establemente en su domicilio y un 15% reside 

alternativamente en los domicilios de los hijos que les cuidan, aunque 

dispongan de recursos económicos y sociales para elegir otras opciones. 

Son probablemente, motivos socioculturales y educativos los que hacen 

que en España se recurre en menor medida, que en otros países europeos, 

al internamiento de los enfermos en centros de larga estancia (Antón, 

2010), poniendo de relieve la importancia de la familia en el cuidado de 

sus miembros dependientes, tanto de los hijos hasta su independencia, 

como de los progenitores enfermos. 

 

Cada demencia afecta como mínimo a dos personas, el paciente que 

sufre la degeneración cerebral y el familiar que le presta los cuidados 

durante su enfermedad, el cuidador familiar es un aliado imprescindible 

de los profesionales sanitarios en el tratamiento del enfermo, de su 

disponibilidad y capacidad va a depender en gran medida la evolución del 

enfermo. 

 

1.3 EL ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACIÓN 
 
 

El factor de riesgo más importante para sufrir demencia es la edad 

avanzada. La sociedad española tiende al envejecimiento progresivo, con 

un aumento de la esperanza de vida, por lo que el número de personas 

afectadas por estas enfermedades, es de esperar, que aumente 

considerablemente en los próximos años. 
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Según los datos publicados por el Instituto Nacional de Estadística 

en 2002, en Europa, la media de expectativa de vida al nacimiento era de 

74,6 años para los hombres y de 80,9 para las mujeres. En España, la cifra 

aumenta a 76,1 años para los hombres y 82,8 para las mujeres. La mayor 

expectativa de vida en la Comunidad Europea, es para las mujeres 

españolas. 

 
 

La sociedad española es una de las que más envejecen en el mundo, 

debido, no sólo a la disminución de la natalidad, sino también al 

espectacular avance económico, sanitario y social experimentado en los 

últimos años, con incremento de la esperanza de vida. En los países del 

sur de Europa la población mayor de 65 años es muy elevada, llegando a 

ser más de 20%, en algunas regiones como Asturias y Castilla y León, en 

España, en el Alentejo de Portugal, o en Veneto y Toscana de Italia. Si se 

mantiene esta tendencia se producirá el fenómeno de envejecimiento del 

envejecimiento, con un aumento de la cifra de octogenarios y 

nonagenarios, que puede llegar a ser del 200%. Por lo que el abordaje de 

las demencias representa un enorme reto para los sistemas públicos de 

salud de las sociedades desarrolladas y en vías de desarrollo (Guía de 

Práctica Clínica sobre la atención a las personas con Enfermedad de 

Alzheimer y otras Demencias, a partir de ahora, GPC 2011). 

 
 

Según las proyecciones nacionales, la población de los mayores de 

65 años crecerá desde el aproximado 17 % actual hasta alcanzar el 31 % 

en el año 2050 (sin tener en cuenta las migraciones que pueden hacer 

cambiar estas predicciones) y una tendencia similar es la que cabe esperar 

en los países de la UE, según reflejan las cifras para el año 2020 (INE, 

2004). 
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En 2013, el INE publicó una nota de prensa comunicando, que de 

mantenerse las tendencias actuales, la población española decrecería un 

0,5 % en 2013, continuando la tendencia de 2012, así en los próximos 10 

años, España perderá el 5,6 % de sus habitantes, 2,6 millones de personas, 

y para el 2023 la reducción sería de más de 44 millones de habitantes. 

 
 

Por otro lado, la esperanza de vida al nacimiento alcanzaría los 81,8 

años en los varones y los 87,0 en las mujeres en 2022, lo que supone una 

ganancia  de  2,5  años  y  de  1,9  años  respecto  a  los  valores  actuales, 

respectivamente. Al mismo tiempo, la esperanza de vida a los 65 años se 

incrementaría hasta los 20,2 en los varones y 24,1 en las mujeres en 2022. 

 
 

El descenso de la natalidad y el envejecimiento poblacional 

provocarían que en 2017 en España hubiera más defunciones que 

nacimientos, es decir, que el saldo vegetativo se hiciera negativo. El 

proceso de envejecimiento de la población residente en España se ve 

acelerado ahora por el descenso de la natalidad y el saldo migratorio 

negativo. La población se incrementaría en la mitad superior de la 

pirámide de población, en concreto, dentro de 10 años en España 

residirían 9,7 millones de personas mayores de 64 años, 1,5 millones más 

que en la actualidad (un 17,6% más). En el año 2023 un total de 23.428 

personas superarían los 100 años, casi el doble que los 12.033 centenarios 

actuales. 

 
 

Las previsiones de Naciones Unidas para el año 2050 estiman que 

un 37,6 % de la población española tendrá 65 y más años (13,4 % serán 

octogenarios), situándose junto a Japón (36,4 %) e Italia (35,9 %) dentro 

de los países más envejecidos a nivel mundial. 
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Los países desarrollados han conseguido que sus habitantes vivan 

más años, y con el envejecimiento de la población, cobran mayor 

importancia el manejo de las enfermedades crónicas y degenerativas, de 

las discapacidades y de la dependencia, que como en el caso de la 

demencia precisan un abordaje integral, ya que parte de sus síntomas y 

sus consecuencias no son estrictamente médicos, sino que afectan a nivel 

psicológico, familiar y social (Castilla, 2006). 

 

El modelo de atención al enfermo, especialmente del anciano, 

dentro de su realidad familiar y social, con un modelo biopsico social, en 

el que se tiene en cuenta, los distintos aspectos que intervinen en su 

percepción de salud, y con intervenciones de complejidad creciente a 

medida que aumentan sus discapacidades, son posibles desde la Atención 

Primaria, en los Centros de Salud. 

 

Las enfermedades ligadas al envejecimiento tendrán cada vez más 

presencia en la sociedad y en el trabajo diario de los profesionales 

sanitarios, por lo que su estudio e investigación tiene gran interés. 

 
 
 
 
 

1.4 INCIDENCIA Y PREVALENCIA DE LAS DEMENCIAS 
 
 

La prevalencia de la demencia, tras revisar trabajos en distintos 

países occidentales, en mayores de 65 años, se encuentra entorno al 5 o al 

10% y esta prevalencia se duplica, cada cuatro años hasta hacerse de 

cerca del 30% en las personas de más de 80 años (Ritchie y Kildea, 

1995) (Vilalta, et al. 2000) (García 2001). 
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En España viven entre 500.000 y 750.000 personas con demencia, 

en distintos estadios de enfermedad progresiva e irreversible, y estas 

cifras, probablemente se harán mayores con el aumento de la esperanza 

de vida y el envejecimiento de la población (Hoyos, 2012). 

Es difícil conocer las cifras reales de incidencia y prevalencia de las 

demencias, debido entre otras cosas a que no existe un marcador 

biológico que determine clara e indudablemente el límite entre salud y 

enfermedad y las diferencias metodológicas de los estudios publicados 

(GPC 2011). 

La incidencia global mundial, estimada para la demencia se cifra en 

cerca de 7,5/1.000 personas/año. Los casos nuevos son unos 5 por cada 

1.1 habitantes para poblaciones de 65 o 70 años. En los mayores de 70 

años la incidencia crece de manera exponencial, llegando al 15, 30, 50 o 

70-75 casos por cada 1.000 personas y año cuando nos referimos a 

poblaciones añosas, de 75, 80, 85 o 90 años, respectivamente. 

En Europa se estima una prevalencia de entre el 5,9 y el 9,4%para 

los mayores de 65 años con datos procedentes de grupo de trabajo 

Euroderm y en estudios posteriores. La prevalencia se duplica cada 5 

años, de modo que si para los de 80-55 años es del 13%, para los de 90-95 

años será del 32%. 

El trabajo de EuroCoDe publicado en 2009, no cambia de manera 

importante los resultados del Euroderm excepto en la prevalencia en 

mujeres con edades muy avanzadas en las que considera mayor la 

prevalencia. 
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La incidencia anual de demencia en España se estimó entre 10 y 15 

casos por 1.000 personas al año para los de más de 65 años. 

 

Se dispone de pocos trabajos en Europa sobre la prevalencia de las 

demencias en menores de 65 años, en el área de Londres se estimó en 54 

casos para cada 100.000 habitantes de entre 30 y 64 años (GPC2011). 

 

En España, en el año 2012, se estimó que más de 500.000 personas 

sufrían una demencia, considerando que la prevalencia es del 5,4% para 

los mayores de 65 años, y que se hace del 10% para los de más de 70 

años. Debemos esperar, que con el envejecimiento previsto para los 

próximos años, la cifra de enfermos se duplique en los siguientes 30 

años. (Hoyos, 2012) 

 

1.5 CONSECUENCIAS ECONÓMICAS 
 
 

El coste económico de las demencias es difícil y complejo de 

evaluar, intervienen distintos aspectos, como la naturaleza de la 

enfermedad causante, la etapa en la que se encuentre, la presencia o no de 

dependencia para las actividades básicas o instrumentales de la  vida 

diaria, la aparición de síntomas psicológicos o alteraciones en el 

comportamiento del enfermo y también  debe tenerse  en cuenta  si el 

tratamiento se realiza en el domicilio o en una institución. 

 

Cuando el enfermo permanece en su domicilio la mayor parte los 

costes son asumidos por la familia, tanto de forma directa como indirecta 

por pérdida de ingresos y oportunidades, ya que muchos cuidadores dejan 

sus trabajos para cuidar a su familiar enfermo en el domicilio. 
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Estudios de la Unión Europea en 2005, estimaban el coste 

económico de la demencia en España en 6.000 millones de euros al año, 

recogidos por Yanguas en 2007, si bien Boada et al., en 1.999, publicaban 

cifras similares únicamente para las consecuencias económicas de la 

demencia por Enfermedad de Alzheimer. 

 
 

Para Turró Garriga en 2010, la atención integral, social y sanitaria 

de la enfermedad de Alzheimer alcanza un elevado coste y su estudio es 

complejo ya que deben tenerse en cuenta, el precio de los fármacos 

utilizados, y además los costes emocionales y económicos que asumen las 

familias. 

 
 

Los costes directos son los relacionados con los servicios y 

materiales necesarios (una parte estrictamente médicos y por otra los no 

médicos). Los servicios médicos, a su vez, pueden ser privados o 

públicos, y se emplean para el diagnóstico, la hospitalización de procesos 

intercurrentes o la institucionalización en residencias (con sus propios 

servicios médicos, sociales, fármacos y gastos de alimentación), por otra 

parte las adaptaciones arquitectónicas y funcionales en el domicilio y el 

transporte al centro de día, entre otros y por los que se paga una cantidad 

concreta de dinero. 

 
 

Los costes indirectos, son los que siendo necesarios para el 

tratamiento de la enfermedad, son asumidos por las familias, pero no son 

directamente pagados con dinero, su tasación económica se reconoce 

fácilmente pero es difícil de medir, en este apartado tendríamos las 

pérdidas de oportunidades y de trabajo remunerado del cuidador, el valor 

del tiempo dedicado, entre otros. 
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Los enfermos tienen un curso evolutivo heterogéneo, y los gastos 

son variables, si bien en todos los casos se llega a una pérdida de 

autonomía en las actividades de la vida diaria que son responsables de un 

gasto importante que puede verse incrementado por la presencia y la 

intensidad de los cambios de comportamiento o las alteraciones 

psicológicas que dificulten su manejo domiciliario, y en esos casos 

pueden llevar a la precoz institucionalización del enfermo. 

 
 

La repercusión económica, es especialmente grave en las demencias 

de aparición precoz, en pacientes menores de 65 años, con 

responsabilidades laborales y familiares a su cargo. 

 
 

Calvo en 2013, tomando la información publicada por Alzheimer´s 

Association, 2008, estima un valor económico medio, de los cuidados 

aplicados por las familias es de unos 1.250 euros al mes, lo que representa 

unos 10.000 millones de euros cada año en España, en los Estados Unidos 

su cifra podría alcanzar los 89 billones de dólares. 

 
 

La repercusión económica de la enfermedad ha merecido la 

atención, no sólo de las asociaciones de familiares de enfermos con 

Alzheimer, sino también de las compañías aseguradoras médicas. 

 
 

En 2002, Boada et al., publicaron un estudio sobre los costes de la 

Enfermedad de Alzheimer (EA) en España, en relación con la pérdidas 

cognitiva que presentaba el enfermo, medida con el MiniMental Test 

(MMSE). De manera que para los enfermos que presentaban más de 18 

puntos de MMSE su gasto anual fue de unos 14.000 euros al año, 

mientras que los más evolucionados que presentaban puntuaciones de 

MMSE entre 12 y 18 el gasto medio fue cercano a los 18.000 euros, los 
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enfermos con menos de 12 puntos en el MMSE tenían un gasto que 

superaba los 24.000 euros al año. 

 

La revista “Economía y Salud” publicó en 2002, que los costes más 

importantes de la EA eran los indirectos, los medicamentos representan 

únicamente un 8%. Mientras que la aplicación de los cuidados que 

asumen las familias, son más del 77% del total. 

 

En los Estados Unidos, se cuestiona la viabilidad presente y futura 

de los sistemas de protección Medicaid y Medicare en relación con las 

cifras esperadas de enfermos que sufran Alzheimer en los años próximos. 

 

En el año 2000, se gastaron 18.200 millones de dólares,  unos 

18.750 millones de euros, y se calcula que en el año 2010 se necesitarán 

33.000 millones de dólares, unos 34.000 millones de euros, para pagar 

exclusivamente las residencias de los enfermos de Alzheimer 

institucionalizados. Estando previsto un incremento del gasto de hasta un 

54% en Alzheimer, llegándose a cifras en torno a los 50.000 millones de 

dólares, 51.500 millones de euros. 

 

Los planteamientos a más largo plazo, tienen en cuenta que cuando 

la generación del Baby boom alcance la vejez, el número de enfermos con 

EA, en Estados Unidos (que actualmente ronda los 5,5 millones de 

personas), llegará a ser de 14 millones, y el sistema tendría graves 

problemas para atender las demandas sanitarias. 

 

Desde distintas asociaciones de Alzheimer, intentan que  se 

dediquen mayores recursos a la investigación, ya que de seguir con los 

planteamientos actuales, y no encontrar un tratamiento efectivo para la 
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EA,  el  problema  económico  generado,  podría  hacernos  cambiar  la 

concepción actual de la sanidad. 

 

Los gastos medios atribuidos a un anciano sin demencia se han 

estimado en 10.600 dólares al año, mientras que los de un anciano con 

demencia se triplican llegando a los 33.000, dólares al año. 

 

López-Pousa et al. en 2006, encontró que la repercusión económica, 

estaba directamente relacionada con el deterioro cognitivo y funcional del 

enfermo, estratificando los gastos desde los 419,3 hasta los 1.150,6 euros 

mensuales. 

 
 
 
 
 

1.6 LA FIGURA DEL CUIDADOR 
 
 

En España, a día de hoy, como en la mayoría de las sociedades 

latinas, la mayor parte de los enfermos son cuidados por sus familias, 

(entre un 80 y un 90%), por lo que la mayor parte del gasto atribuido al 

cuidado viene aportado por las familias en forma de gastos indirectos 

(Bazo 1998; Bermejo, Rivera y Pérez del Molino 1997; Florez-Lozano, 

Adeva-Cárdenas, García y Gómez-Martín 1997). 

 

En otras sociedades las familias no asumen tanto peso en los 

cuidados de sus miembros enfermos. Debemos tener presente que la 

sociedad española está cambiando, y por distintos factores culturales, 

sociales o laborales (la incorporación de la mujer al mundo laboral, las 

familias son más pequeñas o viven dispersas en distintas ciudades), puede 

en los años próximos,  tener menor presencia en los cuidados de los 
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enfermos con demencia, lo que podría generar situaciones de abandono de 

algunos pacientes, ya que necesitan ayuda de otra persona durante las 24 

horas del día. 

 
 

En Estados Unidos se calcula que existen 9.8 millones de personas 

cuidando a familiares con Alzheimer y en España mas de 500.000, los 

cuidados se prolongan unos 8 años de media (Rivera-Navarro, 

Benito.León, Oreja-Guevara, Pardo y Bowakim, Orts y Bello,  2009; 

Calvo 2013). 

 
 

En España el 6% de la población cuida en su domicilio a un familiar 

enfermo dependiente (IMSERSO 2005). 

 
 

El 85% de los enfermos con demencia en España se encuentran en 

sus domicilios, en mayor proporción que en otros países europeos, incluso 

en los casos en que se disponga de medios económicos y sociales para 

optar por otros sistemas de cuidado. Motivos educacionales, culturales y 

sociales nos llevan a mantener enfermos complejos en los domicilios 

familiares sin recurrir a la institucionalización. (Antón, 2010). 

 
 

Se denomina cuidador familiar o informal, a la persona que asume 

la mayor parte de la responsabilidad de cuidar a un enfermo dependiente, 

no tiene formación específica, ni recibe compensación económica por la 

labor que realiza y tiene un elevado compromiso con el paciente, con una 

dedicación media de 10 o 12 horas cada día, alrededor de 75 horas por 

semana (Garrido y Tamai, 2006; Marco, 2004; Aldana 2012.) (Boada et 

al. 1999 en IMSERSO 2007). 
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En el tratamiento integral de las enfermedades que causan 

demencia, debe tenerse en cuenta, no sólo al enfermo que padece la 

degeneración cerebral sino también a su cuidador que se considera una 

víctima secundaria de este trastorno. (Aldana-Sierralta, 2009 y Brannon y 

Feist, 2000, en Aldana 2012). 

 
 

En nuestro país el 85 % de los enfermos con demencia viven en su 

entorno familiar y no están institucionalizados, aproximadamente un 20 

% se encuentran en fases avanzadas de enfermedad y alrededor del 15 % 

alternan los domicilios de distintos hijos. Un 20 % de estos pacientes 

están en fase severa y aproximadamente un 15 % son atendidos 

alternativamente en los domicilios familiares por sus hijos. A diferencia 

de otros países europeos, la familia en nuestro país asume los cuidados de 

los hijos pequeños y de los progenitores cuando se hacen dependientes, 

incluso cuando existen recursos económicos para utilizar recursos 

sociales y residencias, por motivos educacionales o socioculturales. 

(Antón, 2010). 

 
 

La calidad de los cuidados que reciben el enfermo en su domicilio, 

va a depender, en gran medida de su cuidador familiar, de su 

disponibilidad, formación, personalidad, circunstancias sociofamiliares, 

actitud frente a la adversidad, de sus estrategias de afrontamiento y de los 

recursos sociales y familiares a su alcance. 

 
 

El cuidado de las personas mayores en familia se ha venido 

considerando una obligación, asumida en su mayor parte por las mujeres, 

cuyo tiempo y trabajo era considerado libre en términos económicos. La 

actual estructura social, con una familia menos numerosa, más vertical  y 
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nuclear, con la mujer incorporada al mundo laboral ha originado cambios 

en la estructura del cuidado (Bermejo et al. 2004). 

 

Los cuidadores familiares constituyen un pilar básico en nuestra 

estructura social. Cuidar puede ser una experiencia gratificante, aunque 

tenga dificultades. Las actividades dirigidas a apoyar al cuidador, no sólo 

propician su bienestar, sino que indirectamente también el del enfermo ya 

que hacen recuperar al cuidador la sensación de control sobre los cuidador 

y a conservar su capacidad para seguir cuidando al enfermo en su medio 

(Sercuidador de Cruz Roja). 

 

El cuidador es una pieza clave en la evolución del enfermo con 

demencia, el abordaje integral del paciente necesita considerar las 

peculiares manifestaciones de la enfermedad en cada paciente y de su 

entorno social y familiar. Los tratamientos farmacológicos en los 

enfermos han conseguido beneficios moderados, mientras que los 

tratamientos no farmacológicos, y las intervenciones desde la psicología 

sobre los cuidadores arrojan beneficios esperanzadores, haciendo cada 

vez más necesario el tratamiento conjunto de las dos víctimas principales 

de la demencia, el enfermo y su cuidador. 

 

Recientes trabajos aceptan que la cercanía afectiva, y las más 

estrechas relaciones entre enfermo y cuidador pueden llevar a que la 

cognición y la capacidad funcional del enfermo disminuyan más 

lentamente. Estudios sobre la personalidad del cuidador describen como 

puede afectar a la progresión de la demencia, así, los cuidadores con 

mayores rasgos de neuroticismo obtienen un declive cognitivo más rápido 

de su familiar enfermo y en el caso de los cuidadores hijos con rasgos de 

extroversión, se ha obtenido un declinar más lento. (Norton 2013). 
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1.7 LA CARGA DEL CUIDADOR 
 
 

Nuestra sociedad considera un valor el cuidado familiar en si 

mismo, especialmente para las personas mayores, cuidar a un familiar 

enfermo dependiente es la prioridad, por delante de aspectos particulares 

de la persona cuidadora como su trabajo o su ocio, y este papel recae, 

fundamentalmente en las mujeres de la familia (IMSERSO, 2005). 

 

En términos generales la tarea de cuidar no es sencilla ni agradable, 

requiere una elevada cantidad de tiempo y de energía, generalmente se 

presentan de forma inesperada y el cuidador no estaba preparado para 

asumirla, pudiendo ocasionar más problemas de salud a este grupo de 

población que a la población general. Aunque para algunos cuidadores 

pueda resultar grato cuidar a su familiar dependiente, en general provoca 

sensaciones ingratas al dar más de lo que se recibe, especialmente en el 

caso de las demencias. 

 

La sobrecarga en el cuidador del paciente con demencia es un hecho 

con frecuencia ignorado por los profesionales sanitarios, no reconocido 

por las familias y difícilmente aceptado por el propio cuidador. 

 

La calidad de los cuidados que reciben el enfermo en su domicilio 

está en manos de su cuidador familiar. La sobrecarga intensa, traduce un 

sufrimiento en el cuidador que puede llevarle a claudicar en su 

responsabilidad de cuidar y precipitar el internamiento del enfermo en un 

centro. 
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Para Bermejo et al., en 1997 los cuidadores informales de pacientes 

con demencia soportan una carga (física, psicológica, social y económica) 

que es superior a la que soportan los cuidadores de pacientes con otro tipo 

de enfermedades crónicas y que, por tanto, es preciso compensar de forma 

específica. De ello depende no solo el bienestar de pacientes y cuidadores, 

sino también la sostenibilidad de todo el entramado sociosanitario. 

 

Cuidar a un familiar enfermo dependiente en el domicilio ocasiona 

cambios muy importantes en la vida de la persona que se responsabiliza 

de su cuidado, más importantes cuando la enfermedad es una demencia, 

en la que el enfermo presenta inexplicables cambios en el 

comportamiento y tras años de progresivo empeoramiento y deterioro 

fallece, en todos los casos, a pesar haber recibido los mejores tratamientos 

médicos y cuidados familiares. 

 

El término carga viene siendo utilizados hace 30 años para referirse 

a las consecuencias negativas que para el cuidador tiene el hecho de 

prestar cuidados a un familiar dependiente. 

 

Para Gatz, Bengtson y Blum en 1990, los problemas del entorno 

familiar ante el cuidado de un miembro dependiente se  pueden 

sistematizar en distintos tipos de conflictos, como son: 

 

a) Los conflictos derivados de la obligación de cuidar al enfermo 

dependiente y otras responsabilidades familiares. 

 

b) Los problemas entre sus distintos miembros en relación con su 

aportación al cuidado. 
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c) La necesidad de reajustes en los roles familiares que cada 

miembro ocupaba en el entorno familiar, que se modifican al aparecer la 

enfermedad. 

 

d) Los impactos emocionales que sufren cada uno de los miembros 

en relación con los hechos vitales que se suceden. 

 

La valoración del cuidador del enfermo con demencia, se venía 

realizando de forma integrada en la elaboración del plan de cuidados del 

enfermo con demencia y no reconociendo al cuidador como persona 

capaz de enfermar (Baxter 2000 y Yanguas 2007). 

 

Sigue siendo hoy, una asignatura pendiente la valoración integral 

del cuidador, dentro de la práctica clínica diaria, orientada a determinar 

sus necesidades y a ofrecerle soporte profesional (Feinberg 2002 en 

Yanguas 2007). 

 
 
 
 
 

1.8 LOS CENTROS DE SALUD 
 
 

La Atención Primaria, debe considerarse el eje fundamental y el 

centro de la atención y coordinación del paciente con demencia, según 

recoge el Plan Nacional de Atención a los enfermos de Alzheimer y otras 

demencias. Las actuaciones desde los Centros de Salud se dirigen, tanto, 

al diagnóstico precoz como a la alerta continua sobre los cambios de 

comportamiento del enfermo o de su entorno familiar; la información y 

formación sobre la enfermedad y las ayudas disponibles; el abordaje de 

las enfermedades concomitantes; la protección al enfermo ante posibles 
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malos  tratos;  así  como  específicamente  el  apoyo  y  asesoramiento  al 

cuidador principal (Plan Nacional 1999/2005.INSERSO, 1992). 

 

El trabajo de los Equipos de Atención Primaria, desde una visión 

biopsicosocial, responde a las demandas de los enfermos con demencia y 

sus familias. La atención es integral, continuada y permanente, de los 

pacientes, que está abierta, a la participación multidisciplinar, a la 

coordinación con el segundo nivel de Atención Especializada y con los 

recursos sociales disponibles como son las Asociaciones de Familiares de 

enfermos con Alzheimer. 

 

1.9 INTERÉS ACTUAL POR LA INVESTIGACIÓN CON 

CUIDADORES DE ENFERMOS CON DEMENCIA 

 

En la actualidad sigue siendo interesante la investigación con 

cuidadores teniendo en cuenta su entorno educacional, social y cultural, 

ya que parecen ser claves en la vivencia de la carga de la persona 

cuidadora. 

 

En España, se hecha de menos investigación específica sobre la 

problemática familiar de los enfermos con demencia (Bermejo 1998), 

haciendo referencia a que la mayoría de lo publicado se refería revisiones 

bibliográficas generales que procedía del entorno anglosajón. 

Aconsejando estudios en profundidad del entramado que rodea al enfermo 

en nuestro país. 

 

En la actualidad se siguen publicando trabajos de investigación 

sobre los cuidadores de enfermos con demencia y su carga, no sólo por el 

interés  social  que  suscita  el  tema  sino  también,  por  los  resultados, 
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frecuentemente, contradictorios que se publican, probablemente debido a 

los distintos entornos socioculturales en los que se desarrollan. 

 
 
 
 
 

1.9.1 Referencias actuales sobre carga y cuidadores en distintos 

países 

 

La revista de la Asociación médica de Tailandia publica 

(Taemeeyapradit, Udomittipong y Tepparak, 2014) un trabajo en el que 

aconseja la valoración periódica de los cuidadores de enfermos con 

demencia en relaciona los síntomas psicológicos y con las alteraciones del 

comportamiento de su familiar enfermo cuidado mediante el NPI-Q. 

 

La relación entre la baja satisfacción con el ocio, y no de la 

depresión con marcadores de inflamación y riesgo cardiovascular ha sido 

puesto de manifiesto por Kanel et al., en la Revista de Gerontología de 

mayo de 2014. 

 

Pereira, Silvestre y Guarda en Estambul en 2014, han relacionado la 

falta de sueño en el cuidador (referida a la sintomatología nocturna de su 

enfermo), con el aumento de la carga. 

 

Kang et al. 2014, han trabajado en Corea de Sur, con cuidadores 

parejas de los Enfermos de Alzheimer, en un estudio de cohortes con una 

N de 1.164 cuidadores explorados con el fin de conocer, cómo las 

intervenciones orientadas a mantener las actividades de la vida diaria en 

los enfermos con demencia puede aliviar la carga en sus cuidadores y 

mejorar su bienestar. 
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Se trabaja actualmente en la relevancia de que el cuidado venga 

impuesto como una obligación moral, a la hora de que los cuidadores 

presentes depresión, en las comunidades latinas de Estados Unidos en las 

que se espera que las hijas sean cuidadoras primarias y la opción de la 

institucionalización no es una alternativa (Alvarez et al. 2013). 
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
 
 

El cuidador familiar es un paciente oculto para el sistema sanitario, 

las extraordinarias y crecientes necesidades del enfermo con demencia 

hacen que tanto los profesionales como el mismo cuidador relegue a un 

segundo plano sus necesidades en salud (Martín et al., 2002), (Alonso, 

Garrido, Díaz, Casquero y Riera, 2004). 

 
 

La responsabilidad de cuidar es fuente de estrés crónico, y esto 

conlleva problemas de salud como ansiedad, depresión, insomnio, dolores 

y trastornos osteomusculares, digestivos o cardiovasculares, entre otros. 

Los cuidadores recurren a la automedicación o al abuso de sustancias 

como el café o el tabaco. La mayor parte de sus enfermedades no son 

diagnosticadas y tienen necesidades de salud no satisfechas (Rodríguez 

del Álamo, 2006) (Alonso, et al. 2004) (GPC 2011). 

 
 

Los indicadores de salud de los cuidadores son peores que los de la 

población general, sin embargo la evaluación de su sobrecarga no es un 

hecho habitual en la valoración de las necesidades del enfermo con 

demencia. La Escala de Zarit es una buena herramienta, capaz de 

discriminar el distrés psíquico de los cuidadores (Martín et al. 2002). 

 
 

El término carga del cuidador recoge las consecuencias negativas de 

proveer cuidados a un familiar con demencia, desde un punto de vista 

físico, psíquico, emocional, social y económico. La sobrecarga intensa se 

ha asociado con los problemas de salud físicos y psíquicos del cuidador 

incluso con aumento de su mortalidad (GPC 2011). 
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La sobrecarga del cuidador precipita el internamiento del enfermo 

con demencia, con el consiguiente aumento del gasto sanitario necesario 

para atender tanto al cuidador como al enfermo (Molinuevo, 2011). 

 

Es conveniente retrasar la institucionalización del enfermo con 

demencia, ya que, incluso en las mejores condiciones supone una pérdida 

de referentes cognitivos y emocionales, la mayoría de las familias desean 

cuidar a su familiar con demencia en el domicilio y con estas premisas los 

sistemas de salud reducen los ingentes gastos que ocasiona la 

institucionalización de los enfermos (Martín y Artaso, 2003). 

 

Los Equipos de Atención Primaria, tienen la posibilidad de acceder 

a los enfermos y a sus cuidadores, pudiendo realizar actividades de 

soporte y encaminadas al cuidado del cuidador (García y Vaquerizo, 

2014). 

 

La evaluación de la carga, sus características, consecuencias, 

desencadenantes, factores subyacentes y protectores, ha sido 

profusamente estudiada en los últimos 30 años. Y sigue siendo motivo de 

estudio en la actualidad debido al interés creciente de la sociedad por las 

demencias y sus consecuencias, así como por los resultados distintos y en 

ocasiones contradictorios que se encuentran publicados. 

 

Por lo que se hace especialmente interesante el estudio de la carga 

en nuestro medio y en el momento presente, ya que el conocimiento de 

sus peculiaridades hará posible el desarrollo de medidas específicas para 

su prevención y tratamiento. 

 

Este trabajo pretende alcanzar los siguientes objetivos: 
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-Describir las características de los cuidadores de los enfermos con 

demencia que son atendidos desde nuestras consultas de Atención 

Primaria en la provincia de Burgos durante el año 2008. 

 

-Medir y analizar la carga que presentan utilizando la Escala de 

Zarit en relación con sus circunstancias sociales y familiares. 

 

Para el estudio de la población de cuidadores, que desde su 

domicilio se responsabiliza de cuidar a un familiar enfermo con 

demencia; y teniendo en cuenta la imposibilidad de conocer con exactitud 

la distribución provincial de los enfermos, ya que, no todos están 

diagnosticados o correctamente registrados en nuestras bases de datos. Se 

ha trabajado con una muestra amplia, que refleja las circunstancias de 

nuestra población y que ha resultado accesible para el desarrollo del 

estudio. Los cuidadores de tres Asociaciones de Familiares de enfermos 

con Azheimer de Burgos capital de Miranda de Ebro y de Salas de los 

Infantes y de una consulta de neurología hospitalaria, que no utilizaban 

este recuso social; han participado cuidadores del medio rural y de 

urbano, en un intento por aproximarnos a la realidad social de nuestra 

provincia. 
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3. DEMENCIA 
 
 

3.1 DEFINICIONES 
 
 

La demencia no es una enfermedad en el sentido estricto de la 

palabra, sería más exacto hablar de las demencias ya que son muchas las 

enfermedades que originan este abigarrado síndrome. Hablamos de 

demencias para referirnos a cuadros morbosos complejos en los que los 

pacientes pierden  capacidades cognitivas,  presentan alteraciones 

funcionales, en ocasiones cambios de comportamiento y necesitan un 

cuidador desde sus estadios iniciales hasta las fases finales, tras unos 10 

años de dependencia, ya que la mayor parte de las demencias no tienen 

hoy tratamiento curativo. 

 

Castilla en 2006 define la demencia como un síndrome que puede 

ser causado por más de cien enfermedades distintas y todas ellas 

presentas deterioro adquirido y persistente de la función intelectual; 

suficiente para interferir la actividad laboral o social del individuo, que 

manteniendo el nivel de conciencia , cursa con alteración de la memoria y 

afectación de al menos una de las siguientes áreas: el pensamiento 

abstracto, el juicio, las funciones corticales superiores o cambios en la 

personalidad y debe existir evidencia o presunción de etiología orgánica. 

 

La GPC2011 destaca que es un síndrome clínico caracterizado por 

el déficit adquirido en más de un dominio cognitivo, que representa una 

pérdida respecto al nivel previo y que reduce de forma significativa la 

autonomía funcional; que frecuentemente cursa con síntomas 

conductuales y psicológicos (SCPD), también denominados síntomas 

conductuales y emocionales o síntomas neuropsiquiátricos. 
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Para Hoyos en 2012 la demencia presenta tres grupos de síntomas: 

déficits cognitivos (de memoria, lenguaje, capacidad ejecutiva, etc.), 

síntomas conductuales y psicológicos (SCPD) y alteraciones funcionales. 

La frecuencia e intensidad de estos variará según el tipo de demencia y el 

estadio en que se encuentre. Para considerar que existe demencia, el 

deterioro cognitivo debe afectar a más de un dominio, suponer un cambio 

respecto al nivel previo del paciente y ser lo suficientemente intenso para 

provocar en el paciente una limitación funcional en sus actividades 

sociolaborales o familiares. 

 
 

Diagnosticar demencia es fácil en fases avanzadas y está al alcance 

de cualquier persona, otra cosa muy distinta es en los estadios iniciales, 

cuando las manifestaciones no son tan evidentes. 

 
 

El diagnóstico temprano de las demencias es aconsejable tanto para 

comenzar el tratamiento curativo específico, en las que es posible, como 

para abordar las opciones terapéuticas con el propio enfermo, que puede, 

si lo desea, decidir como quiere que sean sus cuidados en fases 

avanzadas, con la redacción del documento de voluntades anticipadas. 

 
 

El enfermo debe cumplir unos criterios diagnósticos consensuados 

por distintos grupos de expertos en las distintas sociedades médicas, así 

podemos utilizar para el diagnóstico, los establecidos por la Sociedad de 

Neurología, o por una Sociedad de Atención Primaria, si bien, en la 

investigación general, los criterios más frecuentemente utilizados son los 

de la Asociación Americana de Psiquiatría. 

 
 

La Asociación Americana de Psiquiatría revisa y publica 

periódicamente un catálogo de enfermedades en el que define y acota de 
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manera precisa los distintos procesos morbosos. En el año 1964 se editó 

el “Manual Diagnóstico y Estadístico de los trastornos Mentales”, 

versión cuarta, conocido como DSM IV (Anexo) y en el año 2000 tras su 

revisión vio la luz una nueva versión, el conocido como DSM IV- R. 

(Anexo). 

 

En este trabajo, como en la mayor parte de los que sirvieron de 

documentación previa y bibliografía, así como durante el trabajo de 

campo se ha utilizado el término demencia según los criterios de DSM IV 

y DSM IV-R. Todos los cuidadores participantes lo eran de enfermos 

diagnosticados de demencia según DSMIV y DSM IV-R, en su mayor 

parte tipo Alzheimer. 

 

Durante la redacción de este trabajo ha visto la luz una nueva 

versión, el DSM 5, que tras 20 años de trabajo, ofrece un nuevo enfoque y 

clasificación de las enfermedades psiquiátricas al que se hace mención al 

finalizar este capítulo. 

 

3.2 DIAGNÓSTICO 
 
 

A día de hoy, no existe un marcador biológico que determine, de 

forma inequívoca, los límites entre demencia y no demencia, ni un dato 

del laboratorio ni una imagen de scanner o tomografía, por ello para el 

diagnóstico temprano, se necesita una valoración integral, individualizada 

y multidisciplinar del paciente, en busca de los criterios establecidos. Se 

utilizan las siguientes herramientas: 
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3.2.1 La entrevista clínica. 
 
 

Durante la entrevista al paciente y a su familia se deben: 
 
 

- Investigar los antecedentes familiares y personales, de demencia, 

parkinsonismos, accidentes cerebrovasculares, Sd. Down y traumatismos. 

 

- Interrogar sobre la capacidad funcional previa, los hábitos 

tóxicos, los factores de riesgo cardiovascular, el uso de fármacos 

revisando su indicación y la posibilidad de que estén interviniendo en la 

sintomatología demencial del enfermo. 

 

- Preguntar sobre la fecha de inicio de la sintomatología (síntomas 

cognitivos, funcionales o cambios en el comportamiento) ya que es 

frecuente encontrar síntomas o signos en los meses o años previos, en 

forma de: ideas delirantes de infidelidad, robo, falsos reconocimientos, 

errores de identificación, síntomas depresivos, apatía o ansiedad. Los 

síntomas conductuales más frecuentemente alterados son la deambulación 

errática, la agitación, las quejas continuas, las reacciones catastróficas, el 

negativismo, la desinhibición, las alteraciones en el ritmo vigilia sueño. 

 

Para Arrieta en la GDCyL (2007), las alteraciones psicológicas y de 

conducta, tienen en la actualidad tanto peso en el diagnóstico como las 

alteraciones cognitivas, y son frecuentemente responsables de la 

sobrecarga en el cuidador principal y una circunstancia que, de no 

controlarse adecuadamente, condiciona la institucionalización del 

paciente. 
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3.2.2 La exploración general 
 
 

Se debe realizar, al paciente, una exploración física general y una 

neurológica específica buscando los déficits focales que orienten hacia 

una etiología vascular; sin olvidar aspectos como la deshidratación o la 

fiebre que para Hoyos (2012),  serían  causas  de  síndromes 

confusionales, y no de demencias. La utilización de algunas exploraciones 

complementarias puede ayudar a descubrir co-morbilidades que 

contribuyen a empeorar el curso de la enfermedad como los 

parkinsonismos. 

 

3.2.3 Valoración estandarizada y objetiva. 
 
 

En la valoración integral del enfermo con demencia, se debe 

realizar una valoración estructurada, objetiva y estandarizada en forma de 

test validados que permitan medir distintos ámbitos (capacidades 

cognitivas, funcionales, psicológicas y socio-familiares), y comparar con 

los estándares de normalidad o previos del enfermo. Frecuentemente son 

necesarios varios tests para diagnosticar y acotar las características y 

necesidades del enfermo y su entorno. 

 

Se destacan los siguientes: 
 
 

a) El Mini-Mental State Examination de Folstein 1975 (MMSE) Es 

una escala psicométrica breve para evaluar el estado cognitivo de los 

enfermos, explora la orientación en el tiempo, en el espacio, la atención, 

el cálculo, el lenguaje, la construcción y la memoria inmediata y diferida, 

existen varias versiones, una versión de 30 y otra de 35 ítems y también 

versión validada al castellano por Lobo. Se necesitan 15 o 20 minutos 
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para su aplicación y permite adaptase a pacientes analfabetos, ciegos o 

con hemiplejía calculando su puntuación mediante proporcionalidad 

descontando las puntuaciones correspondientes de los ítem que no puede 

realizar. Tiene distinto punto de corte para mayores de 65 años. Esta 

influido por el nivel cultural, educativo y la edad y es poco sensible en 

estadios iniciales. 

 
 

b) El Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ) 

Cuestionario aplicado por entrevistador en unos 10 minutos, explora 

memoria reciente y remota, orientación y cálculo, a través de 10 

preguntas, la existencia de 3 errores hace sospechar deterioro cognitivo es 

muy utilizado en Atención Primaria y está influido por el nivel cultural, 

en analfabetos puede considerarse normal hasta 4 errores. 

 
 

c) El test del reloj, se pide al paciente dibujar la esfera de un reloj 

con las 12 horas y dos manecillas marcando las once y diez en países de 

habla hispana, y las cuatro menos veinte en países de habla inglesa. Es 

rápido, valora la memoria remota, la atención, las funciones ejecutivas y 

las habilidades visuespaciales obtiene una versión gráfica del deterioro 

actual y evolutivo, precisa papel y lápiz no es bien aceptado por 

analfabetos, no valora memoria inmediata y está poco influenciado por el 

nivel cultural. Existen distintas versiones y formas de valorarlo. 

 
 

d) Los Test de fluidez verbal semántica, en los que se nombran 

elementos de una categoría en un minuto, como el de fluencia verbal Set- 

test, se solicita evocar 10 colores, animales, frutas y ciudades, evalúa 

memoria, lenguaje y capacidad ejecutiva, es fácil y rápido aplicable en 

déficit  sensorial,  motor  o  en  analfabetos,  se  afectan  precozmente  en 
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Alzheimer, su validez y fiabilidad son limitadas por estar muy influidos 

por el nivel educativo y cultural. 

 
 

e) El Memory Impairment Screen (MIS) Valora memoria y mide el 

recuerdo libre y el facilitado de 4 palabras que paciente debe leer, es una 

prueba de denominación y fluidez verbal, se realiza por entrevistador y es 

rápido, no válido en analfabetos. Existen distintas versiones, una de ellas 

con fotos que puede aplicarse a analfabetos. 

 
 

f) El Test del Informador (TIN) (Informant Questionnaire on 

Cognitvive Decline in the Elderly). Muy útil para el diagnóstico precoz, si 

se dispone de informador fiable, puede estar alterado cuando otras 

pruebas sobre el enfermo todavía no son concluyentes, especialmente útil 

en pacientes deterioro ligero y alto nivel sociocultural. Es muy utilizado 

en España, se realiza preguntando a otra persona sobre cuestiones 

alrededor del paciente en los años previos, se contesta con escala tipo 

Likert. Puntuaciones superiores a 56 son indicativo de algún deterioro 

cognitivo. 

 
 

g) La Escalas de actividades instrumentales de la vida diaria de 

Lawton-Brody, se mide la capacidad funcional del enfermo para realizar 

actividades complejas diarias como: el manejo del dinero, la medicación, 

el teléfono, el trasporte público o el cuidado de la casa, puede alterase 

antes que los test cognitivos. Tiene también utilidad, a lo largo  del 

tiempo, para medir evolución. 

 
 

h) La Escala de Barthel, mide la capacidad funcional en las 

actividades básicas de la vida diaria, como: comer, vestirse, bañarse y el 
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control de los esfínteres, entre otros; no es útil en estadios iniciales si para 

evaluar el grado de dependencia y la evolución. 

 
 

i) La Escala Gijón, evalúa 5 áreas desde el punto de vista social, es 

administrada por un entrevistador y tiene en cuenta aspectos como: la 

situación familiar, si vive solo, si cuenta con red social, familiar, recursos 

económicos y características de la vivienda. Tiene interés a la hora de 

mantener al enfermo en su entorno en el curso de la enfermedad. 

 
 

j) La Escala de depresión geriátrica de Yesavage, disponemos de 

una versión larga con 15 ítems y otra corta con 5, en la actualidad no se 

incluye en todas las guías de práctica clínica. Es de utilidad, sobre todo 

su versión corta que se ha utilizado para diagnóstico diferencial 

depresión-demencia en estadios iniciales y otras en la evaluación co- 

morbilidades en la demencia. Es breve y se administra por entrevistador. 

Está especialmente orientada a población geriátrica. 

 
 

k) Escala de sobrecarga en el cuidador de Zarit es la más 

frecuentemente utilizada para valorar al cuidador familiar del enfermo 

con demencia, consta de 22 preguntas que se responden en una escala tipo 

Licker con cinco opciones que van, desde nunca, hasta casi siempre. Una 

elevada puntuación traduce sufrimiento del cuidador con el riesgo para su 

salud y la posibilidad de claudicar en su función cuidadora. 

 
 

Existen versiones traducidas al castellano y versiones validadas, en 

España, en Chile, en Perú, Japón, entre otros países. Se dispone, también 

de versiones breves adaptadas a distintas culturas y para uso en 

cuidadores de enfermos paliativos. Inicialmente fue pensada para medir la 

carga soportada por el cuidador y su evolución en el tiempo, así como 
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para medir la eficacia de los programas diseñados para su prevención y 

tratamiento. Hoy en día, sigue siendo la herramienta más utilizada, tanto 

en la práctica diaria, como en la investigación con cuidadores familiares 

de enfermos dependientes. 

 
 

3.2.4 Las pruebas complementarias: 
 
 

1. Laboratorio 
 
 

Analítica de  sangre con:  Hemograma,  Creatinina,  Glucemia, 

Colesterol, Transaminasas, Proteínas totales, Sodio, Potasio, Calcio, 

Hormonas tiroideas, vitamina B12 y Ácido fólico. Las guías han 

aconsejado frecuentemente también la velocidad de sedimentación 

globular y las serologías de Sífilis y SIDA, que en pocos pacientes se 

encuentran alteradas pero en caso de ser positivas con el tratamiento 

específico las posibilidades de recuperación son muy importantes. 

 
 

2. Electrocardiograma 
 
 

Se realiza buscando arritmias y posibles causas de embolismos, es 

útil rápido e inocuo. La Radiografía de tórax buscando otras patologías 

cardiacas no está aceptada en la actualidad de manera general. 

 
 

3. Prueba de imagen 
 
 

Se usan distintas pruebas de imagen estructural como el TAC o 

funcional como el PET o el SPECT, buscando secuelas de traumatismos, 
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o degeneraciones focales específicas, requieren trasladar al enfermo a un 

centro hospitalario. 

 

3.3 DIAGNÓSTICO DIFERENCIAL 
 
 

Es conveniente recordar lo que “no es demencia”, cuadros clínicos 

que por su sintomatología pueden confundir a los médicos y a sus 

familias y que tienen muy distinto tratamiento y pronóstico. Se destacan 

los siguientes: 

 

3.3.1 Síndrome confusional agudo 
 
 

El síndrome confusional agudo o delírium es un trastorno grave, de 

inicio brusco, que se asocia con elevada mortalidad en los ancianos y es 

reversible si se descubre y trata precozmente. Clínicamente se caracteriza 

por la alteración del nivel de conciencia, disminución de la capacidad 

para dirigir y mantener la atención y déficits cognitivos de evolución 

fluctuante a lo largo del día y de la noche alternándose con períodos de 

lucidez. 

 

Tanto Feldman en 2008, como Hoyos en 2012, coinciden en que no 

debe hacerse el diagnóstico de demencia en el curso de un síndrome 

confusional agudo, si bien es frecuente que aparezcan en el curso 

evolutivo de la demencia, y en ocasiones sea una manifestación inicial. 

 

Algunas características ayudan a diferenciar el Síndrome 

confusional agudo de la demencia. Ham (1997) considera el delirium 

como un proceso de comienzo preciso, brusco, con fecha identificable en 

el curso de una enfermedad aguda, que se instauró hace  días o semanas 
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que suele ser reversible con tratamiento, en el la desorientación es precoz 

y es característica la variabilidad de momento a momento, presentando 

alteraciones fisiológicas significativas como la fiebre o la deshidratación, 

el nivel de conciencia es turbio, se encuentra alterado y es cambiante; la 

atención es llamativamente corta, el ritmo sueño-vigilia tiene variaciones 

de hora en hora, y  presenta marcados cambios psicomotores (hiperactivo 

o hipoactivo). La demencia, tiene sin embargo, un comienzo  gradual, 

que no se puede fechar con exactitud, la enfermedad es crónica y 

progresa en general a lo largo de meses o años de forma irreversible; la 

desorientación aparece en fases tardías, el enfermo se encuentra, en 

general, estable y con diferencias poco marcadas de un día para otro, 

salvo que se complique con brotes de delirium o de depresión. En la 

demencia los cambios son menos llamativos, y la conciencia no se 

obnubila hasta estadios muy avanzados, la atención no está reducida y las 

alteraciones del ritmo vigilia sueño, del enfermo con demencia suelen ser 

por inversión del día y la noche. 

 
 

3.3.2 Depresión 
 
 

Alberca R. en 2006 acepta que depresión y demencia son dos 

síndromes frecuentemente relacionados en la población anciana, 

ofreciendo una gran variabilidad patoplástica, tanto en la evolución como 

en la semiología. 

 
 

Partiendo de etiologías muy distintas se puede llegar a padecer 

tanto un síndrome depresivo como un síndrome demencial, y en los 

ancianos en frecuente que se presenten ambos síndromes juntos. 
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Las enfermedades responsables, pueden ser desde total o 

parcialmente reversibles a degenerativas e incurables, en la actualidad. 

Desde los síntomas depresivos de una enfermedad de Alzheimer 

incipiente hasta una psicosis depresiva endógena con una amplia gama de 

situaciones intermedias. Se han publicado numerosas tablas que nos 

ayudan en el diagnóstico diferencial, destacando aspectos como: 

 
 

I. El paciente depresivo acude a consultar muy 

preocupado por sus fallos de memoria mientras el demente puede 

minimizar la importancia de los errores. 

 
 

II. Los enfermos de depresión presentan más 

sintomatología por las mañanas y los de demencia se encuentran 

más sintomáticos por la noche. 

 
 

III. Los antecedentes familiares deben ser valorados, así 

como la forma de instaurarse la enfermedad más rápida y corta en 

la depresión, más larvada y larga en la demencia. 

 
 

Para Alberca (2006), el depresivo pierde el interés por su entorno, 

encerrándose introspectivamente en si mismo, con lentitud en la ejecución 

de los patrones motores y para la evocación de los recuerdos, dificultad 

para mantener la atención y la concentración; originando amnesia de 

evocación, trastornos de la orientación temporoespacial, con lentitud y 

pobreza en el lenguaje y en las relaciones sociales y familiares. Estos 

síntomas están también presentes en las demencias subcorticales como el 

Parkinson. 
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Kendell (1974) estudió a lo largo de 5 años a pacientes con 

diagnósticos psiquiátricos en Inglaterra y Gales; encontrando que el 8 % 

de los diagnósticos iniciales de demencia fueron cambiados 

posteriormente por el de depresión. Ron (1979) tras seguir a 52 pacientes 

dados de alta con diagnóstico de demencia presenil, encontró que en 5 de 

ellos la evolución demostró que se trataba de depresión. 

 

Las mayores dificultades diagnósticas aparecen en pacientes con 

síntomas yuxtapuestos de depresión y demencia siendo importante 

establecer en qué medida los síntomas depresivos reversibles permiten ver 

el trasfondo demencial, frecuentemente las guías de práctica clínica 

aconsejan tratamiento específico de la depresión y valorar la respuesta 

antes de etiquetar a un enfermo como demencia. 

 

3.3.3 Deterioro cognitivo ligero 
 
 

Estos pacientes presentan una disminución objetiva del rendimiento 

intelectual, sin repercusión funcional. Muchos pacientes permanecen 

estables y consideramos que son fruto del envejecimiento normal, sin 

embargo alrededor de un 10 % pasan, cada año, a cumplir criterios de 

demencia. 

 

Petersen (1999) publicó los criterios para deterioro cognitivo 

ligero, definiéndolos como la pérdida de memoria inferior en 1.5 

desviaciones estándar o más, por debajo de la media para su edad, 

referida por el paciente o por un informador fiable, encontrando una 

cognición general normal y normalidad en las actividades de la vida 

diaria, en ausencia de criterios diagnósticos de demencia. 
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Trabajos posteriores acotan el diagnóstico y definen como la 

alteración de uno o más dominios cognitivos, que debe ser adquirida, 

referida por un informador y objetivada en la evaluación 

neuropsicológica, y que, o no interfiere, o lo hace mínimamente con la 

capacidad del paciente para realizar las actividades de la vida  diaria 

(AVD). Puede diferenciarse en subtipos, no amnésico y amnésico según 

afecte o no  a la memoria. Su evolución depende de la causa subyacente, 

y en los casos en que se presenta deterioro en la memoria episódica, con 

incapacidad para aprender y retener información nueva, frecuentemente 

evolucionarán a Enfermedad de Alzheimer. Albert (2011) y De Hoyos 

(2012). 

 
 

3.3.4 Otros 
 
 

Tanto Reisberg (2008), como Hoyos (2012) etiquetan de “quejas 

subjetivas de memoria”, a los pacientes que acuden a consulta 

preocupados por presentar olvidos y en los que no se objetivan esas 

alteraciones durante la entrevista clínica ni en los test cognitivos breves. 

No presentan, en general, pérdidas de sus funciones habituales, ni 

alteraciones en el comportamiento y pueden estar relacionadas con 

problemas en el estado de ánimo como estrés o ansiedad, en estos casos 

es preciso vigilarlas y tratar la alteración de base, si existe, ya que pueden 

mejorar con tratamiento específico o preceder al deterioro cognitivo 

ligero incluso 15 años. 

 
 

La Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria en su 

publicación de 2005 sobre Demencias en Atención Primaria, recuerda la 

importancia de tener en cuenta la posibilidad de deterioro cognitivo 

relacionado con consumo de alcohol y fármacos, y con otros procesos 
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como retraso mental en el síndrome de Down o alteraciones psiquiátricas 

muy distintas desde la ansiedad a la esquizofrenia. 

 

3.4 DIAGNÓSTICO ETIOLÓGICO 
 
 

El interés de los médicos por conocer durante la vida del enfermo el 

tipo concreto de enfermedad que subyace bajo el síndrome demencial, es 

fundamental para el abordaje integral del enfermo y para su tratamiento 

farmacológico específico, y ya que a día de hoy no se puede tomar una 

muestra el cerebro enfermo para analizarlo, ni existe un marcador 

específico, (prueba de laboratorio o de imagen) que de forma inequívoca 

nos diagnostique la causa de la demencia, tenemos que servirnos de 

métodos indirectos y clasificaciones. 

 

Con este  fin, distintas  Sociedades  han propuesto clasificaciones 

etiológicas, se destaca en este trabajo la de Arrieta y colaboradores, en la 

Guía de Atención al Paciente con Demencia en Atención Primaria de la 

Junta de Castilla y León de 2007 (GDCyL, 2007); en la que se da 

prioridad al hecho de que el síndrome demencial sea la manifestación 

principal del enfermo frente a que el síndrome demencial aparezca 

acompañando a otras enfermedades frecuentes en los ancianos: 

 

3.4.1 Degenerativas: 

a) La demencia es la manifestación principal: 

· Enfermedad   de   Alzheimer   (50-75%   de   todas   las 

demencias). 

· Demencia con Cuerpos de Lewy (15-25%). 

· Demencia fronto-temporal. 

· Degeneraciones focales corticales. 
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b) La demencia forma parte del cuadro clínico: 

· Enfermedad de Parkinson. 

· Enfermedad de Huntington. 

· Degeneración corticobasal. 

· Enfermedad de Down. 

· Parálisis supranuclear progresiva. 
 
 

3.4.2 Vasculares: 

· Multiinfarto (20-30% de todas las demencias). 

· Estado lacunar (síndrome seudobulbar). 

· Enfermedad de Binswanger. 

· Vasculitis: Lupus, Pan-arteritis nodosa, Arteritis de la temporal. 

· Infarto estratégico. 
 
 

3.4.3 Metabólicas: 

· Hipo e hipertiroidismo. 

· Hipoxia-isquemia. 

· Hipo e hiper-paratiroidismo. 

· Insuficiencia hepática. 

· Insuficiencia renal. Insuficiencia adrenal o pituitaria. 

· Enfermedades por depósito (Wilson). 

· Hipoglucemia crónica (Insulinoma). 
 
 

3.4.4 Carenciales: 

· Déficit de vitamina B12. 

· Déficit de Ácido fólico. 

· Déficit de vitamina B1 (pelagra). 
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3.4.5 Infecciosas: 

· Complejo demencia-sida. 

· Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob. 

· Neurolúes. 

· Panencefalitis esclerosante subaguda. 

· Encefalitis herpética. 

· Enfermedad de Whipple. 

· Meningoencefalitis brucelosa, tuberculosa, y otras. 

· Abscesos cerebrales. 
 
 

3.4.6 Otras: 

· Tóxicas: alcohol, fármacos, metales, etc. 

· Neoplásicas: tumores cerebrales primarios o metastásicos. 

·Traumáticas: hematoma subdural crónico, demencia del boxeador. 

· Desmielinizantes: esclerosis múltiple. 

· Hidrocefalia normotensiva, epilepsia, sarcoidosis cerebral 
 
 
 
 
 

3.5 CUADRO CLINICO Y EVOLUCIÓN 
 
 

Las manifestaciones clínicas del síndrome de demencia son 

heterogéneas dependiendo de la enfermedad de base y de su respuesta a 

los tratamientos. En general podría decirse que cada enfermo con 

demencia presenta un cuadro distinto y que es necesaria su valoración 

individual e integral, tanto inicialmente como en las distintas etapas de su 

evolución. El uso de clasificaciones mediante estadios evolutivos, facilita 

la investigación y la adecuación de los tratamientos en cada fase de la 

enfermedad. 
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La Escala Global de Deterioro de Reisberg, (Global Deterioration 

Scale, GDS), es una clasificación, frecuentemente utilizada en la 

investigación, parte de la publicada por Reisberg en 1982, adaptada de la 

traducción al  castellano  por el  grupo  de  estudio de  neurología  de  la 

conducta y demencias (SEN), en la Guía SEN (2002), tomado de la GPC( 

2011), fue elaborada por: Reisberg, B.; Ferris, S. H.; De León M. J. y 

Crook,T., en 1982, para evaluar el deterioro cognitivo en los pacientes 

con Enfermedad de Alzheimer , siendo válida para otros procesos 

degenerativos primarios del cerebro y otras demencias, establece 7 

estadios que van desde la normalidad cognitiva del número 1, hasta el 

deterioro severo del número 7. Los estadios del 1 al 3 se corresponden 

con una pre-demencia o de normalidad cognitiva, en el estadio 5 el 

enfermo necesita ayuda en las actividades diarias. 

 
 

La Escala Global de Deterioro (GDS), ha sido utilizada en este 

trabajo para valorar las características del familiar enfermo del que se 

responsabilizaban los cuidadores objeto de este trabajo, ya que aunque 

también tiene detractores por su origen teórico, es ampliamente utilizada 

en la investigación, ha sido validada contra medidas conductuales, 

neuroanatómicas y neurofisiológicas, con una fiabilidad inter-observador 

aceptable y se dispone de validaciones cruzadas al español. (Anexo). 

 
 

De manera práctica la evolución del síndrome demencial se puede 

clasificar en tres estadios, dándonos una idea rápida del declinar del 

enfermo y de las necesidades que presenta, se adjunta partiendo de la 

publicada en la GCyL(2007). 
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3.5.1 Periodo Inicial: 
 
 
 

- En el que se presenta un claro descenso del rendimiento y eficacia 

del sujeto fundamentalmente a nivel intelectual, con disminución de la 

capacidad adaptativa en todas las áreas, tanto familiar como social y 

laboral. 

 
 

- Cuadro depresivo reactivo ante la toma de conciencia por parte del 

paciente de la disminución de rendimientos y capacidades, que muchas 

veces dificulta el diagnóstico. Subexcitación nocturna y somnolencia 

diurna. 

 
 

- Trastornos de la memoria, que inicialmente solo afecta a al 

capacidad de fijación y por tanto a la memoria reciente, conservando la 

capacidad de evocar hechos antiguos, circunstancia interpretada 

frecuentemente por las familias como “tiene buena memoria”. 

 
 

- La desorientación en el tiempo, con desconocimiento de la fecha, 

errores en el cálculo aritmético y faltas de ortografía en la escritura que 

no existían en su situación previa. 

 
 

3.5.2 Periodo de estado: 
 
 
 

- Se presenta una desorientación en el tiempo y en el espacio, sin 

reconocer fechas ni lugares conocidos llegando a perderse en su propio 

barrio e incluso en su propio domicilio. 
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- Frecuente que el paciente cambia su personalidad haciéndose 

grosero, puede aparecer  irritabilidad, agresividad  o alteraciones en el 

comportamiento sexual que no respeta las normas de convivencia moral y 

social. 

 
 

- Los trastornos de la psicomotricidad en forma de torpeza o de 

agitación psicomotora. Aparecen apraxias y dispraxias ideatorias o 

ideomotrices que llegan a dificultar el vestirse solo. 

 
 

- Los problemas de memoria se hacen mayores y aparecen los falsos 

reconocimientos. Aparece sintomatología psicótica con alucinaciones 

visuales e ideas delirantes de perjuicio. Se llega a invertir el ritmo de 

vigilia y sueño. 

 
 

3.5.3 Periodo avanzado: 
 
 

- Se llega a una pérdida total de las capacidades intelectuales y de 

las funciones cognoscitivas (memoria, atención, comprensión, 

orientación, juicio, raciocinio, pensamiento, etc.). Presentando un estado 

de “muerte psíquica” que precede a la física. 

 
 

- Con una grave decadencia en el aspecto somático, descontrol 

esfinteriano pudiendo llegar a situaciones de caquexia y gatismo. 

 
 

3.6 DEMENCIAS MÁS FRECUENTES 
 
 

Cada enfermedad capaz de causar demencia tiene su peculiar forma 

de  presentarse,  en  algunas  son  más  frecuentes  los  trastornos  del 
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comportamiento, en otras es la memoria el síntoma principal, algunas son 

más frecuentes en varones jóvenes, otras en mujeres mayores. Las 

características de cada enfermedad causante de demencia, van a 

determinar los cuidados necesarios y quien será su cuidador; 

frecuentemente el cónyuge jubilado o en activo, o una hija o nuera que 

tendrá que comparte su tiempo entre el cuidado y otras  responsabilidades 

laborales o familiares. 

 

Tiene interés conocer algunas características de las demencias más 

frecuentes: 

 

 3.6.1 La Enfermedad de Alzheimer (EA) 
 
 

La afectación de la memoria es precoz, gradual y progresiva. 

Presenta alteración en los patrones de conducta con incapacidad para 

realizar tareas cotidianas , es de inicio insidiosos y no se acompaña de 

pérdidas neurológicas como defectos en la deambulación o temblor, 

aunque puede presenta deterioro del lenguaje (afasia), de la habilidad 

motora (apraxia) y del reconocimiento perceptivo (agnosia), 

frecuentemente existe una historia familiar de EA y exploraciones 

complementarias compatibles. Responsable del 70% de las demencias. 

Gascón-Bayarri, René, Del Barrio et al. (2007) en la GPC (2011). 

 

La EA es más frecuente en mujeres mayores, su prevalencia varía 

en distintos estudios debido, en parte, a la dificultad para establecer la 

fecha exacta del comienzo de la enfermedad, y a la utilización de 

distintas herramientas diagnósticas sobre distintos grupos de población. 

Se recoge a continuación la prevalencia de la EA en Europa, ajustada por 

edad y sexo. Lobo et al. (2000) en Alberca (2006): 
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I. En la franja de edad de 65 - 69 años, la prevalencia es de 0,6 

en varones y de 0,7 en mujeres. 

 
 

II. Para la franja de 70 -74 años, la frecuencia es de 1,5 en 

varones y 2,3 en mujeres 

 
 

III. Entre 75 y 79 años la prevalencia aumentan al 1,8 para lose 

hombres frente al 4,3 para las mujeres. 

 
 

IV. Para la población entre 80 y 84 años alcanza el 6,3 en los 

hombres y el 8,4 para las mujeres. 

 
 

V. La prevalencia en los grupos de edad, entre 85 y 89 años se 

hace del 8,8 en los hombres y del 14,2 para las mujeres. 

 
 

VI. La prevalencia en los mayores de 90 años alcanza un 17,6 % 

para hombres y un 23,6 % para mujeres. 

 
 

Este trabajo ha  sido  realizado  con cuidadores  de  enfermos  con 

demencia, la mayoría de ellos cuidan a un familiar con enfermedad de 

Alzheimer, por lo que las características de esta enfermedad y el abordaje 

terapéutico  (farmacológico,  no  farmacológico  aplicado  por  el  propio 

cuidador  familiar  y  por  centros  especializados),  se  desarrollan  más 

extensamente más adelante. Los criterios diagnósticos   de la Demencia 

tipo Alzheimer, según el DSMIV R resumidos se encuentran en el Anexo. 

 
 

La   etiología   de   esta   enfermedad   es   desconocida   se   siguen 

formulando  hipótesis  y  probablemente  son  varios  los  factores  que  la 
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determinan, en los enfermos se observa un menor volumen de los 

cerebros, con atrofia global, más marcada en la zona entorrinal, para 

hipocampal y lóbulo frontal, presentan acumulación de B-amiloide en 

placas seniles extracelulares que corresponden a terminaciones nerviosas 

degeneradas, la hiperfosforilación de la proteína tau forma ovillos 

neurofibrilares asociados en los microtúbulos de las neuronas, aparecen 

radicales libres procedentes de estrés oxidativo, alteraciones en el 

metabolismo del calcio y factores vasculares. Las alteraciones macro y 

microscópica del cerebro conllevan alteraciones en los sistemas de 

transmisión del impulso nervioso mediado por la acetilcolina, 

encontrando una reducción del 90 % en la actividad de la enzima acetil- 

colinesterasa, viéndose alterados también otros sistemas como el 

dopaminérgico, serotoninérgico, gabaérgico o histaminérgico. La 

sintomatología que presentan los enfermos, es muy variable de un 

paciente a otro y a lo largo de los años en el mismo enfermo, 

probablemente en relación con los sistemas de neurotransmisión dañados, 

su localización. Morón (2006). 

 
 

Los síntomas conductuales y psicológicos de la EA, (cambios de 

personalidad o de comportamiento) aparecen en el 80 % de los pacientes 

en algún momento de su evolución, y tienen tanto valor diagnóstico como 

los problemas de memoria, son muy disruptivos, algunos autores los 

consideran la primera causa de sobrecarga del cuidador y de no 

controlarse adecuadamente condicionan el internamiento del enfermo. 

GCyL (2002), Lyketsos, López, (2002) en la GPC (2011). 

 
 

Los pacientes que presentan síntomas neuropsiquiátricos, tanto del 

comportamiento como del estado de ánimo suelen presentarlos de manera 

múltiple, y esos síntomas que se hacen recurrentes y más intensos a 
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medida que avanza la enfermedad ensombrecen el pronóstico con un 

deterioro de la función cognitiva más rápido que los que no los presentan. 

Cumming (2003). 

 
 
 

Lo síntomas psicológicos más destacados son: las ideas delirantes 

de robo, el no reconocimiento de su propia casa, reconocer como 

impostores a sus familiares, o la conspiración de abandono, los celos y las 

acusaciones de infidelidad; las alucinaciones visuales o auditivas; las 

interpretaciones erróneas como de huésped fantasma o el no 

reconocimiento de su imagen en el espejo; entre los depresivos destacan 

el desinterés general, la apatía, el insomnio, la falta de apetito o el llanto y 

entre los ansiosos las preocupaciones excesivas, el miedo al abandono y 

las preguntas repetidas. De los trastornos del comportamiento se destacan: 

el deambular continuo sin propósito, el caminar nocturno con deseos de 

salir de la casa, la agitación, la agresividad con empujones, los insultos o 

arañazos al cuidador, el hecho de esconder las cosas, vestirse de forma 

inapropiada, las demandas de atención constante, las quejas y los ruidos 

persistentes, los comportamientos desinhibidos de llanto o sexuales 

inapropiados y la resistencia al baño, entre otros son los que más 

distorsionan la convivencia familiar,según Gonzáles-Cosio, Anderson y 

Resinokoff (NF). 

 
 
 

La prevalencia de las ideas delirantes se encuentra entre el 18 y el 

22%, las alucinaciones entre el 10 y el 13%, la depresión entre el 20 y el 

32 %, la ansiedad a parece entre el 5 y el 21 %, los trastornos del sueño en 

el 28%, la apatía entre un 29 y un 36%, la desinhibición entre el 8 y el 12 

%, las conductas agresivas y la agitación aparecen entre el 22 y el 30%, 

las conductas aberrantes se presentan en un 17%, la irritabilidad entre un 
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20 y un 27% y los trastornos en la alimentación en aproximadamente el 

20 % de los paciente según recogen la GCyL (2007). 

 
 

Las publicaciones orientadas a las familias de los enfermos destacan 

como frecuentes: la pérdida de memoria, de iniciativa, de coordinación 

física, con disminución de la atención, de la capacidad de juicio y de la 

capacidad para tomar decisiones. Consideran más difíciles de manejar las 

pérdidas de la capacidad para comunicar, o de recordar a los miembros de 

la familia, la pérdida de independencia y la consciencia de la pérdida de 

memoria. Y especialmente espinosos para el cuidador: la confusión y la 

incapacidad para seguir instrucciones al ejecutar actividades diarias, los 

extravíos, la pérdida de inhibición social o sexual, el lenguaje obsceno o 

el repetir frases o historias y las acusaciones de robo. 

 
 

a) Tratamiento farmacológico. 
 
 

El tratamiento de los pacientes con demencia viene determinado por 

dos aspectos fundamentales: el correcto diagnóstico diferencial del 

síndrome demencial de cada paciente, intentando precisar los distintas 

causas de que intervienen en la sintomatología y con la elección, en cada 

momento evolutivo, del tratamiento farmacológico más adecuado 

combinado con medidas no farmacológicas. 

 
 

En la actualidad no existe tratamiento curativo, los fármacos 

específicos que actúan sobre las conexiones neuronales dañadas intentan 

mejorar los síntomas cognitivos y funcionales, tienen una indicaciones 

parciales, y únicamente consiguen paliar y estabilizar temporalmente la 

enfermedad, son los inhibidores de la acetilcolinerasa (rivastigmina, 

donezepilo  y  galantamina),  producen  un  aumento  de  la  transmisión 
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colinérgica y están indicados en los estadios leve y moderado de la 

Enfermedad de Alzheimer. Los antagonistas de los receptores 

glutaminérgicos cerebrales como la memantina están indicados 

únicamente en las fases moderadas y severas. Existen numerosas líneas 

de investigación en marcha orientadas tanto a la prevención primaria de la 

enfermedad como a frenar la formación de placas de beta amiloide, que 

abren un abanico de esperanza para el futuro. (Morón 2006). 

 
 

Los estudios disponibles en la actualidad no aconsejan el uso de 

vitaminas, ni suplementos en la alimentación, tampoco se ha demostrado 

que el uso de aspirina, antiinflamatorios, estatinas o medicamentos con 

acción hormonal mejoren los síntomas cognitivos ni funcionales en los 

enfermos con demencia. (Hoyos 2012). 

 
 

Los fármacos utilizados para los síntomas conductuales y 

psicológicos se indican exclusivamente cuando las medidas no 

farmacológicas no han funcionado. El abordaje de estos síntomas requiere 

una minuciosa, rigurosa y periódica evaluación, buscando los 

desencadenantes tanto orgánicos como relacionados con el ambiente 

sociofamiliar intentando conocer y corregir los desencadenantes y cuando 

no sea posible su control hacer uso de los fármacos indicados, con la 

menor dosis posible y el menor tiempo necesario. Así para los síntomas 

depresivos rebeldes se indica la sertralina, y el citalopram, para el 

insomnio las benzodiazepinas de vida media intermedia, el zolpiden, la 

trazadona o el clometiazol. La risperidona es el único neuroléptico atípico 

aprobado para su uso en pacientes con demencia tipo Alzheimer para el 

tratamiento de la agresividad y de la agitación, únicamente durante el 

tiempo que dure la sintomatología, ya que aumenta la mortalidad, los 

accidentes cerebrovasculares y los síntomas extrapiramidales. También 
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puede ser usado el Haloperidol con parecidos efectos adversos y con más 

frecuente aparición de extrapiramidales (Hoyos 2012). 

En el tratamiento del anciano con demencia cobra importancia la 

llamada regla de las mitades, por la que se nos recuerda que por lo menos 

la mitad de estos enfermos ancianos sufren otras patologías crónicas 

(Bronquitis crónica, Diabetes Mellitus, Hipertensión Arterial, Infecciones 

de orina, Artrosis, Lesiones cutáneas…entre otras), y el correcto abordaje 

y tratamiento de estas patologías concomitantes, consigue una mejora 

cognitiva y funcional, en una parte importante de los enfermos (Bermejo 

2006). 

Se debe tener en cuenta que los cambios en el comportamiento del 

enfermo, como la violencia física o verbal, las reacciones catastróficas o 

la irritabilidad son muy vulnerables a los cambios del entorno del 

paciente, y a veces es fácil encontrar el desencadenante en el entorno 

social o familiar, en cambios de ritmo o de cuidador. Si se llega a 

descubrir el origen del cambio conductual del enfermo, y es posible 

corregir la causa, estas manifestaciones pueden mejorar o desaparecer. El 

abordaje integral del enfermo con demencia, no sólo desde el punto de 

vista médico sino también psicológico y sociofamiliar es fundamental 

desde fases  iniciales  y de  forma  periódica, sin descartarse el uso de 

medidas farmacológicas, sedantes o neurolépticos, cuando sean 

necesarias. Bermejo (2006) GDCyL (2006). 

Recientes publicaciones confirman el riesgo de muerte para los 

ancianos con demencia asociado al uso de fármacos antipsicóticos y 

neurolépticos, utilizados para el control de los SPCD, (Donovan, 2015), 

quedando restringida su utilización a los casos imposibles de controlar 
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con  medidas  no  farmacológicas  y  exista  un  riesgo  de  daño  para  el 

enfermo o su entorno, y por un peródo máximo de 6 semanas. 

 
 

b) Tratamiento no farmacológico 
 
 

Las intervenciones no farmacológicas han tenido un gran desarrollo 

en los últimos años, y son muchas las alternativas ofrecidas, tanto de 

intervención individual como grupal; y se han conseguido resultados 

desiguales. Los estudios comparativos sobre la eficacia de estas distintas 

opciones son difíciles de llevar acabo tanto por parte de los pacientes 

como por las características propias de las intervenciones. Estos 

tratamientos pueden también desencadenar reacciones adversas cuando no 

se personalizan y ajustan a las características del enfermo. Han 

demostrado eficacia en el mantenimiento del nivel cognitivo, funcional y 

la calidad de vida los programas de estimulación cognitiva, en los casos 

de Alzheimer leve y moderado. Algunas intervenciones conductuales y de 

terapia ocupacional sobre los enfermos y sus familias han conseguido 

reducir la ansiedad de los pacientes y mejorar su dependencia funcional 

así como aumentar el bienestar de los cuidadores. (Hoyos 2012). 

 
 

La Conferencia Internacional para la Promoción de la Salud, que 

tuvo lugar el Ottawa en 1986, impulsó la participación de la comunidad y 

la sociedad en la salud. La OMS, creó en Lovaina un Centro Europeo de 

Grupos de Ayuda Mutua, estos grupos pueden definirse como grupos de 

personas que comparten una misma problemática de salud o situación 

social y que desde la horizontalidad, igualdad, simetría y reciprocidad 

buscan compartir, dar y recibir experiencias con resultados positivos para 

su salud y para la comunidad. 
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Las Asociaciones de familiares de enfermos con Alzheimer, se 

comportan como grupos de ayuda, en los que el cuidador puede compartir 

sus experiencias, sus dudas y temores encontrando la comprensión de 

otras personas en su misma situación, ofrecen apoyo emocional y reducen 

el aislamiento social, aumentando la confianza en uno mismo, a la vez 

que posibilitan el acceso a información sobre los recursos disponibles de 

las distintas administraciones; han demostrado además mejorar aspectos 

como el manejo de los síntomas y la aceptación del diagnóstico (Snyder, 

Jenkins, Joosten, 2007 y GPC 2011). 

 
 
 

Algunas Asociaciones de Familiares cuentan con profesionales 

especializados y pueden tener objetivos más ambiciosos como disminuir 

la sobrecarga, la ansiedad, la depresión, mediante programas de apoyo 

individual o grupal. Las funciones más importantes de las asociaciones 

son informar y sensibilizar a la población, formar a cuidadores formales e 

informales, dar soporte al enfermo y sus familias a la vez que pueden 

prestar distintos servicios. Molinuevo en 2011 destacó la importancia de 

los grupos de autoayuda entre cuidadores como instrumentos 

favorecedores del manejo eficiente del enfermo. 

 
 
 

Los Centro de Día, son reconocidos tanto por el Libro Blanco como 

por la Ley de Dependencia, como herramientas que contribuyen a cubrir 

las complejas necesidades ( de prevención, asistencia y rehabilitación) de 

enfermos y familias, durante un determinado número de horas, 

consiguiendo la finalidad de mantener al enfermo en su entorno familiar. 

Son considerados espacios sociales en cuanto que responden a la 

necesidad de las familias de formación, información y apoyo afectivo y 

también  se  consideran  espacios  sanitarios  en  cuanto  que  en  ellos  se 
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aplican protocolos orientados al tratamiento del enfermo tales como la 

estimulación cognitiva del paciente. 

 

La psicoesrtimulación cognitiva puede definirse como el conjunto 

de procedimientos (ejercicios, tareas…) que desde distintas disciplinas, 

(psicología, terapia ocupacional….) pone en marcha diferentes técnicas, 

(orientación a la realidad, reminiscencia…), son aplicadas tanto por 

profesionales como por familiares siguiendo una metodología concreta 

(programa, horario, grupal, individual…), con unos principios básicos de 

constancia, personalización y flexibilidad, adaptándose a las distintas 

etapas de la enfermedad. La estimulación cognitiva pretende activar 

funciones conservadas, no recuperar las perdidas, y en todo momento 

adaptado al estadio evolutivo del enfermo. (Morón2006). 

 

Las técnicas  de psicoestimulación,  como elementos  terapéuticos 

tienen sus indicaciones y contraindicaciones, deben ser aplicadas desde el 

conocimiento y siempre adaptadas a las fluctuaciones en la 

sintomatología que presente el enfermo, intentando maximizar su efecto 

positivo y minimizar la aparición de efectos adversos en el paciente, en 

muchas ocasiones precisan de la activa colaboración del cuidador. Para 

algunos cuidadores contar con el Centro de Día donde se realizan estos 

tratamientos y con profesionales que le aconsejen las estrategias  de 

cuidad más aconsejables en cada etapa, suponen un alivio de su carga, 

para otros, en cambio, supone aumentar la complejidad del cuidado y lo 

aceptan con reservas viviéndolo como aumento de su sobrecarga. 
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Se destacan las siguientes: 
 
 

- Técnica de orientación a la realidad, intentando mantener la 

autonomía del enfermo. 

 
 

- La reminiscencia como la estimulación del recuerdo, de su vida 

pasada, potenciando la identidad y la autoestima del enfermo. 

 
 

- La técnica de estimulación global con el fin de preservar la 

comunicación verbal y el esquema corporal, y la estimulación específica 

para corregir la anomia o los trastornos léxicos. 

 
 

- Técnicas de comunicación con el cuidador orientadas a simplificar 

los mensajes, combinar comunicación verbal y no verbal, y las terapias de 

validación, en las que basándose en la empatía no pretenden devolver al 

enfermo a nuestra realidad, sino aceptar - respetar, su realidad. 

 
 

- Técnicas y métodos para adaptar del entorno con el fin de 

compensar sus pérdidas, (cartel en la puerta del baño, mensajes de voz 

que recuerden la toma de fármacos…), terapias ocupacionales integradas 

en las actividades de la vida diaria, como poner la mesa, hacer la cama, 

bailar, ejercicios de musicoterapia, arteterapia o relación con animales de 

compañía (Losada 2006). 
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 3.6.2 La Demencia Vascular 
 
 

Responsables de entre un 12,5 y un 27 % de las demencias. Los 

pacientes presentan una gran heterogeneidad en la forma de presentarse 

dependiendo de la localización de las lesiones isquémicas. 

 

Orienta hacia demencia vascular la aparición de demencia en 

pacientes: Con factores de riesgo cardiovascular, con signos y síntomas 

neurológicos focales o pruebas de neuroimagen indicativas de 

enfermedad cerebrovascular relacionadas con los síntomas,  su 

localización y su momento de aparición. 

 

Se pueden clasificar en: 
 
 

- La Demencias Vasculares multinfarto, cuyo origen son pequeños 

infartos en arterias de calibre grande o mediano, en los que se presentan 

deterioro, escalonado, con fecha fácilmente identificable por sus 

familiares, en relación con los distintos eventos isquémicos sufridos. 

 

- La Demencia Vascular subcortical producida por infartos 

lacunares o lesiones en la sustancia blanca, presentan un curso lentamente 

progresivo, presentan pérdida de atención, alteraciones en la marcha e 

incontinencia de esfínteres, manteniendo una memoria conservada, a 

diferencia de la EA. En estos pacientes la labilidad emocional, la 

depresión o la apatía, pueden estar presentes mucho antes que los 

síntomas cognitivos. 

 

El tratamiento específico de este tipo de demencia se orienta al 

control de los factores de riesgo cardiovascular, como el control estricto 
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de la Diabetes, de la Tensión Arterial, de las cifras de Colesterol, el 

abandono del tabaco. Se puede frenar la evolución del proceso 

demenciante, en muchos casos, con un estricto control y tratamiento de 

los factores de riesgo vascular. 

 

Los fármacos inhibidores de la acetilcolina, parecen mejorar los 

síntomas cognitivos, de manera similar a como lo hacen en la EA, aunque 

no tienen a día de hoy indicación en este tipo de demencia, (Molinuevo y 

Peña-Casanova, 2009). (Casado y Calatayud, 2009), (Gascón 2007) en la 

GPC (2011) (Hoyos 2012) (Morón 2006). 

 

3.6.3La Demencia por Cuerpos de Lewy 
 
 

Responsable del 10 al 15 % de las demencias. McKeith, 

Galasko, Kosaka et al. (1996) y Gascón (2007) en la GPC (2011). La 

edad de inicio y su forma de presentación recuerda a la EA, aunque su 

evolución es más rápida y es un proceso más frecuente en varones. Se 

caracteriza por las fluctuaciones tanto en el nivel de atención como de 

capacidad cognitiva, siendo frecuentes las caidas  al suelo, con o sin 

pérdida del conocimiento y la presencia de parkinsonismo espontáneo, 

Morón (2006), Cumming (2003). 

 

Estos enfermos presentan frecuentemente mala tolerancia a los 

fármacos que se utilizan para el tratamiento de las alucinaciones visuales 

y de otras alteraciones del comportamiento, la denominada 

hipersensibilidad a los neurolépticos típicos, se presenta hasta en un 50 % 

de estos enfermos. La rivastigmina es un fármaco que puede ser utilizado 

cuando otras medidas no han dado resultado. (Hoyos 2012). 
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3.6.4La Demencia Frontotemporal 
 
 
 

Bajo este término se agrupan enfermedades neurodegenerativas, 

que tienen poca repercusión en el campo de la mmoria y sin embargo 

presentan grandes cambios en su personalidad y en el lenguaje. En este 

tipo de enfermedades es frecuente la aparición en varios miembros de la 

misma familia. Las alteraciones en el comportamiento aparecen de forma 

precoz, progresiva, en algunos predomina la desinhibición social, verbal o 

sexual, en otros enfermos es  la apatía y la  falta de espontaneidad o 

voluntad lo que predomina, no son raros los comportamientos rituales, 

estereotipados y compulsiones, conservando la memoria hasta estadios 

muy avanzados. Es frecuente entre menores de 65 años, siendo la segunda 

causa de demencia después de la EA, en esta franja de edad. Sus 

cuidadores suelen ser jóvenes, con responsabilidades laborales y 

familiares, como hijos en edad escolar. Cumming (2003), Morón (2006), 

GPC (2011). 

 
 

3.7 El DSM 5 
 
 

Durante la redacción de este trabajo, la Asociación Americana de 

Psiquiatría, en el mes de mayo de 2013, presentó oficialmente su última 

versión del Manual Diagnóstico y Estadístico de los trastornos Mentales, 

el DSM 5. 

 
 

El DSM 5 ve la luz tras casi 20 años de trabajo, en él se reconocen 

nuevas enfermedades, desaparecen otras y formula cambios radicales en 

muchos aspectos. 
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Las enfermedades se presentan de forma cronológica, en relación 

con el ciclo vital, dejando de tener el enfoque multi-axial de las versiones 

anteriores, además desaparece el término demencia y aparecen los 

trastornos neurocognitivos, entre otros cambios. 

 
 

Pendientes a día de hoy de la interpretación, traducción y 

posicionamiento de las distintas Sociedades Médicas, se debe reseñar 

algunos aspectos a propósito de la desaparición del término demencia. 

 
 

El DSM 5, diferencia por un lado: 
 
 

a) El Delirio, como un proceso con alteración de la conciencia, 

cambios cognitivos agudos y de severidad fluctuante. 

 
 

b) El Trastorno Neurocognitivo Menor en el que se demuestra 

objetivamente un declinar cognitivo de uno o dos 

desviaciones estandar respecto a la media, y que no interfiere 

con la independencia del individuo, aunque tenga que 

desarrollar estrategias compensadoras o adaptaciones que 

requieran un gran esfuerzo. 

 
 

c) El Trastorno Neurocognitivo Mayor presenta un declinar 

cognitivo de más de dos desviaciones estandar de lo normal e 

interfiere con la independencia. Se reconocen los siguientes 

dominios cognitivos: La atención compleja, la habilidad 

ejecutiva, el aprendizaje y memoria, el lenguaje, la 

visupercepción, la visuconstrucción, y la cognición social. 
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El DSM 5, diferencia a su vez, por otro lado, y clasifica en función 

de la etiología del trastorno en: 

 

I. Debido a la Enfermedad de Alzheimer. 
 
 

II. Debidos a patología Vascular. 
 
 

III. Debidos a Enfermedad con Cuerpos de Lewy. 
 
 

IV. Debidos a enfermedad no especificada. 
 
 

Así podremos hablar de Trastorno neurocognitivo mayor por 

enfermedad de Alzheimer o Trastorno neurocognitivo menor por 

enfermedad de Alzheimer, igualmente diremos Trastorno neurocognitivo 

menor por enfermedad con cuerpos de Lewy o Trastorno neurocognitivo 

menor por enfermedad con cuerpos de Lewy, así mismo se etiquetará al 

enfermo de sufrir un Trastorno neurocognitivo mayor o menor de 

etiología vascular o un Trastorno neurocognitivo mayor o menor no 

especificado. 

 

La nomenclatura es compleja en un intento por ser más precisa y 

respetuosa (al desaparecer el término demencia que recuerda a sin mente) 

pero no puede avanzar más en la concreción diagnóstica, ya que a día de 

hoy, no disponemos de biomarcadores, en forma de prueba de laboratorio 

o de imagen que diagnostique de forma inequívoca la enfermedad 

orgánica que subyace bajo el síndrome demencial de nuestros 

enfermos.En este trabajo y en todos los que sirvieron de referencia se 

hace referencia a los diagnósticos siguiendo las pautas de las versiones 

anteriores vigentes durante su realización, el DSMIV y DSM IV-R. 
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4. CUIDADORES 
 
 
 

La degeneración del cerebro ocasiona cambios tan importantes en 

la vida del enfermo que ya en fases iniciales y en ocasiones desde el 

diagnóstico se necesita supervisión y acompañamiento de un cuidador. 

Los enfermos que no disponen de este apoyo, se ven tempranamente 

obligados a abandonar su domicilio para ser atendidos en residencias o 

centros especializados. 

 
 

En España, como en la mayor parte del mundo, la atención de los 

enfermos con demencia recae en la familia, y fundamentalmente en una 

persona a la que denominamos cuidador principal, en ocasiones la 

literatura le denomina cuidador informal, ya que no tiene formación 

específica, no recibe compensación económica por el trabajo y la 

responsabilidad que asume, dedica muchas horas al día durante varios 

años de su vida a cuidar a un familiar cuya enfermedad, a día de hoy, y a 

pesar de recibir los mejores tratamientos médicos y cuidados familiares, 

evoluciona hacia la invalidez y la muerte. 

 
 

La Sociedad Española de Geriatría y Gerontología al referirse a 

los cuidadores de ancianos dependientes, acepta que es la familia la que 

asume la mayor parte de los cuidados prestando un 72 % de la ayuda 

necesaria. Cada familia señala a una persona como cuidadora, a la que en 

general no ayudan el resto de los miembros, es mujer en 8 de cada 10 

casos, con edad comprendida entre los 45 y los 65 años. En la 

actualidad, se acepta el mensaje social dominante, de que es la mujer 

quien mejor preparada está para el cuidado, por la educación que ha 

recibido, por su mayor capacidad de abnegación y sufrimiento o por ser 
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más voluntariosa; si bien los hombres empiezan a tener presencia tanto 

como ayudantes como en su papel de cuidador principal. 

 
 

Los cuidadores no profesionales de personas dependientes en 

España, son un valioso capital social que permite que cerca de 1.500.000 

personas dependientes o con discapacidades puedan satisfacer sus 

necesidades para mantener un nivel de vida, de salud y de relaciones 

sociales adecuado. Los cuidadores familiares son un pilar fundamental 

en nuestra estructura social. (sercuidaor.org/pdf/guía). 

 
 

La función de cuidar recae, casi exclusivamente, en las mujeres 

de la familia, madres, cónyuges, hijas o hermanas del enfermo 

dependiente, siendo “la cuidadora” el elemento principal de la red 

informal de cuidados, que a pesar de la invisibilidad de su labor asumen 

cerca del 80 % de los cuidados, dentro de un modelo de bienestar 

“familista”, en el que las políticas públicas dan por supuesto que las 

familiar deben asumir el bienestar de sus miembros , y sólo un 20 % 

utiliza cuidados formales. (Coira y Bailon 2014). 

 
 

Cuidar a un familiar enfermo que lo necesita puede ser una 

experiencia positiva, emotiva y gratificante, que no está libre de 

dificultades y problemas, en ausencia de los adecuados apoyos y 

autocuidados pueden llevarnos a que el cuidador de hoy sea el 

dependiente de mañana. (sercuidaor.org/pdf/guía). 

 
 

Distintos estudios sugieren que los cuidadores de personas 

mayores con demencia son más vulnerables, que los cuidadores de 

enfermos dependientes por otras patologías, debido a los altos niveles de 
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carga en relación con las  mayores dificultades y reducidas fuentes de 

satisfacción de la responsabilidad que asumen. (Sequeira 2013). 

 

Los cuidadores de enfermos con demencia, tienen peor salud que 

sus familiares no cuidadores y tienen mayor riesgo de padecer 

enfermedades cardiovasculares, gastrointestinales, respiratorias o 

inmunológicas. Aunque ellos mismos reconocen tener peor salud, 

realizan menos medidas de autocuidado. (Antón 2010). 

 

Los enfermos de Alzheimer son atendidos en su domicilio por la 

familia, en un 80 por ciento de los casos. Según publica Rodríguez del 

Álamo (2006) el 65% de sus cuidadores sufrirán cambios sustanciales 

en sus vidas con merma de su salud física o psíquica y el 20% 

desarrollará un cuadro conocido como “Burn-Out” o síndrome del 

cuidador-quemado. 

 

El cuidador familiar es un actor imprescindible en la evolución 

del enfermo con demencia. Su estado de salud físico y psíquico, su 

actitud, formación y capacidad de afrontamiento, van a condicionar la 

calidad de los cuidados que reciba el enfermo con demencia. En este 

sentido se puede afirmar que el paciente que no obtiene cuidados de su 

familia o allegados difícilmente puede mantenerse en el domicilio. 

(Tapias 2004). 

 

Rodríguez del Álamo 2006 afirma que en España son las 

mujeres con una proporción de 4 a 1 las cuidadoras de los enfermos con 

demencia, siendo hijas un 60% y cónyuges el 30%, trabajan en solitario 

asumiendo progresivamente los cuidados que precisa el enfermo con 

dedicación exclusiva las 24 horas del día. 
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Las demencias son frecuentes en la población anciana, 

duplicándose su prevalencia cada vez que se incrementa en cinco años la 

franja de población estudiada pero la edad media de los cuidadores 

también sobrepasa los 50 años. La mayor parte de los enfermos de 

Alzheimer son personas muy mayores cuidadas por personas que 

también son muy mayores, salvo cuando participan los hijos o servicios 

sociosanitarios en su atención. (Alberca-Serrano y López-Pousa, 1998). 

 
 

Cerca del 40% de los cuidadores trabajan en solitario sin contar 

con la ayuda de otros familiares cercanos e incluso la rechazan a pesar 

de necesitarla, por sentimientos de obligación moral o culpa (Rodríguez 

de Álamo, 2006). 

 
 

En nuestro país el uso de recursos institucionales es muy bajo, en 

torno a un 15 % de las familias se benefician de los servicios sociales 

municipales o autonómicos. (Flórez, 1997). 

 
 

El Plan Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las 

Enfermedades Neurológicas ha diseñado programas de detección y de 

intervención sobre la carga que sufren los cuidadores de enfermos de 

Alzheimer. (Sociedad Española de Neurología, 2002). 

 
 

Se ha escrito mucho a propósito de cómo los síntomas del 

enfermo, especialmente los llamados síntomas psicológicos y 

conductuales de la demencia (SPCD), entre ellos la apatía, ansiedad o 

depresión, la labilidad emocional, el insomnio con agitación nocturna, 

los comportamientos agresivos o inapropiados, el vagabundeo, las 

alucinaciones, los delirios, los reconocimientos erróneos o las 

repeticiones de preguntas, entre otros, son generadores de estrés, tanto en 
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el cuidador como en el paciente, empeorando la calidad de vida de 

ambos, aumentando el coste económico y favoreciendo el internamiento 

del paciente. (López-Pousa, Vilalta-Franch, Garre-Olmo, Pons, 

Cucurella, 2007). 

 
 

En el abordaje de estos síntomas conductuales y para corregir las 

alteraciones del comportamiento se recomienda el tratamiento no 

farmacológico. Las estrategias más recomendadas y que requieren la 

activa participación del cuidador, están basadas en evitar la estimulación 

excesiva del enfermo, programar actividades que le distraigan, poner 

música o actividades que le resulten placenteras, establecer rutinas de 

baño, comida y ejercicio, conservar la orientación temporal, poner notas 

que identifiquen las puertas, evitar los espejos, mantener el contacto 

visual con el enfermo o utilizar un tono de voz adecuado y sólo pasar al 

uso de fármacos cuando son muy graves, intensos o no responden a las 

medidas implementadas por el cuidador (GPC 2011). 

 
 

Las relaciones familiares entre cuidador y enfermo pueden ser 

muy estrechas. Algunos estudios con cónyuges cuidadores en los que se 

ha valorado el compromiso mutuo de asistencia ante la adversidad a lo 

largo de los años de convivencia, así como la aceptación del rol de 

cuidador por parte de la pareja, ofrecen resultados ventajosos al retrasar 

el deterioro cognitivo y las limitaciones funcionales del enfermo, 

consiguiendo frenar la progresión de la demencia. (Norton 2009). 

 
 

Cruz Roja Española admite que es gracias a la nobleza de los 

cuidadores informales por lo que se puede mantener en sus domicilios a 

los familiares dependientes, siendo imprescindible mantener su salud y 

su equilibrio emocional para que las necesidades de enfermo sean mejor 
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atendidas y los cuidados aplicados de mejor calidad, con un menor coste 

económico para el sistema sanitario y para la sociedad. 

(www.sercuidador.org/pdf/guía_autocuidado.pdf) 

 
 

Los cuidadores profesionales en España atienden a menos del 

9% de los enfermos con demencia, reciben compensación económica por 

su trabajo, frecuentemente son inmigrantes, de ambos sexos, de origen 

hispanoamericano, de religión católica, de entre 26 y 50 años 

frecuentemente con estudios universitarios incompletos en su país y 

pueden o no tener formación específica en cuidados de enfermos con 

demencia, según recoge en la GPC2011 (Valderrama, 1999). El impacto 

que sobre ellos tiene el cuidado del enfermo viene condicionado por una 

relación laboral y de ninguna forma es comparable al cuidado de un 

familiar. 

 
 

4.1 DEFINICIONES 
 
 

La NICE-SCIE Dementia 2007, define el cuidador como “aquella 

persona que asiste o cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de 

discapacidad, minusvalía o incapacidad que dificulta o impide el 

desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”. 

Se acepta que en la mayoría de los casos son familiares directos o amigos 

muy próximos, lo más frecuentemente sus esposas o hijas con edades 

comprendidas entre los 45 y los 70 años, que comparten domicilio con el 

paciente o dedican una gran parte de su tiempo a su cuidado. En muchas 

ocasiones el cuidador principal atiende sólo al enfermo, sin que exista 

una red de cuidadores secundarios que le apoye (Charlesworth 2008). 

http://www.sercuidador.org/pdf/gu%C3%ADa_autocuidado.pdf)
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Arrieta en la Guía de atención a las Demencias en Atención 

Primaria de 2007 generaliza el perfil del cuidador como el de una mujer, 

entre 50 y 60 años, madre de familia y ama de casa, que reside con el 

enfermo y que dedica muchas horas del día a cuidar y que recibe escasa 

ayuda por parte de otros familiares. Reconociendo que hasta una cuarta 

parte de los cuidadores son el cónyuge "sano", con una media de 70-80 

años de edad, que a menudo también presenta una situación de fragilidad 

con escasa capacidad de adaptación a los cambios y al aprendizaje de 

nuevas funciones, siendo cada vez más frecuentes las hijas e hijos que 

compatibilizan su actividad laboral y el cuidado de los hijos a su cargo 

con el cuidado de su familiar enfermo. 

 
 

Para Rodríguez en 1995, los cuidadores principales de personas 

con demencia asumen las principales tareas y responsabilidades de 

cuidar, sin percibir remuneración económica por su trabajo y son 

aceptados como tales por el resto de los miembros de la familia, su 

compromiso es significativo y duradero. 

 
 

Para Reyes en 2001 la mayor parte del trabajo del cuidador se 

realiza en el domicilio y entre sus tareas se incluyen el acompañamiento 

en el transporte, ir a la compra, realizar tareas del hogar, preparar 

comidas y ayudarle en las actividades básicas de la vida diaria tales 

como vestirse, alimentarse, desplazarse y control de esfínteres. 

 
 

Bermejo en 2004 hace referencia también a ciertos papeles éticos 

y legales, como la firma de consentimientos y la tutela, que asumen en 

los enfermos con demencia o incapacitados legalmente y que son 

generadores de un gran estrés. 
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4.2 ETAPAS DEL CUIDADOR 
 
 
 

Aceptar que un ser querido se ha hecho dependiente y necesita, 

ayuda, supervisión o cuidados para sobrevivir es un proceso difícil para 

cualquier persona. El familiar que proporciona los cuidados necesita 

adaptar su vida al nuevo rol y para esto hace falta tiempo y esfuerzo. La 

Sociedad Española de Geriatría y Gerontología considera “de suma 

importancia el proceso de adaptación al nuevo papel ya que influirá 

sustancialmente en la forma en que posteriormente se prestan los 

cuidados y en cómo se sienten los cuidadores”. 

 
 

Del mismo modo que se instaura la dependencia en los enfermos, 

progresivamente o con un desencadenante violento, aparece la figura del 

cuidador; adaptándose a las necesidades del familiar anciano enfermo, 

lenta y progresivamente o de forma brusca tras una situación de crisis o 

de internamiento. En este primer momento, el familiar que presta 

cuidados no es consciente de que sobre el recaerán la mayor parte de los 

esfuerzos y responsabilidades, de que se puede prolongar durante años y 

necesitará cada vez más tiempo y energía para cumplir su papel. La 

intervención por parte de los profesionales en este momento es muy 

conveniente ayudando a una planificación adecuada de los cuidados y 

para prevenir complicaciones. 

 
 

La Sociedad Española de Geriatría y Gerontología reconoce que 

los cuidadores y sus familiares enfermos, durante los años de evolución 

de la enfermedad, sufrirán cambios que afectará a distintos aspectos de 

sus vidas, con un cambio de roles y responsabilidades. Este proceso 

atraviesa varias etapas, caracterizadas por las distintas dificultades y 
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tensiones,  por  lo  que  será  necesario  adoptar  distintas  estrategias  de 

afrontamiento y distintas habilidades de cuidado. 

 
 

En la primera etapa la negación por parte del cuidador es la 

norma, atribuyendo los fallos del enfermo a su desinterés y falta de 

cuidado. Una vez que el cuidador acepta que son síntomas y signos de 

una enfermedad,  la mejor forma de  afrontarlo  es buscando  ayuda  e 

información para tratar correctamente al enfermo. 

 
 

Durante la evolución de la enfermedad, acompañada de pérdidas 

funcionales del enfermo, es frecuente que el cuidador sienta como pierde 

el control de su vida, demostrando enfados, ira y frustración. En esta 

etapa son comunes los sentimientos de culpa en el cuidador, 

probablemente debidos a no poder identificar el objeto de su malestar. 

Ejercen una valiosa ayuda en esta etapa las asociaciones de enfermos de 

Alzheimer ya que proponen el reparto de responsabilidades, ayudan a la 

correcta planificación y a tener por objetivo metas realistas, recordando 

que un solo cuidador no puede hacerse cargo de todas las necesidades de 

un enfermo con demencia. 

 
 

En la tercera fase se reconocen y aceptan los sentimientos 

negativos, se han adquirido destrezas y se cuida correctamente con la 

reorganización de los recursos sociales y familiares. El cuidador siente 

que recupera el control de su vida. Esta etapa puede ser dura para los 

cuidadores que ya han sufrido merma de su salud física y psicológica, 

pero los que han aprendido a cuidar y a cuidarse pueden vivir esta etapa 

disfrutando de la satisfacción de cuidar a un ser querido. 
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En la etapa final de la vida del enfermo se imponen decisiones 

duras y complejas al cuidador, que tomadas en un entorno familiar y 

social adecuado son menos espinosas, o de modo contrario, pueden 

desembocar en depresión y duelo patológicos tras el internamiento o la 

muerte del enfermo. 

 
 

Losada y Nogales en 2013 consideran que durante la primera 

fase de negación de la enfermedad, el buscar otras explicaciones y evitar 

hablar del futuro de sus propios sentimientos son frecuentes entre los 

hijos cuidadores; mientras que los cónyuges sienten la tristeza por la 

pérdida de compañía e intimidad precozmente. En la segunda fase, en los 

hijos predomina el enfado y la frustración, mientras que en las parejas es 

la compasión y la empatía los sentimientos predominantes. Con la tercera 

etapa es fácil que en los hijos cuidadores se despierte la pena mientras 

que los cónyuges sienten ira y enfado o frustración. 

 
 

Tanto la fase inicial, con la asunción del nuevo e inesperado rol 

de cuidador, como la final, en la que el cuidador tiene que enfrentarse a 

emociones y sentimientos de dolor por la pérdida y reorganizar su vida 

con las nuevas circunstancias, son de gran impacto para todos los 

cuidadores. 

 
 

4.3 ACTIVIDADES PROPIAS DEL CUIDADOR 
 
 

Entendemos por cuidar a una persona mayor dependiente, 

proporcionar ayuda de modo que el anciano sienta que sus necesidades 

físicas, sociales y afectivas están resueltas (Franqueza, 2002). Esta 

actividad requiere de tiempo y energía, además conlleva actividades que 

no siempre son agradables, es una situación en la que el cuidador siente 
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que da más de lo que recibe, suele ser una actividad no prevista y para la 

que no se está preparado. El cuidado es una actividad compleja de la que 

se destacan cuatro aspectos básicos: 

 
 

4.3.1 Es una actividad encaminada a hacer por alguien lo que no 

puede hacer por sí mismo en lo que respecta a las actividades básicas de 

la vida diaria. 

 
 

4.3.2 Se pretende que el paciente se adapte y acepte su situación 

disminuyendo sus miedos y fomentando el autocuidado. 

 
 

4.3.3 Aceptar y favorecer la expresión emocional del enfermo 

con sus llantos, quejas o protestas. 

 
 

4.3.4 Mejorar la calidad de vida del enfermo mediante la actitud 

empática, la escucha activa y una comunicación activa aunque a veces 

sean necesarios los gestos. 

 
 

La activa participación del cuidador es clave en la evolución de 

la demencia, una parte importante del abordaje terapeutico son medidas 

no farmacológicas que debe poner en marcha su cuidador, y aunque en 

ocasiones puedan hacer más complejos los cuidados, también pueden 

contribuir a la disminución de la carga y a minimizar el uso de fármacos 

antipsicóticos; que han demostrado recientemente aumentar la 

mortalidad de los ancianos con demencia (Donovan, 2015). 
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4.4 SENTIMIENTOS DEL CUIDADOR 
 
 

Los sentimientos de la persona que cuida, frecuentemente, son 

contradictorios o inexplicables, la reflexión sobre ellos ha ayudado a 

muchos cuidadores a manejar los conflictos de forma satisfactoria y a 

desempeñar el cuidado de una forma más saludable, entre ellos se 

destacan: 

 
 

4.4.1 La pena que debe reconocerse como algo 

natural en quien está perdiendo 

progresivamente a un ser querido, padre, 

compañero o amigo por una demencia, 

cuando se consigue aceptar una etapa la 

enfermedad avanza y se lleva otra parte de su 

ser querido. La integración en grupos de 

familiares de enfermos puede ayudar a 

compartir estas emociones. 

 
 

4.4.2 La culpa por sentir que no puede más y piensa 

en el internamiento o por sentirse el directo 

desencadenante de las alteraciones en el 

comportamiento del enfermo. 

 
 

4.4.3 El enojo, el enfado, la rabia dirigida hacia el 

enfermo, siendo conveniente diferenciar el 

enfado hacia la persona enferma del enfado 

por los comportamientos del paciente que son 

frutos de la enfermedad. En ocasiones esta 
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rabia  se  enfoca  hacia  otros  familiares  o 

profesionales sanitarios. 

 

4.4.4 La vergüenza por el comportamiento de su 

familiar, que puede ser inapropiado o poco 

aceptable para el entorno social o familiar, 

causando enormes sufrimientos a algunos 

cuidadores cuando aparecen determinados 

síntomas 

 

4.4.5 La soledad del cuidador, por asumir en 

solitario los cuidados, por no aceptar, ni 

buscar ayudas en el convencimiento de que 

nadie cuidará también como él lo hace, 

aumentarán las dificultades del cuidado. 

 

4.4.6 La incomprensión de otros miembros de la 

familia puede ser fuente de angustia añadida, 

así como la falta de colaboración y apoyo. 

 

Buscar ayuda y apoyo en familiares, amigos o la colaboración de 

personas contratadas. Perder las relaciones sociales y el aislamiento en 

un entorno cuidador-enfermo puede ser perjudicial para ambos, se 

aconseja buscar el apoyo de los grupos de familiares de enfermos que 

han sufrido episodios similares, lugares donde compartir las emociones y 

experiencias como cuidador. Las asociaciones de familiares de enfermos 

y los profesionales sanitarios ayudan a aumentar los conocimientos sobre 

la enfermedad y las estrategias de cuidado (Rodríguez del Álamo 2006). 
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4.5 CONSECUENCIAS SOBRE LA SALUD DEL 

CUIDADOR 

 

Conviene recordar, que nos encontramos ante una patología 

degenerativa, cuyos síntomas evolucionan hacia la  invalidez 

necesitando cada vez más cuidados. Con el paso del tiempo se aumenta 

la dependencia del enfermo de su cuidador, que inicialmente le necesita 

en las actividades instrumentales de la vida diaria, hablar por teléfono o 

utilizar el trasporte público, para más adelante supervisar o sustituir las 

funciones básicas como comer, ir al baño, así como ayuda en la 

tramitación de documentos de carácter económico, oficial o legal, con el 

planteamiento de la incapacitación. 

 
 

Las demencias, a pesar de recibir los mejores tratamientos 

médicos y cuidados familiares, a día de hoy, son incurables y llevan a la 

muerte tras una supervivencia media cercana a los 12 años. Una gran 

parte de los cuidadores no recibe ayuda de otras personas, ni siquiera de 

familiares cercanos ya que aun necesitándola mucho, frecuentemente 

rechazan la ayuda exterior por sentimientos de obligación moral o culpa. 

 
 

Cuidar exige de tiempo y esfuerzo, con cambios en la vida diaria, 

por lo que se resienten otras actividades laborales, sociales y familiares, 

siendo aconsejable hacer participes tanto a los hijos como a la pareja de 

la nueva situación, solicitar su colaboración y observar como la nueva 

situación afecta a sus vidas. 

 
 

Las necesidades del enfermo aumentan y acaparan la atención del 

cuidador que frecuentemente olvida las suyas, con disminución del 

tiempo dedicado a las relaciones familiares, sociales y al ocio, siendo 



117  

 
 

aconsejable la planificación de los cuidados dejando tiempo para las 

experiencias positivas, el entretenimiento y el desahogo de las tensiones 

diarias. 

 
 

La Guía de Atención a las Demencias en Atención Primaria de 

Castilla y León de 2007 describe la labor de cuidar a un enfermo con 

demencia “como una actividad que suele ser nueva, no planificada 

previamente y la persona puede no estar especialmente preparada para 

llevarla a cabo. El cuidador, además de la necesidad de adaptarse, va a 

tener que afrontar las repercusiones de esta tarea sobre distintos aspectos 

de su salud”. 

 
 

Los cuidadores de enfermos con demencia tienen peor salud que 

otros miembros de su familia que no asumen el cuidado presentando con 

mayor frecuencia, hasta un 70 %, de trastornos físicos y psíquicos. 

(Gallant y Connell, 1998; Schulz et al., 1995; Webber et al., 1994). 

 
 

Desde el punto de vista de la salud física existeun 

empobrecimiento en la autopercepción de salud, una disminución a la 

tolerancia al dolor, con quejas somáticas múltiples, se hacen más 

sintomáticos los procesos osteo-articulares previos, también son 

frecuentes los dolores de cabeza, la sensación de fatiga crónica y el 

insomnio o los cambios de ritmo de sueño. También se ha podido 

constatar el deterioro de la inmunidad celular que les predispone a 

enfermedades víricas, habiendose demostrado un aumento del 63% del 

riego de mortalidad en los cuidadores ancianos cónyuges con niveles 

altos de estrés (Shulz, 1999). La salud mental se afecta precozmente, y 

va desde los síntomas vagos e imprecisos hasta la ansiedad que frecuente 

en  cuidadores  con  estilos  de  afrontamieno  disfuncional,  evitativo  o 
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confrontativo, o la depresión, que se da en el 40% y puede permanecer 

tras el fallecimiento. La automedicación con abuso de sustancias 

analgésicas o de psicofármacos y la falta de autocuidado y 

particularmente en la dieta, son frecuentes manifestaciones en el 

cuidador (Guía de Atención a las Demencias en Atención Primaria de 

Castilla y León de 2007), (Lago-Canzobre, 2012). 

 
 

La salud mental de los familiares cuidadores primarios de los 

enfermos de Alzheimer ha sido estudiada por Rodríguez del Álamo en 

2006 y tras revisar distintos estudios considera que sufre ansiedad el 

54%, manifestada como nerviosismo, angustia, tensión, y estrés. Los 

síntomas depresivos se presentan en el 28% en forma de tristeza, 

pesimismo y apatía. Presentan hipocondría y otras ideas obsesivas el 

17% y crisis de angustia el 11%. También se ha detectado ideación 

paranoide en el 17% y alguna vez ideas suicidas en el 11%. 

 
 

Una gran parte de los cuidadores, hasta el 63% se han sentido 

desbordados, obsesivamente centrados en el paciente, con sobre- 

implicación emocional. El 28% notan que empiezan a dar demasiada 

importancia a detalles diarios nimios sin relevancia y reconocen estar 

más irritables el 17%. 

 
 

El 69% presentan problemas psicosomáticos como dolores de 

cabeza, falta de apetito, temblor fino, problemas gástricos, vértigos, 

sensación de falta de aire, sudoración o arritmias cardiacas. El  insomnio 

o el sueño no reparador, aparece hasta en el 42% y se  demuestran 

trastornos objetivos de la memoria y la concentración (no sólo quejas 

subjetivas) en el 11%. 
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Los comportamientos negativos aparecen hasta en el 54% de los 

cuidadores, descuidando la relación con otros familiares como hijos, 

pareja o hermanos. También se resiente su autocuidado en el 33% de 

ellos, presentando consumo excesivo de tabaco, café, alcohol o/y 

fármacos ansiolíticos e hipnóticos en el 28%. 

 
 

El Síndrome del cuidador quemado se describió en Estados 

Unidos en 1974 y ha sido profusamente estudiado posteriormente. El 

cuadro clínico consiste en un profundo desgaste emocional y físico que 

experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo crónico 

incurable, tal como el enfermo de Alzheimer. Llegando a este punto no 

es conveniente mantener la relación de cuidado ni para el cuidador ni 

para el enfermo. Suele aparecer en cuidadores que dedican la mayor 

parte del día al cuidado del familiar enfermo, que no reciben o  no 

aceptan ayuda de otras personas y que no se benefician de estrategias de 

afrontamiento adecuadas. Se debe a un estado de estrés crónico 

producido por la realización de tareas monótonas y repetitivas, con 

sensación de falta de control sobre el resultado final de esta labor, 

agotando las reservas psicofísicas del cuidador (Goode et al., 1998). 

 
 

Pueden surgir actitudes y sentimientos negativos hacia su 

familiar enfermo, desmotivación, depresión-angustia, trastornos 

psicosomáticos, fatiga y agotamiento, irritabilidad, despersonalización y 

deshumanización, con esterotipados ineficientes para resolver los 

problemas reales y agobio continuado con sentimientos de ser 

desbordado por la situación, similares a los de los profesionales 

cuidadores, se han denominado Burnout o quemamiento (Rodríguez del 

Álamo, 2006). 
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4.6 DUELO ANTICIPADO EN LOS CUIDADORES DE 

ENFERMOS CON DEMENCIA 

 

La EA se ha denominado por algunos autores como  la 

enfermedad de las pérdidas, esta valoración puede hacerse extensiva 

también a otras demencias. El enfermo ya ha perdido una parte de sus 

capacidades y personalidad en el momento del diagnóstico y a lo largo 

de los años de evolución de la enfermedad, irá perdiendo 

progresivamente las particularidades que le definían como persona, hasta 

el punto en que su familia llega a no reconocer en el sujeto que cuida a la 

persona que fue su familiar. 

 

Los familiares perciben el duelo anticipado como un sentimiento 

de pérdida progresiva de su familiar. Nevado en 2006 destaca: 

 

- La pérdida de los conocimientos del enfermo relacionados 

con su profesión y con su rol social y familiar, obligando a su entorno a 

realizar profundos y continuados cambios. 

 

- La pérdida de la comunicación con el enfermo que se ve 

dañada, a veces precozmente, ya que el deterioro cognitivo conlleva 

alteraciones en el lenguaje, en la expresión y en la comprensión, siendo 

un aspecto muy difícil de aceptar por la familia. 

 

- La pérdida de capacidad jurídica del enfermo tras un 

proceso de incapacitación legal, que aunque tenga por finalidad proteger 

los intereses y derechos del enfermo, suele ser doloroso para su cuidador 
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y al mismo tiempo genera  nuevas tareas, responsabilidades y en muchos 

casos conflictos entre los familiares. 

 
 

- La pérdida de iniciativa y de capacidades del enfermo 

obliga al cuidador a tomar también las pequeñas decisiones de la vida 

diaria. 

 
 

- El presente, pasado y futuro del enfermo se hace confuso, 

ya que olvida el ayer, no recuerda su pasado y aunque pueda mantener 

vivos recuerdos muy antiguos, pierde la capacidad de memorizar lo que 

está pasando ahora, de reconocer a sus amigos y familiares así como de 

anticiparse al porvenir. Los familiares frecuentemente sienten miedo al 

futuro, al que intuyen incierto, abrumado por problemas y complejas 

decisiones a tomar. 

 
 

- La pérdida de las relaciones familiares tal y como estaban 

establecidas antes de la enfermedad de uno de sus miembros. El cuidador 

principal se enfrenta frecuentemente a la incomprensión y falta de apoyo 

o ayuda de los otros miembros de la familia. 

 
 

Las fases de elaboración de un duelo más aceptadas son las que 

Kübler Ross observó al trabajar cerca de la muerte y los moribundos. 

Estas, pueden aplicarse a las distintas pérdidas que acontecen a lo largo 

de la vida y no sólo a la que ocurre tras el fallecimiento de un ser 

querido. Se reconocen cinco etapas: negación, ira, negociación, 

depresión y aceptación. Las fases no son estancas ni de duración 

comparable. Cada persona vive la pérdida de forma diferente, pudiendo 

pasar de una fase a otra hasta que una vez sobrepasadas, se inicia el 
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proceso de aprendizaje que permite convivir con la pérdida y continuar la 

vida diaria. 

 

a) La negación se caracteriza por el rechazo consciente o inconsciente 

de la pérdida, la incredulidad y el aislamiento como mecanismo de 

defensa. “No es verdad”. 

 

b) La ira con enfado y enojo hacia el ser perdido, hacia la familia y 

hacia el mismo. “No es justo” “Como puede sucederme a mi”. 

 

c) La negociación con un ser superior y la búsqueda de culpables que 

pasa por el auto inculparse. “Si no hubiera hecho o dicho yo…”. 

 

d) La depresión como certeza de la pérdida con profundo dolor y 

agotamiento físico, mental y tendencia al aislamiento social.  “Y 

ahora que hago yo…” 

 

e) La aceptación, aunque no se esté de acuerdo con la pérdida, en esta 

fase se vive, no como un castigo sino como parte de la vida que te 

acompañará siempre. “Debo seguir adelante”. 

 

Cuando definitivamente llega la muerte del enfermo de 

Alzheimer, en ocasiones el cuidador reconoce que no ha podido 

despedirse de su familiar enfermo debido al severo deterioro cognitivo 

en el que se encontraba en las últimas fases de su vida, aconsejándose 

ventilar los sentimientos contrapuestos que se agolpan tras un cuidado 

intenso, hecho que puede ocurrir también a lo largo de los años de 

evolución y en las distintas etapas y ante las progresivas pérdidas 

(Nevado, 2006). 
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4.7 LAS DISTINTAS DEMENCIAS Y SUS CUIDADORES 
 
 

Los enfermos con demencia presentan diversas manifestaciones 

clínicas y distinta evolución dependiendo de la enfermedad subyacente, 

de su estadio evolutivo y de su entorno sociofamiliar, algunas de estas 

particularidades determinan las necesidades y condicionan la carga que 

va a sufrir su cuidador y merecen ser destacadas según recogen distintos 

autores y guías. (Charlesworth 2008, Molinuevo 2009, NICE 2007, 

GPC2011). 

 

4.7.1 Los cuidadores en las demencias tipo Alzheimer (EA) 
 
 

La enfermedad aparece en personas mayores que frecuentemente 

viven con otros ancianos. Los problemas que plantea su cuidado están 

inicialmente relacionados con las pérdidas cognitivas y más adelante 

con los síntomas conductuales y psicológicos (SCPD) que aparecen en su 

evolución. En estadios tempranos el enfermo olvida al cuidador y no le 

reconoce como su esposa o hija, aceptando mal sus cuidados. En fases 

más avanzadas, es el cuidador el que no reconoce en aquel que tiene a su 

cargo a la persona que fue su familiar antes de enfermar. Sólo en fases 

avanzadas aparecen pérdidas de funcionales básicas, como alteración de 

los esfínteres o pérdidas de movilidad, la carga en los cuidadores se 

incrementa con el paso del tiempo y el aumento de los déficits del 

enfermo (Alberca 2009). 
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4.7.2 Los cuidadores en la Demencia lobular frontotemporal 

(DLFT) 

 

Este tipo de demencia aparece en personas jóvenes. Los 

trastornos psicológicos y del comportamiento se presentan de manera 

precoz alterando rápidamente su entorno familiar, social y en ocasiones 

laboral. Sus cuidadores suelen ser sus hijos o sus cónyuges, personas 

jóvenes que también tienen responsabilidades laborales e hijos en edad 

escolar a su cargo, por lo que cuidar a su familiar enfermo supone una 

sobrecarga importante. 

 

4.7.3 Los cuidadores en la Demencia por cuerpos de Lewy 

(DLB) y la Demencia asociada a la enfermedad de Parkinson (PDD) 

 

Esta son enfermedades especialmente difíciles de entender y de 

manejar por sus cuidadores familiares, ya que presentan fluctuaciones 

frecuentes y marcadas en su situación cognitiva, conductual y motora. 

Alternan alucinaciones, ideación paranoide y delirante con episodios de 

lucidez y claridad cognitiva, casi siempre existe rigidez, temblor y 

dificultad motora con caídas al suelo de forma repetida, y pierden pronto 

el control de los esfínteres. Precisan supervisión continua, diurna y 

nocturna, no permiten el descanso nocturno del cuidador y precisan 

adaptar las dinámicas del cuidado, con la aparición frecuente de 

sobrecarga en su cuidador. 
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4.7.4 Los cuidadores en la Demencia vascular (DV) 
 
 

La enfermedad, se encuentra en el sistema vascular del enfermo. 

Se conocen sus factores de riesgo, permitiendo intervenir con distintas 

medidas higiénico-dietéticas así como con fármacos que modifican el 

curso natural de la enfermedad. El paciente puede presentar defectos 

cognitivos de tipo cortical, subcortical o mixto, así como trastornos del 

comportamiento y psicológicos, muy variables de unos enfermos a otros, 

siendo frecuente que conserven la comunicación con su familia, 

manteniendo los vínculos afectivos con su cuidador hasta fases muy 

avanzadas de la enfermedad (Martínez-Lage 2009). 

 

Los síntomas psicológicos y los trastornos del comportamiento 

son frecuentes en las enfermedades que causan demencia. Se recomienda 

utilizar estrategias no farmacológicas y cuando estas no responden, usar 

fármacos. Los tratamientos no farmacológicos requieren, en general, la 

activa participación del cuidador, al que se le pide modificar su 

comportamiento en el sentido de mantener el contacto visual con el 

enfermo, hablar con el tono adecuado, evitar la hiperestimulación, poner 

la música que agrade al paciente, evitar espejos, mantener la iluminación 

adecuada, seguir rutinas en las comidas y en el baño, organizar 

actividades que distraigan al enfermo y a la vez, mantenerle orientado en 

tiempo y espacio, ayudándose de notas informativas y calendarios, entre 

otras. Las medidas de intervención no farmacológicas han  sido 

estudiadas y se recomiendan como una parte significativa del tratamiento 

del enfermo siendo, en ocasiones difíciles de implementar por algunos 

cuidadores familiares que las viven como una carga añadida (GPC 2011). 
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4.8 RECURSOS SOCIOSANITARIOS PARA LA 

ATENCION A LA DEMENCIA 

 

Partiendo del trabajo de Olazarán J.; González M.J.; Amador B.; 

Morillas N.; y Muñiz R. en 2004 en el que hacen un inventario y 

posterior análisis de los recursos sociosanitarios disponibles en España 

para la atención de los enfermos con demencia y sus familias, se recoge a 

continuación los ocho niveles de atención que los autores destacan. 

 

4.8.1 NIVEL HOSPITALARIO 
 
 

Los pacientes con demencia conocida suelen ingresar en 

hospitales por sufrir una infección respiratoria o urinaria, por fracturas o 

descompensaciones de sus procesos crónicos de base, en pocas ocasiones 

lo hacen inicialmente por cuadros de agitación o agresividad 

inexplicables. 

 

Durante la estancia hospitalaria del enfermo, frecuentemente 

aumenta la sintomatología propia de la demencia, encontrándose más 

confuso y con menos habilidades de las que tenía antes del ingreso. El 

empeoramiento se atribuye en ocasiones, al propio proceso y las 

complicaciones que le condujeron al hospital (la fractura, la infección, la 

deshidratación entre otras), mientras que en otras, es el cambio del 

entorno y de cuidadores sus desencadenantes. 
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En muchas ocasiones el cuidador se siente incapaz de llevar al 

enfermo de nuevo a su domicilio, la intervención de los trabajadores 

sociales juega un papel fundamental en la canalización de estos enfermos 

a los recursos disponibles. 

 

Las unidades de demencias que comenzaron ha formarse en los 

años 90 no están disponibles en todos los hospitales, son un equipo 

multidisciplinar de neurólogo o geriatra, psicólogo y enfermero. Hacen 

especial énfasis en el diagnóstico etiológico, en el tratamiento 

farmacológico y en la investigación, pudiendo desarrollar un papel 

fundamental en el abordaje hospitalario de estos enfermos. 

 

4.8.2 NIVEL INTERMEDIO 
 
 

Son Centros de Atención Especializada en demencias que están 

desplazando a las consultas de Atención Especializada, tanto para el 

diagnóstico como para el tratamiento de estos enfermos, facilitando su 

acceso a servicios sanitarios sin perder su entorno sociofamiliar. 

Constituyen el lugar idóneo para el desarrollo e implementación de 

intervenciones no farmacológicas sobre los enfermos y sus cuidadores. 

Se consideran un lugar estratégico en la red sociosanitaria por situarse 

cerca de los afectados y de los profesionales del nivel básico. 

 

4.8.3 ATENCION PRIMARIA 
 
 

Los Centros de Salud en la Atención Primaria disponen de 

personal médico, enfermero y trabajador social. Representa el nivel 

básico y más accesible, aportando una función integradora del conjunto 

de  la  red  sociosanitaria.  En  este  entorno  es  posible  establecer  el 
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diagnóstico precoz, seguimiento, modificación y control individualizado 

de los tratamientos, así como la coordinación de los distintos recursos 

disponibles. En los Centros de Salud se lleva a cabo el programa de 

Atención al Anciano que incluye valoraciones rutinarias que podrían 

detectar precozmente los procesos que cursan con demencia. 

 

4.8.4 ATENCION EN EL DOMICILIO 
 
 

En el domicilio del enfermo se dispone de diversos recursos: 
 
 

a) El Equipo de Atención Primaria, que desde su Centro de 

Salud dispone del servicio de atención al inmovilizado en su propio 

domicilio. 

 

b) Los Servicios de ayuda a domicilio, que es un servicio social 

público, que en España proporciona ayuda en los cuidados personales del 

enfermo y en las tareas domésticas. Puede ser solicitado para las 

personas con demencia pero en la práctica es un servicio poco útil para 

estos enfermos, dado que se requiere un bajo nivel de renta, se oferta 

pocas horas de atención y muchas veces es desarrollada por personas sin 

formación específica en demencias. Existen servicios privados que 

dependen de Asociaciones de familiares de enfermos con Alzheimer que 

en otros países y en algunas ciudades de España ofertan este servicio 

especializado. El programa Vida als Anys, y posteriormente el Plan 

Nacional de Alzheimer con la formación de equipos sociosanitarios de 

soporte pretenden ofrecer una ayuda individualizada a los cuidadores y 

un asesoramiento global, tanto a la hora de informar como de coordinar y 

proporcionar la atención precisa en cada momento evolutivo de la 

enfermedad. 
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c) La Teleasistencia es un servicio diseñado para la atención 

telefónica de los ancianos sin demencia que viven solos. Funciona a 

través del teléfono y puede ser muy útil para los cuidadores de enfermos 

con demencia, para hacer frente a cualquier incidencia que afecte al 

cuidador y ante la que el enfermo con demencia no podrá reaccionar 

adecuadamente. 

 

4.8.5 CENTROS DE DIA 
 
 

Los Centros de día inician su andadura en los años setenta, como 

forma de cuidado diurno de pacientes con demencia que vivían en su 

domicilio, la finalidad de estos centros psicogeriátricos diurnos 

inicialmente era casi exclusivamente la descarga del cuidador, con el 

paso de los años han enriquecido sus servicios con ejercicios de 

psicoestimulación, cinesiterapia, y entrenamiento en las actividades de la 

vida diaria, entre otras. Estas unidades de atención a la demencia ligera 

están todavía poco extendidas en España aunque cuentan con una buena 

acogida por parte de los pacientes y sus cuidadores. Son el lugar idóneo 

para aplicar los tratamientos no farmacológicos, que en el marco de la 

psicología conductista y la psicoestimulación, se orientan a aliviar tanto 

los síntomas cognitivos como los funcionales, conductuales, afectivos o 

físicos de estos pacientes. A partir de los años 90 aparecen en España 

Centros de día específicos para la atención a las demencias, con diversos 

programas, muchos en el campo de la investigación, sin que a día de hoy 

se haya podido homogeneizar los programas de todos los centros. 
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4.8.6 AYUDAS ECONÓMICAS 
 
 

Existen distintos tipos de ayudas económicas para los pacientes 

dependientes, para los enfermos con demencia y para sus cuidadores. 

Destaca la ley de dependencia y pensiones no contributivas por invalidez 

o jubilación, invalidez permanente absoluta o gran invalidez, así como 

otras ayudas a la reforma de la casa o compra de material ortoprotésico, 

camas o sillas o ventajas fiscales cuya tramitación se puede realizar el los 

centros de salud, los ayuntamientos o mediante los trabajadores sociales 

de la zona. 

 
 

En algunas comunidades autónomas está reconocido el derecho a 

pensiones mensuales a los cuidadores, que no son en la práctica 

aplicables a la mayoría debido a los bajos niveles de renta exigidos para 

acceder a ellas. En muchas ocasiones la suma de la pensión del anciano 

enfermo y del cuidador pueden superar la cifra del salario mínimo 

interprofesional lo que les imposibilita para acceder a ayudas públicas, 

siendo a la vez muy difícil acceder a la contratación privada con ese 

nivel de recursos. En esta situación socioeconómica se encuentra gran 

parte de los enfermos con demencia, de modo que sus cuidados recaen 

en una única persona, su cuidador familiar, no siendo extraño que en 

estas condiciones aparezca patología física o psíquica en el cuidador y 

frecuentemente se opte por la institucionalización del enfermo (Martín 

Carrasco et al. 2002). 

 
 

Rivera-Navarro en 2001 manifiesta que siguiendo el modelo de 

otros países europeos, sería deseable, revisar el nivel de rentas exigido 

para la aplicación de ayudas en el caso de las demencias. 
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Para Bermejo P. et al. (1997) Los cuidadores informales de 

pacientes con demencia soportan una carga (física, psicológica, social y 

económica) que es superior a la que soportan los cuidadores de pacientes 

con otro tipo de enfermedades crónicas y que, por tanto, es preciso 

compensar de forma específica. De ello depende no solo el bienestar de 

pacientes y cuidadores, sino también la sostenibilidad de todo el 

entramado sociosanitario. 

 
 

4.8.7 PROGRAMAS DE APOYO AL CUIDADOR 
 
 

En los últimos años se han venido desarrollando distintos 

programas específicos que, al margen de las ayudas económicas, 

pretenden aliviar la carga de los cuidadores informales de pacientes con 

demencia. Estos programas suelen combinar en proporciones diversas, 

tres ingredientes básicos: información, aprendizaje de habilidades y 

apoyo emocional. Bermejo recoge en su trabajo de 2004 distintos 

trabajos en los que se demuestra que la aplicación de estos programas 

alivia el estrés del cuidador, mejora la depresión del paciente y retrasa su 

institucionalización, aunque acepta que, es probable que no todas las 

técnicas consigan los mismos resultados. 

 
 

La Comunidad de Madrid ha desarrollado el programa Alois, en 

el que el trío docente, médico de Atención Primaria junto con enfermero 

y trabajador social educan a un grupo de 10 o 15 cuidadores a través de 

ocho reuniones de 2 horas, este programa funciona con buenos resultados 

y ha demostrado reducir la carga (Alzheimer España, 1999). 

 
 

Olazarán, et al., en 2004, concluyen que es altamente 

recomendable  la  generalización  de  estos  programas  en  vista  de  su 
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favorable relación entre coste y eficacia. Siendo los centros de Atención 

Primaria, los centros de día y los locales de las asociaciones de familiares 

de enfermos de Alzheimer los lugares más indicados para su 

implantación. 

 
 
 

4.8.8 LAS RESIDENCIAS 
 
 
 

El internamiento del enfermo en una residencia de forma 

permanente, es consecuencia de la evolución del proceso, que no ha sido 

frenado por los tratamientos médicos. Se ha considerado,  la  muerte 

social del paciente y no siempre alivia el sufrimiento de los cuidadores. 

Tanto los enfermos como sus familiares desean permanecer en el 

domicilio. Los recursos destinados al internamiento son, 

paradójicamente los que más han crecido. En muchas residencias 

privadas se atiende conjuntamente a los enfermos con demencia y a los 

que presentan otras patologías físicas. 

 
 
 

Existen residencias psicogeriátricas específicas para demencias 

en Europa y Norteamérica, en ellas se llevan a cabo terapias no 

farmacológicas y mediante la formación de su personal consiguen 

estabilizar la pérdida cognitiva y una disminución de la frecuencia de las 

alteraciones conductuales, del uso de psicofármacos y de las medidas de 

contención física, (Bermejo 2007). En Francia se han diseñado las 

llamadas, unidades de convivencia, pequeñas residencias, con unas 10 o 

15 personas, que viven en un medio más parecido a su domicilio, 

precisan la colaboración de los familiares, con resultados satisfactorios. 
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Para solventar determinados problemas médicos del cuidador, así 

como para su descanso, se dispone del servicio de internamiento 

temporal del enfermo, (ingresos de respiro). 

 
 

4.9 DISTINTAS ESTRATEGIAS DE APOYO AL 

CUIDADOR 

 
 

Se han ensayado distintas medidas orientadas a apoyar al 

cuidador familiar, algunas han demostrado retrasar la institucionalización 

del enfermo con demencia como las encaminadas al apoyo educativo y 

emocional que junto a la disponibilidad de recursos sociales, disminuye 

la ansiedad, la depresión y la sobrecarga. Han demostrado ser más 

efectivas las que responden a necesidades específicas y las que se aplican 

a los cuidadores más sobrecargados. (GPC 2011). 

 
 

Investigaciones llevadas a cabo por Conde-Sala en 2009 y 2010 

han discriminados aspectos diferenciales en cuanto al género, parentesco, 

estatus económico-cultural, etc. En relación al género, las mujeres sufren 

un mayor nivel de sobrecarga, generalmente por asumir de forma más 

intensa los cuidados. En relación al parentesco, los hijos/as cuidadores 

parecen tener un nivel mayor de sobrecarga que los esposos/as, debido a 

la dificultad para compatibilizar las diversas responsabilidades laborales 

y familiares. 
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4.9.1 ESTRATEGIAS DE APOYO AL CUIDADOR 

PROPUESTAS POR LA ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA 

SALUD 

 
 

En el cuidado de los enfermos con demencia se recomienda: 
 
 

f) Establecer rutinas pero manteniendo las cosas normales, 

favoreciendo que el enfermo no tenga que enfrentarse a toma de 

decisiones, las rutinas provocan una agradable sensación de seguridad. 

 
 

g) Es conveniente mantener la independencia del enfermo, 

aprovechar las habilidades que conserve el mayor tiempo posible, para 

evitar trabajos al cuidador y conservar la autoestima del enfermo. 

 
 

h) Evitar comentarios o discusiones sobre el estado de salud 

del paciente o sus fallos ya que puede herirle, hacerle sentirse fracasado 

o dañar su dignidad. 

 
 

i) Es conveniente simplificar las actividades. 
 
 

j) Es aconsejable conservar el buen humor. 
 
 

k) El riesgo de accidentes o lesiones es mayor ya que la 

degeneración cerebral puede acarrear falta de coordinación, la 

supervisión es fundamental para evitar accidentes. 

 
 

l) La comunicación se debe mantener todo el tiempo posible 

con las adaptaciones que sean precisas en cada caso, revisar que oiga, 
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vea con claridad, intentar hablar claro, despacio, cara a cara, con gestos 

de cariño y atendiendo al lenguaje corporal. 

 

Son esperables en el cuidador los sentimientos de culpa, 

enfado, vergüenza o soledad, para minimizarlos conviene adelantarse a 

su presentación conociendo la demencia, sus etapas y forma de 

presentación, así mismo tiene importancia que el cuidador reconozca sus 

emociones. 

 

Son numerosos los grupos de autoayuda en los que es posible 

conocer a otras personas que viven la misma situación, teniendo la 

oportunidad de expresar sus sentimientos y sus problemas a la vez que 

tienen la oportunidad de aprender a solucionar las situaciones 

conflictivas de otra manera. 

 

Aceptar la ayuda de familiares amigos y recursos 

sociosanitarios disponibles consigue compartir la carga de los cuidados y 

que el cuidador disponga de algún tiempo para si mismo. 

 

4.9.2 ESTRATEGIAS DE APOYO AL CUIDADOR EN 

EUROPA 

 

Para Bermejo en 2004, todos los países de Europa se enfrentan a 

la dificultad de hacerse cargo de las personas mayores aquejadas de 

demencia. El cuidado de la demencia y su financiación son cuestiones 

surgidas como consecuencia de la prolongación de la esperanza de vida y 

del envejecimiento demográfico que de ello se deriva. El incremento de 

la esperanza  de  vida  a edades  elevadas  que conocen las sociedades 

desarrolladas, se traduce en un aumento del número de personas de edad 
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avanzada expuestas a enfermedades y en particular al riesgo de 

demencia. Simultáneamente, este incremento modifica el equilibrio 

demográfico sobre el que reposa nuestro sistema de protección social. 

Sin embargo, las consecuencias de la prolongación de la esperanza de 

vida en cuanto a la financiación y al aprovisionamiento de ayuda a las 

personas mayores con demencia no se limita a al esfera colectiva. Las 

modalidades de solidaridad privada (muy solicitada) en el caso de las 

personas mayores con demencia, suele recaer en los familiares directos 

de las personas afectadas: principalmente su cónyuge y sus hijos. Existen 

pocos estudios sobre el coste de la demencia en Europa y más en Estados 

Unidos, son frecuentes las dificultades metodológicas y se hace difícil 

establecer comparaciones. 

 
 

a) Ayudas directas al enfermo 
 
 

A pesar de la existencia de numerosos estudios de investigación 

con medicamentos diferentes, en la actualidad los fármacos sólo han 

conseguido una pequeña mejoría en aspectos puntuales e iniciales de la 

EA.  Dado  que  el  penoso  curso  de  la  enfermedad  no  ha  podido  ser 

cambiado con el tratamiento, los sistemas de salud se centran en el 

diagnóstico, en la atención a domicilio y en los cuidados institucionales.. 

 
 

El abordaje de las demencias no puede ser sólo médico, 

necesariamente es también social. La institucionalización, tal y como se 

ha venido conociendo, no es satisfactoria y la apuesta domiciliaria obliga 

a las familias a asumir una carga tan pesada que en ocasiones se hace 

insostenible. Los distintos países ensayan soluciones diversas, muchas de 

ellas todavía, en un marco experimental como los Knigt´sHill en Reino 

Unido. En Portugal se ha intentado separar las demencias ligeras de las 
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profundas, para dar diferentes soluciones; en Dinamarca disponen de 

secciones protegidas en las instituciones de acogida y organizan grupos 

de demencia para la atención en centros diurnos y habitaciones 

colectivas llamadas Group livings, también se dispone de un amplio 

servicio de atención a domicilio que proporciona información, apoyo y 

consejo a los cuidadores familiares; en Suecia existen estructuras para el 

alojamiento especializadas en la atención de las personas mayores que 

sufren demencia; en Francia se han puesto en marcha unas estructuras 

denominadas Cantou. En España se dispone de centros de acogida 

gestionados por las Asociaciones de familiares de enfermos con 

Alzheimer. 

 

b) Ayudas a los cuidadores 
 
 

Durante largo tiempo la situación de los cuidadores familiares, no 

profesionales o informales de los enfermos que padecen demencia ha 

sido ignorada, tanto por la opinión pública, como por los políticos o los 

investigadores que no juzgaban oportuno inmiscuirse en el ámbito 

familiar, considerándolo únicamente de la esfera privada o doméstica. 

 

Los profesionales a cargo de estos enfermos, tanto geriatras como 

médicos de cabecera, han sido conscientes de la carga que pesa sobre 

estas familias. A partir de los años ochenta del siglo pasado comienza a 

investigarse con los cuidadores familiares o informales, valorando el 

tiempo dedicado, la repercusión económica, la carga psicológica y la 

repercusión sobre la salud del cuidador. 
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A) Investigación en cuidadores de enfermos con demencia 
 
 

Las investigaciones llevadas a cabo en los años ochenta y 

noventa han propiciado un mejor conocimiento de la contribución de los 

cuidadores, las variables que determinan su actividad o su situación 

física, psicológica o emocional ante  la relación de ayuda, enfrentados a 

la enfermedad de su familiar. 

 
 

Hoy conocemos que la convivencia aumenta el tiempo dedicado 

al cuidado y que el cuidador abandona su cuidado personal llegando a 

tener problemas por no atender a su salud, para ir al dentista o cambiar 

sus gafas. En la Universidad de Pittsburg, se llevó a cabo un trabajo de 

1993-1998 que demostró que el riesgo de mortalidad en cuidadores, que 

sufren una carga emocional intensa, era superior en un 63% al de los no 

cuidadores en su muestra de referencia, al tiempo que presentaban estrés, 

problemas psicológicos, depresivos, alteraciones del sueño, fatiga y peor 

calidad de vida. 

 
 

El cuidador, en ocasiones debe compartir su responsabilidad en el 

cuidado de su familiar enfermo con otras responsabilidades familiares y 

otras laborales o sociales fuera del hogar. La gestión simultánea de estas 

responsabilidades es particularmente difícil en muchos casos poniendo 

de manifiesto problemas específicos que difícilmente podrá resolver en 

solitario. 

 
 

Los problemas varían de manera muy importante a lo largo de los 

años de evolución de la enfermedad, pudiendo señalarse tres periodos 

claves; un momento inicial con el diagnóstico, luego una fase intermedia 

en la que la organización de la ayuda es más o menos estable y una fase 
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avanzada en la que el enfermo es gran dependiente,  presentando nuevas 

y complejas decisiones al final de la vida. 

 

La medida sistematizada de la situación, mediante el uso de 

escalas validadas y aceptadas a nivel internacional, tanto para medir el 

estadio evolutivo del enfermo como la carga del cuidador, han 

favorecido la investigación, facilitando la comparación de resultados ante 

distintas intervenciones de apoyo, en distintos momentos evolutivos del 

proceso y con otros profesionales. 

 

B) Políticas y dispositivos de ayuda a los cuidadores 
 
 

Las ayudas desarrolladas son muy diversas intentando abordar 

distintos aspectos demandados por los cuidadores, uno de los aspectos 

más importantes gira en torno a la información que ellos solicitan, otro 

pilar básico es la formación especialmente orientada en la resolución de 

conflictos derivados del comportamiento alterado por parte del enfermo 

o la presentación de una crisis. La intervención desde el campo de la 

psicoterapia tiene como fin prevenir la depresión y el estrés del cuidador 

familiar mediante apoyo individual o grupal, habiendo demostrado su 

eficacia para retrasar la institucionalización del enfermo. 

 

La posibilidad de conseguir  el  internamiento del  paciente de 

forma temporal, durante un mes, es una opción en España que permite 

abordar el descanso programado del cuidador o la posibilidad de 

someterse a intervenciones quirúrgicas que le impidan hacerse cargo de 

su familiar. Una función parcial para descanso del cuidador se ofrece con 

los centros de día y con la asistencia domiciliaria. 
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En Alemania un seguro de dependencia permite al cuidador 

ausentarse por vacaciones o por tratamientos médicos o quirúrgicos y ser 

sustituido por un profesional. 

 

En el Reino Unido existe la posibilidad de que el enfermo sea 

atendido en un centro de día, un alojamiento temporal en familia, el 

análisis de la situación y requisitos es gratuito y los servicios pueden ser 

de pago o no, dependiendo exclusivamente de los recursos económicos 

del enfermo, sin entrar a valorar los del cuidador. 

 

En Portugal dispone de un sistema que permite el internamiento 

hasta por tres meses. 

 

C) Medidas que facilitan la vida profesional del cuidador, 

Algunos cuidadores se sienten obligados a dejar su trabajo para atender a 

su familiar enfermo con una demencia. 

 

En Bélgica está contemplado que un trabajador pueda dejar su 

trabajo por un máximo de 5 años para cuidar a su familiar, y durante este 

tiempo cobra a través del seguro de desempleo, manteniendo el derecho 

a reincorporarse en su puesto o similar. 

 

En Suecia desde 1989, es el seguro social el que se hace cargo 

del pago a los cuidadores que lo precisen durante 60 días, además los 

distintos ayuntamientos ofrecen distintas y puntuales ayudas. 

 

D) Ayudas de materiales en forma de camas adaptadas o grúas 

para movilizar al enfermo como incluyen los seguros en Bélgica. 
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E) Disponibilidad de dinero en efectivo, ayudas escasas para 

los cuidadores y limitadas a pocos países como Bélgica, Reino Unido o 

como en Suecia, donde reciben un salario (sólo los cuidadores de 

pacientes altamente dependientes). 

 

F) Mejoras fiscales, como en Bélgica que benefician al cónyuge 

del enfermo minusválido o dependiente. 

 

Las ayudas ensayadas para apoyar al cuidador son diversas pero 

no se dispone de estudios que comparen en que medida, cada una de 

ellas, disminuye la carga del cuidador y favorece la permanencia del 

enfermo en su domicilio, evitando su institucionalización y el 

consiguiente coste para la colectividad (Jöel, 1994) (Bermejo,2004). 

 

4.10 DERECHOS DEL CUIDADOR (Cruz Roja) 
 
 

Se recogen a continuación los derechos que Cruz Roja en su 

página www.sercuidador.org reconoce a todas las personas y añade que 

el hecho de ser cuidador hace que estos derechos deban ser cultivados y 

practicados de forma inexcusable: 

 

• A dedicarse tiempo a ellos mismos sin tener sentimientos de 

culpa. 

• A experimentar sentimientos negativos por ver a su familiar 

enfermo. 

• A  solicitar información sobre todo  aquello que

 no comprendan. 

• A buscar soluciones que se ajusten a sus necesidades y a las 

de sus familiares. 

http://www.sercuidador.org/
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• A ser tratados con respeto por aquellos a quienes se les 

solicita ayuda. 

• A equivocarse. 

• A ser reconocidos como miembros valiosos de la familia. 

• A ser reconocidos como miembros valiosos de la sociedad. 

• A aprender y a disfrutar del tiempo para aprender. 

• A expresar sus sentimientos. 

• A poner límites a las demandas excesivas de su familiar- 

• A cuidar de su futuro. 
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5. LA CARGA 
 
 

Son las familias, las que mediante el cuidado informal, asumen la 

mayor parte de los cuidados y de la ayuda que necesitan los ancianos 

enfermos. Prestar atención a familiares dependientes, con problemas 

físicos, cognitivos o alteraciones en el comportamiento no es inocuo para 

el cuidador, ya que se genera una situación estresante que puede tener 

consecuencias para su salud tanto desde el punto de vista físico como 

psíquico y social (Montorio, 1998). 

 
 

Los cuidadores familiares o informales españoles manifiestan que 

la limitación del tiempo libre con disminución de actividades sociales, el 

deterioro de su salud, la pérdida de intimidad, los problemas económicos 

y laborales junto al malestar emocional son consecuencias derivadas de su 

responsabilidad como cuidador (IMSERSO 1995). 

 
 

La progresión de la demencia se acompaña del deterioro físico y 

mental del enfermo, siendo incapaz de valerse por si mismo, con un 

aumento de las demandas desde el punto de vista médico y familiar, en la 

mayoría de los casos es, una única persona en su familia la que asume los 

cuidados, el denominado cuidador principal (Gómez-Ramosa y González- 

Valverde, 2004). 

 
 

El hecho de cuidar a un familiar enfermo con demencia tiene 

consecuencias complejas, amplias y difícilmente cuantificables. La 

investigación en los últimos 30 años ha utilizado el término carga, 

haciendo referencia a sus distintos aspectos, sin que sus límites estén muy 

bien definidos, algunos autores han investigado sobre las causas, otros 

sobre  las  consecuencias,  algunos  han  considerado  que    carga  es  un 
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recuento objetivo de las actividades realizadas, mientras que otros 

indagan sobre los aspectos subjetivos de la relación de cuidado, y a pesar 

de las limitaciones del término, sigue siendo utilizado por su relevancia, 

tanto desde el punto de vista psicológico como social (Montorio 1998). 

 
 

La GDCyL en 2007 define la carga o sobrecarga del cuidador, 

también denominada “burden” en la literatura internacional, como la 

tensión que soporta una persona que cuida a un familiar anciano, enfermo 

crónico o discapacitado, describiéndola como una respuesta 

multidimensional generada por el estrés físico, psicológico, emocional, 

social y económico que supone cuidar. Esta guía hace hincapié en el 

hecho de que la carga viene determinada por la percepción que tiene el 

propio cuidador y no por la opinión de otros familiares. La carga puede 

llegar a ser sentida con tal intensidad que mantener la relación de cuidado 

no es saludable ni para el cuidador ni para el enfermo con demencia, 

hablando entonces de “burnout” o cuidador quemado. 

 
 

La GPC 2011 se refiere a la carga del cuidador como el grado en 

que la salud física y emocional, la vida social o la situación financiera del 

cuidador se ven afectadas negativamente como consecuencia del cuidado 

de un familiar enfermo. En esta situación son frecuentes los sentimientos 

de culpa, los trastornos por ansiedad, la depresión y la dificultad para la 

expresión de los sentimientos. Los cuidadores se sienten solos y aislados, 

llegando a presentar un aumento de la morbilidad general, tanto 

psicológica como física, aumentando incluso su mortalidad. 

 
 

No todos los cuidadores sufren consecuencias negativas al cuidar 

de la misma manera. Teniendo en cuenta el modelo de estrés y 

afrontamiento en el cuidado, algunas características del cuidador pueden 
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ser protectoras, como el apoyo social, familiar y profesional, las 

estrategias de afrontamiento utilizadas y el pensar en el cuidado de una 

forma adaptativa, según recoge Yanguas en 2007. 

 
 

Las consecuencias negativas del cuidado se han asociado con el 

riesgo de muerte del cuidador (Schulz y Beach, 1999) y con la 

institucionalización del enfermo (Cohen, Gold, Shulman, Tracey, 

McDonald y Wargon, 1993). 

 
 

La satisfacción de cuidar ha sido, también reconocida por algunos 

cuidadores. Esta reacción positiva se ha relacionado con la existencia de 

una buena relación previa con el familiar cuidado, con que el cuidador no 

trabaje fuera de casa, haya elegido ser cuidador y además utilice la 

religión como estrategia de afrontamiento (López, y Crespo, 2005). Los 

sentimientos positivos más destacados por los cuidadores son el sentirse 

acompañados y realizados, proporcionando cuidados de calidad a su 

familiar. Los sujetos que los manifiestan sufren menos de depresión y su 

sobrecarga es menos intensa (Cohen, Colantino y Vernich, 2002). Por otra 

parte, aquellos que viven positivamente el cuidado, con mayor frecuencia 

presentan mayor dolor y depresión tras la muerte del familiar cuidado 

(Boerner y Horowitz, 2004). 

 
 

Peinado y Garcés en 1998 aceptan el hecho de que proporcionar 

una atención constante durante las distintas fases de la enfermedad de 

Alzheimer, asistiendo como un testigo impotente al deterioro progresivo e 

irreversible de su familiar, justifica la aparición del síndrome de 

“burnout”. Este término, aceptado por la comunidad científica  desde 

1974, describe el desgaste emocional de los profesionales que se dedican 

a trabajar en profesiones de ayuda, como médicos, asistentes sociales o 
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policías. El síndrome se caracteriza por la despersonalización en el trato, 

con un agotamiento emocional que resulta inadecuado para la tarea que 

realizan. 

 
 

Rodríguez del Álamo en 2006, también utiliza el término 

“burnout” para referirse al quemamiento de los cuidadores de enfermos 

con demencia, que presentan desmotivación, depresión, angustia, 

trastornos psicosomáticos, fatiga y agotamiento no ligados al esfuerzo, 

irritabilidad y despersonalización, deshumanización y conductas 

estereotipadas, ineficacia para resolver los problemas diarios y 

sentimiento de desbordamiento por la situación. 

 
 

El “burnout” hace referencia a las consecuencias negativas de 

cuidar durante un tiempo prolongado a enfermos graves, complejos, cuya 

enfermedad progresa aumentando la dependencia, a pesar de aplicar un 

correcto tratamiento y los mejores cuidados  posibles, tanto desde un 

punto de vista profesional o formal como familiar o informal. En el 

desarrollo de este síndrome tiene menor importancia la vinculación 

afectiva cuidador-enfermo, y su repercusión en la vida del cuidador es 

diferente, valorando aspectos distintos de los que implican la carga o 

sobrecarga que es el objeto de este trabajo. 

 
 

5.1 REFERENCIAS HISTÓRICAS DEL TÉRMINO CARGA 
 
 

Montorio en 1998,  señalaba que la carga es un concepto ambiguo 

y con escasa elaboración teórica a pesar de utilizarse desde principios de 

los años 60, cuando Grad y Sainsbury estudiaron los  efectos  de 

mantener enfermos psiquiátricos en sus domicilios, cuidados por sus 

familias. Los trabajos de Hoenig y Hamilton en 1965 y 1967, ponen de 
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manifiesto las diferencias entre lo que los investigadores y las familias de 

los enfermos consideran como carga. 

 
 

Durante los años 70 se diseñan distintos instrumentos con el fin 

de medir la carga en los familiares de enfermos psiquiátricos, valorando 

distintos aspectos, tales como las conductas potencialmente molestas para 

las familias y registros objetivos, opiniones subjetivas o evaluaciones 

globales (Stull, 1996). 

 
 

Trabajos posteriores como los de Montgomery en 1985 y 

colaboradores definieron dos factores: por un lado, la carga subjetiva 

como actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y 

por otro, la carga objetiva como el grado de perturbación o cambios en el 

ámbito doméstico de los cuidadores. Al profundizar en el estudio de los 

aspectos subjetivos encontraron que este factor estaba, casi 

exclusivamente condicionado, por la relación entre cuidador y receptor de 

cuidados de modo que consideraron más correcto denominarlo “carga 

interpersonal”. 

 
 

Otras dimensiones más específicas de la carga del cuidador con las 

que se ha trabajado son la carga económica, la física, la interpersonal y la 

social. Poulshock y Deimling en 1984 propusieron medir la carga de 

forma multidimensional permitiendo diferenciar las tareas de cuidado de 

sus efectos. Stull en su revisión de 1996, reconoce que estos cuestionarios 

recogen distintas áreas pero dan una puntuación única, perdiendo la 

multidimensionalidad original, además en ocasiones la etiqueta del factor 

tiene más importancia que el contenido del mismo o no se corresponde 

con él. 
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Para Limón en 2003, la sobrecarga depende del tipo de síntomas y 

de la gravedad de la enfermedad, así como del tiempo que lleve cuidando 

y además tienen importancia las características personales del cuidador y 

el apoyo o las ayudas que reciba de los recursos sociosanitarios. Los 

componentes subjetivos de la carga hacen referencia a la respuesta 

emocional que el cuidador tiene ante la experiencia de cuidar. 

 
 
 

Existe un interés general en utilizar el término carga a lo largo de 

los años de historia de su investigación, a pesar de ser un constructo mal 

definido y cuyos contenidos en ocasiones llevan a la confusión. El 

desarrollo de un más amplio modelo teórico podría contribuir a delimitar 

el concepto y la relación entre sus causas y consecuencias, facilitando una 

mayor precisión y pulcritud tanto teórica como metodológica (Deimling, 

1994; Stull, 1996). 

 
 
 

Montorio en 1998 considera que hay dos motivos principales que, 

a pesar de las limitaciones terminológicas del vocablo carga, justifican 

que se sigan desarrollando actualmente instrumentos para su medida: por 

una parte, el interés general por conocer la capacidad del cuidador para 

seguir cuidando a sus familiares dependientes y por otro lado, el interés 

por evaluar los resultados de los programas y medidas que se diseñan para 

su apoyo. La herramienta más utilizada en geriatría es la Entrevista sobre 

la carga del cuidador de Zarit, que refleja la opinión del cuidador sobre 

distintos aspectos en que la carga repercute sobre su salud desde el punto 

de vista físico, psíquico y emocional, así como en aspectos económicos y 

sociales. El cuidador responde a cada uno de sus 22 ítems a través de una 

escala tipo Lickert, especificando el nivel de acuerdo o desacuerdo con 

una  declaración,  mediante  las  opciones:  nunca,  casi  nunca,  a  veces, 
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frecuentemente y siempre. La suma de las puntuaciones da una cifra 

global que es predictor de internamiento del enfermo. 

 
 

5.2 ASPECTOS QUE DEFINEN LA CARGA 
 
 

Se debe tener en cuenta que la vinculación afectiva del cuidador 

con el enfermo dependiente, hace que frecuentemente asuma más carga 

de la que realmente es capaz de soportar, sin tener el cuenta su propio 

estado de salud y sobrevalorando sus capacidades reales de cuidado 

pudiendo llegar a enfermar o a claudicar en su función cuidadora (GPC, 

2011). 

 
 

En la literatura se admite que cuidar a un anciano dependiente es 

una situación generadora de estrés crónico y, a pesar de reconocer las 

numerosas limitaciones del término, se acepta que la carga es la clave en 

la investigación de las repercusiones que el cuidado ejerce sobre las 

familias. Para Poulsochk y Deimling en 1984 el sentimiento de carga en 

los cuidadores se relaciona, no sólo con su calidad de vida, sino también 

con el internamiento del enfermo en servicios de larga estancia. 

(Montorio, Fernández De Trocóniz, López y Sánchez, 1998). 

 
 

Los cuidadores de enfermos con demencia, a diferencia de los que 

cuidan a familiares dependientes por patologías exclusivamente físicas, 

también tienen que asumir ciertos papeles éticos y legales en relación con 

la progresión del deterioro cognitivo, como son los consentimientos, la 

tutela o incapacitación legal. Estos asuntos generan un gran estrés y carga 

emocional añadida (Bermejo et al., 2004). 
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Los trabajos de Zarit y sus colaboradores en 1980 con cuidadores 

de enfermos con demencia aceptaron que su carga era la clave del 

mantenimiento de las personas con demencia en la comunidad. Diseñaron 

un procedimiento para su medida: la Entrevista sobre la Carga del 

Cuidador (Zarit, Reever y Bach- Peterson, 1980) que registra aspectos 

subjetivos de la carga y es un buen indicador de los efectos que tiene el 

cuidar. Este instrumento ha demostrado que predice mejor la 

institucionalización del enfermo que los problemas físicos, mentales o de 

comportamiento que pueda tener el mismo (Brown, 1996). Actualmente 

es una de las herramientas más utilizadas en geriatría para evaluar la 

carga en los cuidadores (Montorio et al., 1998). 

 

Una sobrecarga intensa implica mayor riesgo de que el cuidador 

claudique. Influyen factores dependientes del enfermo como el tipo de 

demencia, la gravedad de los síntomas que presente o su duración y por 

otra parte características del cuidador, de su entorno familiar y del apoyo 

sociosanitario del que disponga. (GPC, 2011). 

 

Cuando el cuidador es hijo o hija del enfermo, frecuentemente 

comparte la responsabilidad de cuidarle con la de atender a hijos menores, 

pareja o trabajo, si además comparten domicilio y siente la obligación de 

cuidar durante las 24 horas del día, es fácil que sufra estrés físico y 

psíquico, acumulando sentimientos de culpa, soledad y aislamiento. La 

sobrecarga que sufren estos cuidadores se ve parcialmente aliviada con el 

internamiento del enfermo, por el contrario, cuando el cuidador es pareja 

del enfermo, en el momento de la institucionalización se intensifican los 

sentimientos de sobrecarga. Estas situaciones de estrés y sobrecarga 

intensos han demostrado conllevar incrementos de la morbilidad y de la 

mortalidad en los cuidadores (Marwit, 2002, Conde-Sala, 2010). 
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Admitiendo que la carga depende fundamentalmente del cuidador, 

se ha sugerido que, mejorar el apoyo socio-familiar es más importante 

que incrementar el estado funcional del paciente, a la hora de decidir su 

institucionalización. Para reducir la carga y conseguir que se mantengan 

los cuidados, la prioridad de los responsables en planificación sanitaria, 

debería ser ofrecer más servicios de apoyo a las familias como el 

asesoramiento con grupos de apoyo o la búsqueda de personal de 

sustitución para determinadas labores o circunstancias del cuidado 

(George, 1992, Montorio, 1998). 

 
 

Uno de los factores más relevantes es la soledad del cuidador, que 

frecuentemente se siente desprotegido ante las exigencias del enfermo, al 

que le une un vínculo afectivo que le impide plantearse el cuidado de otra 

manera. Este hecho es claramente identificable cuando el cuidador es una 

hija soltera que cuida a los padres y en los casos de cuidadores cónyuges 

que no han tenido hijos. Los cuidadores cónyuges, suelen ser ancianos y 

los cuidadores hijos o hijas, frecuentemente tienen otras responsabilidades 

familiares, como hijos menores a su cargo. En muchas ocasiones, cuando 

las familias optan por contratar a alguien que colabore en los cuidados de 

su familiar dependiente, el cuidador principal vive la participación en los 

cuidados de terceras personas, como una situación especialmente 

angustiosa y con intensa sensación de culpa (Conde-Sala, 2000). 

 
 

5.3 LA CARGA EN LOS CUIDADORES DE ENFERMOS 

CON DEMENCIA 

 
 

Los trabajos realizados en 1986 por George y Gwyther en 

familiares que cuidaban a un enfermo con demencia encontraron que los 

ámbitos de sus vidas más afectados eran el emocional y el social teniendo 
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tres veces más síntomas de estrés. Estos eran más propensos a tomar 

tranquilizantes, tenían un estado de ánimo más bajo y dedicaban menos 

tiempo a realizar actividades fuera del domicilio. 

 
 

Posteriores estudios reconocen que el cuidado de un familiar con 

demencia genera más estrés que cuidar a un anciano con patología física; 

probablemente se debe a que cuidar a un familiar que sufre demencia 

obliga a mayores cambios en su estilo de vida con una mayor limitación 

social, así como a alteraciones específicas de la relación interpersonal 

entre cuidador y enfermo, con mayor pérdida de intimidad y una menor 

gratificación expresada por el receptor de los cuidados, según recogen 

Artaso, Goñi y Biurrun en 2003., citando a Eagles, 1987, Reese et 

al.,1994 y Grafström y Winblad, 1995. 

 
 

La Enfermedad de Alzheimer provoca un gran impacto en su 

entorno familiar y fundamentalmente en su cuidador familiar por su 

progresivo deterioro cognitivo y funcional (Pearlin, Mullan, Semple y 

Skaff, 1990) citados en Garre-Olmo, et al., 2000. Estos cuidadores son un 

grupo de alto riesgo para el desarrollo de problemas emocionales y 

trastornos psiquiátricos (Clipp y George, 1990). Citados por Carrasco et 

al. 2002. 

 
 

Se ha demostrado, mediante la revisión de estudios 

epidemiológicos, que los trastornos de ansiedad y afectivos son mayores 

en los cuidadores de familiares con EA que en la población general 

(Cochrane, Goering y Rogers, 1997) citados en Carrasco et al., 2002. 

 
 

La comparación de cuidadores de pacientes con demencia frente a 

cuidadores de enfermos con otro tipo de dependencias evidencia que son 
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los primeros los que sufren sobrecarga con mayor intensidad (Leinonen et 

al., 2001; Rosenvinge et al., 1998) citados en Babarro, Garrido, Díaz, 

Casquero y Riera, 2004. 

 

Garre-Olmo en el año 2000, citando Baumgarten et al., 1992, 

aceptan que los responsables del estrés en los cuidadores de enfermos con 

Alzheimer no son sólo los síntomas clínicos, influyendo también el 

aumento progresivo de cuidados que requieren. 

 

Las demencias son procesos dinámicos que evolucionan, variando 

sus necesidades, lo que obliga al cuidador a adaptar sus cuidados. Se 

recomienda valorar la carga periódicamente para poder establecer las 

oportunas medidas de apoyo en cada caso 

 

5.4 FACTORES QUE SUBYACEN ESPECÍFICAMENTE, 

BAJO EL TERMINO CARGA, EN EL CUIDADOR FAMILIAR 

DEL ENFERMO CON DEMENCIA 

 

El término carga ha sido profusamente estudiado a lo largo de los 

años, se destacan a continuación distintos trabajos que han contribuido a 

una mejor  comprensión  y  utilización  del término  carga  aplicado 

concretamente a los cuidadores de ancianos con demencia. 

 

5.4.1 Martín, Salvadó, Nadal, Laurindo, Rico, 1996 
 
 

En el estudio para la adaptación de la Escala de Sobrecarga del 

Cuidador (Caregiver Burden Interview) de Zarit consideraron que 

presentaba buenos resultados en cuanto a su fiabilidad y consistencia 

interna, además su puntuación total se correlaciona satisfactoriamente con 



156  

 
 

otras variables como la intención de institucionalizar o los trastornos del 

comportamiento. Destacaron la existencia de tres factores subyacentes 

que explican la mayor parte de la varianza con este instrumento de 

medida, que son: 

 
 

A) La sobrecarga, que debe interpretarse como un reflejo del 

impacto subjetivo, que los cuidados tienen en la vida del 

cuidador. 

 
 

B) El rechazo, que agrupa los sentimientos de hostilidad del 

cuidador hacia su familiar enfermo. 

 
 

C) La competencia, que debe interpretarse en el contexto de 

la autoevaluación que el cuidador hace sobre su capacidad 

para seguir cuidando. 

 
 

5.4.2  Laserna et al. 1997 
 
 

Para estos autores la carga del cuidador viene determinada por 

distintos factores: 

 
 

A) Factores basales, como la situación socioeconómica, 

composición familiar, relación previa entre enfermo y cuidador y otros, 

de menor importancia. 

 
 

B) Factores estresantes primarios, que pueden ser de naturaleza 

objetiva y subjetiva. Estresores objetivos como el grado de deterioro 

cognitivo y funcional del enfermo, así como los problemas de conducta 
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que presente y  factores subjetivos como la sobrecarga percibida por el 

cuidador y la interferencia del cuidado con sus actividades sociales. 

 

C) Factores estresantes secundarios, incluyendo al ambiente 

sociofamiliar (con la posibilidad de conflictos familiares, sociales o 

laborales) y los problemas económicos. Desde el punto de vista 

psicológico, la disminución de la autoestima, la pérdida de autocontrol y 

la sensación de incompetencia, son los más destacados. 

 

D) Mediadores de la sobrecarga. Actúan modulando la vivencia de 

sobrecarga, entre ellos se destacan el grado de formación y de 

información, el apoyo social recibido, así como distintas variables 

relacionadas con la personalidad del cuidador y con las estrategias de 

afrontamiento que utilice. 

 

5.4.3 Montorio, Izal, López y Sánchez, 1998 
 
 

En su trabajo sobre la utilidad y validez del concepto de carga del 

cuidador de personas ancianas dependientes, medido con la Entrevista de 

Carga del Cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview de Zarit), se 

evidencia la multidimensional del término, aunque la escala que 

utilizamos nos da una puntuación única debemos considerar que existen 

tres dimensiones subyacentes: 

 

A) Factor impacto del cuidado, que hace referencia a cuestiones 

que se relacionan directamente con los cuidados prestados, como la falta 

de intimidad, de tiempo libre, el deterioro de la vida social, la sensación 

de pérdida de control de la propia vida o el deterioro de la salud. 
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B) Factor interpersonal, que hace referencia a la relación que el 

cuidador tiene con su familiar enfermo, sentimientos de  enfado, 

vergüenza, tensión, inseguridad a la hora de aplicar los cuidados o el 

deseo de delegar en otro cuidador. 

 
 

C) Factor definido por las expectativas de autoeficacia, está 

relacionado con las creencias del cuidador sobre su deber de cuidar, su 

capacidad de hacerlo correctamente, su falta de recursos económicos o la 

posibilidad de seguir manteniendo los cuidados en un futuro. 

 
 

5.4.4 Yanguas y Pérez, 2001 
 
 
 

En su trabajo para “Matia Fundazioa” de 2001 sobre el apoyo 

informal a las demencias, se reconoce que con el paso de los años el 

constructo carga ha tomado nuevas dimensiones, sobrepasando la 

valoración meramente subjetiva para incluir la carga social, la 

económica… La carga es percibida de forma distinta por los cuidadores y 

así, para algunos cuidadores, es sumamente  estresante las labores de 

ayudar a vestir o lavar, mientras que para otros cuidadores son las 

conductas erráticas, las ideas delirantes o las agresivas las más estresantes 

y para otros, la experiencia de cuidar a un ser querido es satisfactoria. 

 
 

El concepto carga no tiene para estos autores una configuración 

única y apuntan hacia la multidimensionalidad, multicausalidad y 

multifuncionalidad del concepto. 
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5.4.5 Turró-Garriga, Soler-Cors, Garre-Olmo, López-Pousa, 

Vilalta-Franch, Monserrat-Vila, 2008 
 
 

En su trabajo sobre los factores implicados en la carga de los 

cuidadores de enfermos con Alzheimer, establecen que la percepción de 

la carga viene determinada por la interacción entre la carga física, la 

psicológica y la social. El grado de dependencia del paciente, la 

percepción que hace el cuidador de los problemas, de su capacidad para 

afrontarlos y de la percepción que él mismo tiene sobre su eficacia, así 

como el respaldo social son elementos determinantes de la sensación de 

carga. Tras el análisis de sus resultados concluyen que la carga viene 

determinada por cinco factores: 

 
 

A) La carga social percibida por el cuidador. 
 

B) El estrés psicológico que siente al cuidar a su familiar. 
 

C) Los sentimientos de culpa experimentados. 
 

D) La presión, referida como afectación emocional del cuidador. 
 

E) La relación de dependencia, entre el paciente y su cuidador. 
 
 
 
 
 
 

5.4.6 Taemeeyapradit, U., Udomittipong, D.,Assanangkornchai, 

S.  2014 
 
 

El objetivo de su trabajo fue desarrollar una escala para medir la 

carga  en  los  cuidadores  de  pacientes  con  demencia  en  Tailandia.  El 
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trabajo se realizó en dos grandes hospitales públicos del sur de Talialndia. 

Encontraron tres factores que subyacen bajo su término carga: 

 
 

A) El psicológico 
 
 

B) El físico 
 
 

C) El financiero 
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6. ESCALAS 
 
 

Los efectos negativos que sobre la familia, y en especial sobre el 

cuidador principal, tiene el hecho de cuidar a un familiar dependiente en 

el domicilio, han sido profusamente estudiados en los últimos 30 años. 

Se han publicado, y se siguen publicando escalas, que desde distintos 

puntos de vista, intentan medir la repercusión del cuidado en la familia. 

Las valoraciones se hacen de forma  objetiva, de forma  subjetiva, en 

relación con la calidad de vida o midiendo la presencia de determinadas 

enfermedades que son frecuentes en los cuidadores, como la ansiedad o la 

depresión, abarcando aspectos de la salud física y mental o de las 

consecuencias económicas y sociolaborales. 

 
 

Conocer la capacidad del cuidador para cuidar y seguir cuidando a 

su familiar dependiente, es necesario para las familias y para la sociedad, 

ya que cuando claudica el cuidador familiar, el enfermo debe ser 

institucionalizado. Los instrumentos de medida nos permiten cuantificar 

la carga del cuidador, así como evaluar las medidas que se desarrollan 

para su prevención y tratamiento (Montorio et al. 1998). 

 
 

Para algunos investigadores lo fundamental ha sido conocer las 

necesidades específicas de cada enfermo y las dificultades para 

resolverlas. La evaluación que proponen es un recuento objetivo de las 

tareas que realiza o de los problemas que presenta el enfermo. En este 

apartado podremos citar la Escala Comportamental de Gilleard 

(Behaviour Check List) o la Neuropsychiatric inventori de Cummings. 

 
 

Otros autores proponen un registro de las consecuencias del 

cuidado,   mediante   la   utilización   de   instrumentos   no   específicos, 
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orientados a la calidad de vida, la ansiedad o la depresión, entre otros. 

Escalas como la de Zung o Beck o de Calidad de vida como Life 

Satisfaction Index. 

 
 

Una gran parte de los estudios sobre cuidadores en la actualidad, y 

de acuerdo con la teoría general del estrés, consideran que el cuidador se 

enfrenta a diversas situaciones estresantes y su respuesta ente ellas se 

encuentra condicionada por, el impacto emocional que le provocan, por 

el apoyo sociofamiliar recibido y por las estrategias de manejo que utilice. 

El resultado de la interacción, entre los factores estresares primarios y los 

mediadores de respuesta, puede dar lugar a que el cuidador sienta 

sobrecarga y problemas de salud. Para medir este aspecto se necesitan 

valoraciones subjetivas, ya que la misma situación objetiva puede ser 

experimentada como difícil para un cuidador y no para otro. Con este 

punto de vista fue desarrollada la Escala de Zarit, (Caregiber Burden 

Interview) (CBI). Probablemente el instrumento más utilizado para medir 

la carga en gerontología, y ha servido como base para el desarrollo de 

otros instrumentos posteriores. (Montorio et al. 1998). 

 
 

Numerosos estudios han demostrado diferencias culturales en la 

vulnerabilidad a las consecuencias negativas de cuidar. Las heterogéneas 

creencias espirituales, valores o la estimación del rol del cuidador como 

algo esperado o imprevisto, determinan gran parte de las diferencias 

recogidas en la literatura de los distintos países. De ahí la importancia de 

que los instrumentos de medida utilizados sean, no sólo traducidos, sino 

correctamente validados para cada realidad sociocultural (Losada 2006). 
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6.1 ESCALAS PARA MEDIR LA CARGA DEL CUIDADOR 

DE PACIENTES DEPENDIENTES 

 
 

La Consejería de Sanidad de la Junta de Castilla y León, promovió 

el estudio: “¿Existen instrumentos válidos para medir el síndrome del 

cuidador familiar? Una revisión sistemática de la literatura. (Delgado et 

al. 2009). En este trabajo se comparan escalas para explorar al cuidador 

de distintas patologías que causan dependencia y son atendidas en el 

domicilio; se ha utilizado el índice GRAQoL (IG), desarrollado por 

Badía et al., en 1999, como un indicador del desarrollo de un instrumento 

de medida y de su utilidad global. Parte de un número de criterios 

mínimos que deben cumplir los instrumentos que miden la Calidad de 

vida relacionada con la salud (CVRS). Este índice proporciona una idea 

rápida de si el instrumento valorado puede o no ser aplicado  con 

garantías en política sanitaria, en la práctica clínica o en estudios de 

investigación. Un porcentaje entre el 51% y el 70 % considera un 

desarrollo aceptable del instrumento y un porcentaje superior a 70 

reconoce a una escala como buena. 

 
 

6.1.1 Cuestionario Entrevista de Carga Familiar Objetiva y 

Subjetiva (ECFOSII): 

 
 

Es la versión castellana del instrumento, Family Burden Interview 

Schedule (FBIS), mide la carga objetiva y subjetiva de los cuidadores de 

enfermos con esquizofrenia. Ha sido validado por Vilaplana et al. 2007, 

con una adecuada validez y fiabilidad para cuidadores de enfermos con 

esquizofrenia, es muy extensa y no es rápida de aplicar. La fiabilidad 

interna nos da un alpha de Cronbach de 0,85, y una Fiabilidad Test-retest 

con coeficientes altos, tanto para el kappa de Cohen como para el kappa 
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ponderado, con valores entre 0,61 y 1. Con un índice GRAQol  del 

90,9%, que habla del alto nivel de desarrollo del instrumento y de sus 

garantías para ser usado tanto en políticas sanitarias, como en la práctica 

clínica o en la investigación. (Delgado, et al. 2009). 

 
 

6.1.2 Cuestionario Índice de Esfuerzo del Cuidador (I.E.C.): 
 
 

Caregiver Strain Index de Robinson (1983). Validado por López et 

al., en 2005. Mide el grado de sobreesfuerzo del cuidador de personas 

dependientes por patologías crónicas, oncológicas y agudas que requieren 

cuidados domiciliarios. Escala de 13 ítems para realizar durante la 

entrevista clínica en la que el profesional investiga la opinión del cuidador 

sobre una serie de circunstancias que han resultado ser problemáticas para 

otros cuidadores al atender a pacientes que han regresado al domicilio tras 

una estancia en el hospital, se responden de manera dicotómica con 

verdadero o falso. Las respuestas positivas se valoran con un punto y 

sumar 7 o más se considera un elevado sobresfuerzo. Este instrumento ha 

demostrado su validez de criterio y su buena correlación  con  otras 

escalas como las de apoyo social de DUKE; las de persona dependiente 

en las actividades de la vida diaria con Barthel y con la de ansiedad – 

depresión de Golberg. La fiabilidad de este instrumento se midió con el 

coeficiente de correlación intraclase alpha de Cronbach, obteniendo valor 

fue de 0,808. 

 
 

Se dispone de un estudio comparativo de la Escala de Zarit frente 

al Indice de Esfuerzo del cuidador con una buena correlación  entre 

ambas, (r = 0,77; p < 0,001). Es fácil de aplicar y aunque podría mejorar 

su adaptación transcultural, es una escala válida y útil en Atención 

Primaria para detectar la sobrecarga en los cuidadores de enfermos que 
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presentan deterioro cognitivo. (GRAQol 72,72%) (López-Alonso, 2005) 

(Odriozola, 2008) (Delgado, 2009). 

 
 

6.1.3 El Cuestionario específico de sobrecarga de cuidadores de 

pacientes de diálisis peritoneal de Teixidó et al.: 

 
 

Ha sido diseñado siguiendo distintas etapas, en la primera fase se 

seleccionaron 4 escalas de propiedades bien conocidas y que se reflejan a 

continuación: 

 
 

I. La Escala de dependencia del paciente según el cuidador 

que había demostrado un fiabilidad óptima con un 

coeficiente α de Cronbach de 0,885. 

 
 

II. La Escala de sobrecarga del cuidador completa, que 

partiendo de 12 ítems miden sobrecarga subjetiva y la 

Escala de Sobrecarga del cuidador reducida, que consta sólo 

de 8 de sus ítems, cuya fiabilidad es aceptable con un α de 

Cronbach de 0,720. 

 
 

III. La Escala de repercusiones socio-familiares sobre el 

cuidador que consta de 10 ítems referidos a la sobrecarga 

objetiva y cuya fiabilidad fue del 0.847. 

 
 

IV. La Escala de esfuerzo del cuidador en tareas específicas en 

la diálisis peritoneal de su familiar enfermo, con un número 

variable de ítems dependiendo de las características 

específicas del tratamiento, con una fiabilidad moderada, α 



168  

 
 

de Cronbach de 0,62 que se suprimió en las fases posteriores 

del estudio. 

 

En una segunda fase se dejó la Escala del cuidador de 14 ítems y se 

pasó a 17 cuidadores a modo de re-test, consiguiendo una fiabilidad 

adecuada con un α de Cronbach = 0,81. 

 

En la tercera fase se estudió la fiabilidad de este nuevo cuestionario 

con las tres escalas obteniendo coeficientes α de Cronbach elevados, entre 

0,86 y 0,89; la correlación de las cuatro escalas era muy buena, 

(coeficientes de correlación entre las 4 con r entre 0,42 y 0,97 y 

altamente significativos estadísticamente con p entre el 0,008 y menos 

del 0,001). Al valor de este nuevo cuestionario se añade el hecho de la 

correlación de la escala de sobrecarga y repercusión con la dependencia 

del paciente. (GRAQol 83,3%) (Delgado 2009). 

 

6.1.4 El Cuestionario IEQ, de Van Wijngarden et al.: 
 
 

Este instrumento ha sido creado en los Países Bajos a instancias de 

la Unión Europea de Servicios de Psiquiatría orientado a medir la carga 

en los cuidadores de pacientes con esquizofrenia, se ha desarrollado en 

Amsterdam, Copenhague, Londres, Santander y Verona sobre 404 

cuidadores, y ha sido posteriormente traducido a otros idiomas, 

siguiendo un correcto protocolo de traducción. 

 

La versión española, en Santander con una N de 78 para el primer 

test y una N de 48 para el retest. Se estudió el alpha de Cronbach que se 

estableció en 0,70 para la consistencia interna y el coeficiente de 

correlación intraclase para estimar la fiabilidad test-retest de las sub- 
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escalas. El estudio de las variaciones en cada ciudad se hizo mediante la 

media, la varianza, ANOVA y test de Levene. Su Consistencia Interna 

medida con el Alpha de Cronbach fue entre 0,77 y 0,90 y la fiabilidad 

test-retest entre 0,83 y 0,90, dependiendo de los lugares. Sus autores 

consideran que las diferencias de fiabilidad obtenidos en las distintas 

ciudades pueden deberse a factores culturales, al intervalo transcurrido 

entre el test y el retest o a la forma de administrarlo que en algunas 

ocasiones fue mediante entrevista y otras fue autoadministrado por el 

propio cuidador. 

 
 

Existen cuestiones pendientes de resolver con este instrumento, 

sobre las que conviene seguir investigando, no obstante se ha demostrado 

que una fiabilidad interna y test-retest con puntuaciones adecuadas y 

validez satisfactoria por lo que se puede fomentar el uso del instrumento 

en la investigación. Su GRAQol es del 90%. (Delgado 2009). 

 
 

6.2 ESCALAS PARA MEDIR LA CARGA EN CUIDADORES 

DE ENFERMOS CON DEMENCIA 

 
 

La sobrecarga en los cuidadores de enfermos con demencia tiene 

características diferentes a las de otros tipos de sobrecarga según 

reconoció la Alzheimer Disease International, World Alzheimer Report 

2009, desde las primeras publicaciones de Zarit en los años 80, se han 

desarrollado múltiples instrumentos con una heterogénea 

conceptualización, lo que ha aumentado las dificultades a la hora de 

comparar resultados de distintos trabajos y de conseguir un cuerpo de 

conocimiento para el concepto de carga-sobrecarga (Martín Carrasco et 

al. 2013). 
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A la dificultad de los distintos enfoques teóricos del concepto carga 

en la literatura, se añade en nuestro medio la escasez de instrumentos 

correctamente adaptados y desarrollados para la población de cuidadores 

familiares de enfermos con demencia españoles. (Martín Carrasco et al. 

2013). 

 

6.2.1 La Escala del Sentido del Cuidado: 
 
 

Finding Meaning Through Caregiving Scale (Farran et al.1999). 

Mide el sentido del cuidado y permite conocer aspectos ligados al cuidado 

específico de personas con demencia. Se trata de una escala autoaplicada, 

bien aceptada por los cuidadores, sencilla y rápida, que puede 

cumplimentarse en 15 minutos, con validez y fiabilidad satisfactorias. 

 

Existen trabajos para su traducción y validación realizados por 

Fernández Capó en 2006 que también demuestran su validez y fiabilidad. 

Es útil para la evaluación del sentido del cuidado en cuidadores familiares 

de enfermos de Alzheimer permitiendo conocer aspectos concretos 

ligados al cuidado de personas que sufren enfermedades que causan 

demencia en nuestro medio. Su consistencia interna con el alpha de 

Cronbach que fue superior a 0,8, y la fiabilidad test-retest consiguió un 

coeficiente de correlación de entre 0,73 y 0,85 en las distintas subescalas. 

(GRAQol 70%) (Fernández Capo, 2006) (Delgado, 2009). 

 

6.2.2 Inventario de Situaciones Potencialmente Estresantes 

(ISPE): 

 

Publicado por Muela et al., en 2002, inicialmente orientado a los 

cuidadores de enfermos con Alzheimer. Es una relación de situaciones 
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potencialmente problemáticas, los llamados estresores primarios, entre 

ellos la incontinencia urinaria o el repetir las mismas preguntas 

continuamente, y que están relacionadas con la sintomatología que 

presenta el enfermo, y a esto se añade un listado con distintos aspectos 

relacionados con la apreciación que hace el cuidador de la situación, 

como la sensación de pérdida o culpa, serían los estresores secundarios. 

 
 

La validez de las puntuaciones del inventario se relaciona 

satisfactoriamente a través del coeficiente de correlación de Pearson con 

las obtenidas en las Alteraciones Conductuales que presenta el paciente, 

con la Carga y con la Salud Física Percibida del Cuidador. Aunque no 

tengamos datos sobre su consistencia interna se considera un instrumento 

útil para evaluar las situaciones problemáticas que presenta el cuidado del 

enfermo con demencia, así como las estrategias de afrontamiento por 

parte del cuidador permitiendo la intervención específica, tanto 

individualmente como en grupo. (GRAQol 55,5%) (Muela 2002) 

(Delgado 2009). 

 
 

6.2.3 NPI- Q  versión de Boada: 
 
 

Se trata de un instrumento breve, orientado al cribado que puede ser 

autoadministrado por el cuidador o utilizado durante la entrevista clínica 

por el profesional (aumentando mucho la sensibilidad para poblaciones 

con bajo nivel cultural). Este cuestionario recoge datos de la 

sintomatología neuropsiquiatrica presente en el enfermo con demencia y 

también de sus consecuencias en su cuidador.  Boada en 2002, partiendo 

de una escala breve derivada del NPI realizó un trabajo para adaptar el 

cuestionario a nuestro medio salvando, no sólo, las diferencias culturales, 

sino también, la costumbre de hacerse determinadas preguntas que siendo 
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frecuentes entre los cuidadores profesionales son incomprensibles para un 

cuidador familiar. 

 

La correlación de Pearson del test-retest obtuvo un resultado de 

0.89 para la escala de síntomas del enfermo y de 0.90 para el estrés del 

cuidador. El instrumento ha demostrado ser válido y fiable en nuestro 

medio, breve y útil en el cribado de los síntomas neuropsiquiatricos del 

enfermo y del agotamiento emocional de su cuidador, sin que su función 

sea la de sustituir a la exploración neuropsiquiátrica exhaustiva (Boada, 

2002). 

 

6.2.4 Cuidador Inventario Carga, Caregiver Burden Inventory 

(CBI): 

 

Por Novac y Guest 1989.  Aplicable a ancianos con problemas 

cognitivos. Escala de 24 ítems que puede ser autoadministrado o formar 

parte de la entrevista y responder a un entrevistador, consta de 5 

subescalas que abordan distintos aspectos claves en el cuidador como son: 

la flexibilidad de tiempo, su salud física, su bienestar emocional, sus 

relaciones sociales y en general su vida como cuidador, se responden 

mediante una escala tipo Lickert que va de 0 puntos para nada perjudicial, 

a 4 para muy perjudicial. Se considera que el cuidador que suma más de 

36 puntos tiene riesgo de sufrir quemamiento, mientras que las 

puntuaciones próximas a 24 sugieren la necesidad de buscar un relevo. Se 

necesitan unos 10 o 15 minutos para su evaluación. Tiene una validez y 

fiabilidad aceptables en su conjunto, con una consistencia interna y 

fiabilidad por separado de cada uno de los factores del 0.85, 0.85, 0.86, 

0.73 y 0.77, se dispone de varias versiones y está validado en distintos 

países, destacando la de Chou en 2002 para China. (Carrillo, 2013). 
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6.2.5 The screen for Caregiver Burden, (SCB): 
 
 

Es una escala, que ha sido destacada por Martín-Carrasco et al., en 

2013, fue especialmente diseñada para medir la carga objetiva y subjetiva 

en cuidadores, cónyuges del enfermo con Alzheimer. Consta de 25 ítems, 

autoaplicados, el cuidador responde mediante una escala tipo Lickert 

desde 0 hasta 4, se tarda en cumplimentar unos 10 minutos. 

 

Consta de dos subescalas: Una valoración objetiva, (OB) “Objective 

Burden” con recuento de experiencias potencialmente negativas y una 

valoración subjetiva (SB) “Subjective Burden” en la que se miden las 

experiencia angustiosas sentidas por el cuidador en respuesta a las 

situaciones externas. 

 

Mediante tres estudios en los que participaron 191 pacientes, ha 

demostrado: Fiabilidad (a OB = 0,85; 0,84; a SB = 0,89; 0,88; a total = 

0,88), consistencia interna, validez de contenido, convergente divergente 

y de criterio. Así como fiabilidad test–retest (SB=0,70; OB=0,64). Los 

cambios que presentan los resultados en valoraciones sucesivas son 

congruentes con los cambios experimentados en la relación de angustia 

entre el cuidador y su familiar enfermo. 

 

Recientemente se ha publicado una versión abreviada con 7 ítems y 

una version en castellano para población mejicana con 7 y con los 25 

ítems, que también ha demostrado validez y fiabilidad. 
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6.2.6 La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit: 
 
 

Es una adaptación y validación del “Caregiver Burden Interview” 

de Zarit (ZBI) o (CBI). Diseñada por Zarit et al. en 1980 para valorar la 

vivencia subjetiva de sobrecarga sentida por el cuidador principal de 

enfermos con demencia. Inicialmente constaba de 29 ítems, posteriores 

trabajos la dejan definitivamente con 22 (Zarit y Zarit 1982) quedó. Es el 

instrumento del que más referencias se encuentran en la bibliografía y fue 

la primera escala en medir los efectos subjetivos, ha sido referencia para 

la validación de otras muchas escalas posteriores (Martín-Carrasco, 

Domínguez-Pachón, Muñoz-Hermoso, González–Fraile y Ballesteros- 

Rodríguez, 2013) 

 
 

Se creó para ser una escala autoaplicada y en ella se exploran 

distintas dimensiones de la vida del cuidador, como son su salud física y 

psíquica, sus relaciones sociales y también aspectos económicos. 

 
 

Mide la carga partiendo de la teoría general del estrés por la cual, el 

cuidador que se enfrenta a determinados factores estresantes, responde a 

los mismos de forma diferente dependiendo del impacto emocional que le 

ocasiones, de la posibilidad de utilizar soporte familiar y las estrategias de 

manejo de que disponga. Como consecuencia de la interacción entre los 

factores estresantes y sus mediadores de respuesta los cuidadores pueden 

presentar una vivencia subjetiva de  sobrecarga y otras consecuencias 

negativas para su salud. 

 
 

La Escala de Zarit es probablemente la escala más utilizada en 

gerontología, aceptada y utilizada por los distintos autores en la 

investigación, por ser un buen indicador de los efectos  que el cuidado 
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tiene sobre el cuidador familiar. Su puntuación se asocia más con la 

institucionalización del enfermo, que las puntuaciones obtenidas con otras 

escalas que exploran al propio enfermo en su estado mental o en sus 

problemas de conducta. (Brown et al., 1996, citado en Montorio 1998). 

 
 

Disponemos de una versión adaptada al castellano en el artículo: 

“Adaptación en nuestro medio de la Escala de Sobrecarga del Cuidador 

(Caregiver Burden Interview) de Zarit. (Martín et al. 1996). Un estudio 

con 92 cuidadores de ancianos que padecían trastornos psicogeriátricos, 

sobre una escala traducida por un procedimiento de doble traducción 

(inglés a castellano y castellano inglés con el fin de afinar aspectos 

culturales de cada pregunta) (Karno 1983 y Brislin et al.,1973 nombrados 

en Martin1996). La encuesta fue en esta ocasión administrada por un 

profesional entrenado a todos los cuidadores. Cada uno de los 22 ítems se 

respondió mediante una escala tipo Lickert del 1 al 5, en la que 1 significa 

nunca, 2 casi nunca, 3 a veces, 4 frecuentemente, 5 casi siempre, cuya 

suma nos da un rango de entre 22 y 110 puntos. 

 
 

Se analizó la validez y fiabilidad del instrumento mediante cuatro 

pasos: 

 
 

1) Fiabilidad test- retest con dos mediciones separadas 3 meses. 
 
 

2) Se efectuó un análisis factorial con rotación de variables. 
 
 

3) Un análisis de fiabilidad interna utilizando el coeficiente alfa de 

Cronbach. 
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4) Se valoró la validez de construcción, examinando la relación de 

las puntuaciones totales de la escala con varios indicadores tanto de los 

cuidadores como de los pacientes. 

 
 

El punto de corte para no Sobrecarga  y Sobrecarga se coloca en 

este trabajo en 46-47 puntos para una sensibilidad de 84.6% y una 

especificidad de 85,3%. Y el límite entre Sobrecarga leve y Sobrecarga 

intensa lo establece en 55-56 puntos con una sensibilidad del 89.7% y una 

especificidad del 94,2%.(Martín, 1996). 

 
 

Se obtuvieron buenos valores de fiabilidad con un coeficiente α de 

Cronbach =0.91 para la consistencia interna y un coeficiente de 

correlación de Pearson =0.86 para fiabilidad test-retest. El estudio de la 

validez de constructo mostró una fuerte correlación de la sobrecarga con 

el estado de salud mental del cuidador, medido con el Cuestionario de 

Salud general (General Health Questionnaire) (GHQ) y con los trastornos 

de comportamiento del paciente, su análisis estadístico se estableció a 

través del análisis factorial de componentes principales con rotación 

Varimax >1. El análisis factorial reveló la existencia de tres factores que 

explican el 53,8% de ls varianza: 1) Sobrecarga. 2) Rechazo. 3) 

Competencia. Para la validez de criterio se obtuvo un coeficiente de 

correlación de Pearson estadísticamente significativo (p<0.05). 

Concluyendo que la escala de Zarit es un instrumento válido y fiable para 

la medida de los niveles de sobrecarga subjetiva de cuidadores de 

ancianos aquejados de trastornos psicogeriátricos. (GRAQol 90,9%) 

(Delgado, 2009). 

 
 

Esta herramienta ha presentado una gran confiabilidad 

interobservador, según se describió en su publicación original, con un 
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coeficiente de correlación intraclase del 0.71, y en posteriores estudios 

internacionales entre 0,71 y 0.85. Con un alfa de Cronbach de 0.91 en el 

trabajo original y de 0.85 a 0.93 en estudios posteriores. Habiendo 

conseguido demostrar una gran validez de apariencia, de constructor y de 

contenido en distintas adaptaciones lingüísticas. La validez de criterio ha 

quedado demostrada con instrumentos afines como son: El índice Global 

de carga, o con el Inventario Breve de Síntomas. Estando también 

relacionado con patologías del ámbito de la salud mental del cuidador. La 

Escala de Zarit es capaz de discriminar el distrés psíquico con una 

sensibilidad del 93% y una especificidad del 80%. Y además el análisis 

factorial de las dimensiones exploradas, permiten describir las distintas 

dinámicas socioculturales de la población, con el fin de proponer 

intervenciones de prevención y tratamiento específicas en cada entorno. 

(Breinbauer, 2009). 

 
 

Este instrumento ha sido revisado en múltiples ocasiones, 

encontrando que la puntuación total de la carga se correlaciona positiva y 

significativamente con la calidad de la relación entre enfermo que recibe 

los cuidados y su cuidador, así como con la sintomatología psiquiátrica 

que presenta el paciente y con la salud física general y el estado de ánimo 

del cuidador. (Montorio et al., 1998). (Alpuche2008). 

 
 

La Escala de Zarit, Cuestionario de Zarit, “Caregiver Burden 

Interview”, dispone de distintas versiones validadas en inglés, francés, 

alemán, sueco, danés, portugués, chino o japonés, entre otras, que utilizan 

una escala tipo Licker del 0 al 4 en los 22 ítems (puntuación total posible 

entre 0 y 88). La versión española validada por Martín et al., en 1996,  a 

la que hacen referencia la mayor parte de las posteriores publicaciones en 

castellano, propuso una puntuación que va del 1 al 5 (puntuación total 
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posible entre 22 y 110), así como puntos de corte que establecían para la 

no sobrecarga, 46 o menos; para la sobrecarga leve entre 47 y 55 y para la 

sobrecarga intensa igual o mayor de 56 puntos. 

 
 

La validación de la Escala de Zarit publicada en México en 2008 

por Alpuche y cols. partió del trabajo, que sobre “la validez del concepto 

de carga” realizó Montorio en 1998, y puntúa cada uno de los 22 ítems de 

la Escala de Zarit del 0 al 4. 

 
 

El trabajo de Breinbauer en 2009 se realiza con el fin de validar la 

Escala de Zarit en su versión original y reducida en Chile y parte de la 

versión de 1996 de Martín, por lo que las puntuaciones de cada uno de lo 

22 ítems van de 1 cuando la respuesta es “nunca”, a 5 cuando “es casi 

siempre”. 

 
 

La Universidad de Medellín publica en 2011 un  trabajo 

comparando distintas versiones cortas de la Escala de Zarit para 

determinar la sobrecarga del cuidador en la Atención Primaria de 

Colombia. Este trabajo consideró a la escala original, Zarit y Zarit de 22 

ítems como el estandar oro de la sobrecarga, con puntuaciones  que 

oscilan entre 0 y 4, si bien su trabajo también hace referencia a los puntos 

de corte que aparecen en la versión validada por Martín et al. en 1996. 

concluyendo, que la versión Bédard de Cribado con 4 ítems, con una 

sensibilidad de 81,58%, una especificidad del 96,35 %, un valor 

predictivo positivo de 75,61% un valor predictivo negativo de 97,42% 

supera a la versión reducida de Bédard con 7 ítems, y a las de Gort en 

cuidados paliativos, con 7 preguntas, y a la japonesa de Kyoto con 8 

ítems. 
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La Escala de Zarit fue diseñada para ser autoadministada, de forma 

que fuera el mismo cuidador quien leyendo las cuestiones responda si las 

afirmaciones que se recogen reflejan su situación siempre, casi siempre, a 

veces, frecuentemente o nunca. En la práctica clínica y en numerosos 

estudios, incluidos los de validación a nuestro medio, es un entrevistador 

quien interroga al cuidador que responde verbalmente sobre su situación, 

en ocasiones telefónicamente. 

 
 

Distintas circunstancias ayudan a que frecuentemente esta escala no 

sea autoadministrada, en ocasiones, son los aspectos socioculturales y la 

edad avanzada en otros es la situación emocional del cuidador la que 

aconseja la participación del personal sanitario (Gort, 2005). 

 
 

Es posible encontrar trabajos realizados en el idioma español en los 

que las respuestas a los 22 ítems, se han puntuado desde 0 puntos para 

nunca, a 4 puntos para casi siempre, ya que han partido de la escala 

original en inglés, con copyright desde 1983 o de la traducción publicada 

por Montorio en 1998, obteniendo puntuaciones finales que oscilan entre 

los 0 y 88 puntos. No obstante una gran parte de los estudios en nuestro 

medio, se han desarrollado utilizando el trabajo de Martín et al., 1996, 

“Adaptación para nuestro medio de la escala de sobrecarga del cuidador 

(Caregiver Burden Interview) de Zarit que puntúa los 22 ítems mediante 

una escala tipo Lickers del 1 al 5, consiguiendo puntuaciones totales que 

van de 22 a 100. Hechos que deben tenerse en cuente a la hora de 

comparar trabajos que utilizan Zarit en castellano, haciendo necesaria una 

revisión minuciosa de la metodología utilizada en cada estudio buscando 

el baremo utilizado para no minusvalorar o exagerar las conclusiones. 

(Alvarez 2008). 
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Con el fin de agilizar la valoración del cuidador en los últimos 20 

años, se han intentado reducciones de la escala en distintos países y así 

Whitlatch et al., propusieron una de 18 ítems, que ha sido poco utilizada, 

Herbert et al., una de 12 enfocada a la sobrecarga, la pérdida de rol, el 

autocuidado, el miedo y la vergüenza, Bedard et al., presentaron una 

reducida de 12 ítems que indaga sobre el autocuidado, la irritabilidad, la 

pérdida de rol, el miedo, la culpa y la sobrecarga, presentando 

posteriormente una versión de cribado de tan solo 4 ítems orientada al 

autocuidado, el miedo y la sobrecarga, Arai et al, reducen su versión a 8 

ítems, destacando la sobrecarga, la irritabilidad, la pérdida de rol, el 

miedo y la vergüenza (Gort et al., 2010). 

 
 

Trabajos realizados en Méjico con la Escala de Zarit, utilizando la 

versión de Montorio et al., de 1998, han intentado desglosar aspectos 

particulares dentro de la multidimensionalidad del concepto de carga, y 

así consideran que el impacto del autocuidado viene medido por los ítems 

2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 14, 16, 17, 18, 19 y 22, la relación interpersonal por 

el 1, 4, 5, 6, 9 y 13, y la expectativa de autoeficacia por los ítems 15, 20 y 

21. Alpuche (2008). 
 
 

Trabajos realizados en España, con el objetivo de reducir los ítems 

de la escala, partiendo de la versión adaptada a nuestro medio de Martín 

et al., de 1996, estiman que la sensación de sobrecarga que experimenta el 

cuidador se explora en los ítems 1, 3, 8, 9, 14, 16, 18 y 22; que el 

abandono del autocuidado viene medido por las preguntas 2 y 10; el 

sentimiento de vergüenza por su familiar enfermo se explora con los 

ítems 4 y 13; la irritabilidad que sufre el cuidador por la presencia del 

enfermo se asocia a la afirmación número 5, el miedo a los cuidados en 

un futuro del enfermo se exploran el 7 y el 19; la pérdida del rol social y 
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familiar previo por tener que asumir el de cuidador se asocia a los ítems 6, 

11, 12 y 17; las alteraciones económicas con el 15 y el sentimiento de 

culpa por no hacer todo lo suficiente se asoció a los ítems 20 y 21 (Gort, 

et al. 2005). 

 
 

La carga en los cuidadores de enfermos con demencia de  este 

trabajo se ha realizado con la Escala de Zarit adaptada a nuestro medio 

por Martín et al., en 1996. 

 
 

Se recogen a continuación dos reducciones de la escala original por 

su interés al describir distintos aspectos fundamentales del concepto de 

carga y por su utilidad para el cribado y en la valoración inicial de los 

cuidadores de enfermos con demencia en nuestro medio. 

 
 

6.2.7 La Escala de Zarit Reducida en Cuidados Paliativos. Se 

trata de una reducción de la Escala de Zarit llevada a cabo por Gort et al., 

en 2005, que utilizando una prueba de jueces identifico las dimensiones 

de la personalidad analizadas por cada item de la Escala de Zarit y tras un 

análisis de regresión logística y curvas de eficacia diagnóstica, concluyó 

que se podían evaluar 7 de los 22 ítems, manteniendo una sensibilidad y 

especificidad del 100%. Siendo capaz de clasificar correctamente el 97% 

de los estados de claudicación de los cuidadores de enfermos avanzados 

que se encuentran en tratamiento paliativo. Explora sobrecarga, 

irritabilidad y autocuidado Es de fácil aplicación, y delimita la presencia o 

no de claudicación familiar, aunque no permite identificar el grado de la 

sobrecarga entre leve e intensa. 

 
 

Trabajos posteriores con la Escala de Zarit reducida para cuidados 

paliativos de Gort et al., de 2005 la consideran una buena herramienta 
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para su uso en Atención Primaria, aceptan que tiene una sensibilidad del 

100% y una especificidad del 90,5%, con un valor predictivo positivo del 

95,45% un valor predictivo negativo del 100%, lo que nos permite 

reconocer a todos los cuidadores con sobrecarga con un test rápido de 7 

ítems. Dada su especificidad y valor predictivo positivo altos, pocos 

cuidadores sin sobrecarga serán clasificados como sobrecargados. Se 

considera una buena herramienta para el diagnóstico en Atención 

Primaria, pudiendo completarse con la escala completa en los casos de 

sobrecarga positiva con el fin de determinar su intensidad. (GRAQol 

55,55%) (Regueiro et al., 2007) (Delgado 2009). 

 
 

6.2.8 La Escala de Zarit Reducida en Demencia. Es una nueva 

versión reducida de la Escala de Zarit publicada por Gort en 2010, parte 

de la validación al castellano de Martín et al., de 1996 en la que los 22 

ítems son valorados con una escala tipo Likert en la que nunca es un 

punto y casi siempre son 5 puntos. Es un trabajo publicado recientemente 

y del que no se dispone, en la actualidad, de comparativos con otras 

escalas ni de la opinión de otros investigadores. 

 
 

El estudio se ha realizado, exclusivamente, con cuidadores de 

enfermos con demencia no institucionalizados, durante un ingreso 

hospitalario por descompensación de su patología de base. Parte de un 

minucioso análisis de cada uno de los ítems realizado por el equipo 

investigador para conocer los factores que se exploran en cada uno de lo 

22 ítems de la escala original, en una fase posterior mediante regresión 

logística se seleccionan los que mejor predicen la sobrecarga. Tras 

analizar el poder discriminativo de cada ítem en sobrecarga y combinarlos 

con el análisis teórico, se decide que la exploración de los ítems,  2, 5, 9 y 

14  de  la  escala  original,  que  exploran  aspectos  concretos  sobre  el 
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autocuidado, la irritabilidad y la sobrecarga, han permitido detectar la 

sobrecarga en el 97,6 %, de los cuidadores de enfermos con demencia no 

institucionalizados, con una sensibilidad del 98,5% y una especificidad 

del 93,9%.(Gort 2010). 
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188  

 



189  

 
 
 
 

7. OBJETIVOS E HIPÓTESIS 
 
 
 

El propósito de este trabajo ha sido conocer las características de los 

cuidadores de los enfermos con demencia en nuestro medio, del entorno 

rural y urbano, medir su carga, los aspectos que la definen y analizar 

circunstancias sociales y familiares que intervienen, a las que se  ha 

podido acceder mediante una entrevista estructurada. 

 
 

7.1 Describir un conjunto de características sociales y familiares 

de los cuidadores de enfermos con demencia en nuestro medio. 

Conocer la edad, el sexo, estado civil, el nivel de estudios, si comparte 

domicilio o no con el enfermo, el parentesco con el enfermo, si trabaja 

fuera del domicilio, la calidad de la relación previa, si padecía 

enfermedades crónicas antes del cuidado, si ha recibido formación en 

cuidados, si dispone de ayudas, si su familiar acude a un centro de día, si 

tiene relación con una asociación de familiares de enfermos, si vive en el 

medio rural o urbano, así como el estadio evolutivo del enfermo cuidado 

mediante la Escala de Deterioro Global para la Evaluación de la 

Demencia degenerativa primaria (GDS) con sus 7 estadios. 

 
 

7.2 Comparar la sobrecarga de los cuidadores en relación con 

sus distintas circunstancias sociales, familiares, su relación con una 

asociación y con el estadio evolutivo de su familiar enfermo cuidado. 

Medir la carga con la escala de Zarit y comparar las puntuaciones totales 

de los distintos grupos de cuidadores que se puedan crear con las 

variables independientes estudiadas. 
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En relación con el segundo objetivo, se plantean las siguientes 

hipótesis: 

 

7.2.1 Se encontrarán diferencias significativas en relación con 

variables sociodemográficas, siendo los de mayor edad, las mujeres, los 

solteros, los que tengan menor formación académica y los del medio 

rural, los que sufrirán una carga de mayor. 

 

7.2.2 Existirán diferencias significativas en el nivel de sobrecarga 

en función de la relación previa entre el cuidador y el enfermo cuidado, su 

parentesco y la intensidad de la convivencia. 

 

7.2.3 Se hallarán diferencias significativas de modo que los 

cuidadores que trabajen fuera de casa, no tengan ayudas para el cuidado, 

y sufran enfermedades crónicas, tendrán puntuaciones más elevadas de 

carga. 

 

7.2.4 Existirán diferencias significativas, con menor carga para los 

cuidadores que se han formado específicamente en los cuidados de su 

familiar con demencia y para los que participan de las actividades y 

servicios de una Asociación de Familiares de enfermos con Alzheimer. Y 

también tendrán significativamente menores puntuaciones de carga los 

cuidadores cuyos familiares enfermos acudan a un Centro de Día,  y 

tengan un estadio evolutivo menor con GDS menor. 



191  

 
 

7.3 Analizar los aspectos que diferencian la carga en cónyuges y 

en hijos 

 

En relación con el tercer objetivo se proponen las siguientes 

hipótesis: 

 

7.3.1 Se encontrará que los cuidadores cónyuges del enfermo serán 

añosos, sufrirán enfermedades crónicas y estarán sometidos a carga 

importante. 

 

7.3.2 Se encontrará que los cuidadores hijos del enfermo, 

frecuentemente tendrán edades intermedias y responsabilidades laborales, 

con un alto nivel de sobrecarga, especialmente en los que comparten 

domicilio con su progenitor enfermo con demencia. 
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8. MÉTODO 
 
 

Se lleva a cabo un estudio descriptivo transversal y un estudio 

comparativo en el que se recogen datos cualitativos y cuantitativos 

mediante entrevista estructurada. 

 
 

La población objeto del estudio son los cuidadores familiares o 

informales de los enfermos con demencia en la provincia de Burgos. Se 

seleccionó una muestra de conveniencia teniendo en cuenta que la 

población de la provincia se concentra en la capital, también en dos 

ciudades grandes, y una parte vive en múltiples núcleos rurales. La 

disponibilidad de recursos sociales y familiares para los cuidadores puede 

variar en función de su domicilio. 

 
 

Tras un pilotaje realizado en los últimos meses de 2007 se 

estudiaron cuidadores procedentes de una consulta de neurología 

hospitalaria y de tres asociaciones de familiares de enfermos con 

Alzheimer. En el momento del estudio, 90 cuidadores recibían algún 

servicio de los ofertados por su asociación, bien fuera para el enfermo en 

forma de Centro de Día o Talleres, o bien para el cuidador, en forma de 

cursos o charlas sobre cuidados o/y apoyo psicológico individual o 

grupal. Los cuidadores participantes procedían del medio urbano, a través 

de las Asociaciones de Familiares de enfermos con Alzheimer de Miranda 

de Ebro (19) y de Burgos capital (61), así como del medio rural (10), con 

el estudio de los cuidadores de la Asociación de Salas de los Infantes. Los 

83 cuidadores que fueron entrevistados en la consulta de neurología 

fueron captados cuando acompañaban a su familiar enfermo a una 

consulta programada, no tenían relación con las Asociaciones de 

Familiares ni su familiar enfermo acudía al Centro de Día, entre los meses 
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de  enero  y  junio  de  2008,  prorrogándose  la  recogida  de  datos  hasta 

septiembre del mismo año. Participaron un total de 173 cuidadores. 

 

 Variables 
 
 

El procedimiento elegido para recoger las opiniones de los 

cuidadores fue la entrevista estructurada con sus datos personales y la 

Escala de Zarit. 

 

 La Escala de Zarit. (Caregiver Burden Interview, CBI). 
 
 

Es, probablemente, la herramienta más utilizada a nivel mundial 

para evaluar la carga. Mide distintos aspectos de la carga de cuidar; 

valorando las consecuencias sobre la salud física y psíquica del cuidador, 

y también tiene en cuenta, aspectos sociales, familiares y económicos que 

se encuentran perturbados al establecerse la relación de cuidados con un 

familiar dependiente. La escala consigue una puntuación global de los 

distintos aspectos, permitiendo comparar los resultados con otros estudios 

y la evolución de la carga a lo largo del tiempo que duran los cuidados. 

 

Se ha utilizado la versión adaptada a nuestro medio, en Navarra 

publicada en el año 1996 por Martín M., Salvadó I, Nadal S., Miji CL., 

Rico JM., Lanz P., Taussig MI. Que consta de 22 ítems, con respuestas, 

con formato tipo Licker que oscilan desde 1 punto para nunca, a 5 puntos 

para casi siempre. La puntuación total de la carga, que se obtiene 

sumando las puntuaciones de todas las respuestas puede oscilar entre 22 y 

110 puntos, la mayor carga viene representada por las puntuaciones más 

altas. Se establecen como puntos de corte para la sobrecarga leve en 46/47 

puntos y para sobrecarga intensa en 55/56 puntos. Diversos estudios, ya 
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mencionados, han asociado la sobrecarga intensa del cuidador familiar 

con la institucionalización permanente del enfermo con demencia. 

 
 

La versión original de la Caregiver Burden Interview (Zarit, 1980), 

fue diseñada para ser autoaplicada, si bien, la validación al castellano de 

Martín en 1996 utiliza entrevistador cualificado para obtener las 

respuestas; en la práctica clínica frecuentemente es un profesional 

médico, enfermero o trabajador social quien recoge las respuestas, ya que 

facilita la comprensión y la adhesión del cuidador a la exploración. Este 

trabajo se ha realizado mediante entrevista concertada con entrevistador 

cualificado, en su mayor parte, si bien también se ha aceptado algún 

cuestionario cumplimentado por el cuidador en su domicilio, en aquellos 

que no pudiendo concertar entrevista y habían demostrado su interés en 

participar. 

 
 

La escala inicial diseñada por Zarit contaba con 29 ítems, 

posteriormente publicó una más corta con 22, que tiene Copyrhigth desde 

1983; el autor admite que los factores que intervienen en la sobrecarga 

pueden sufrir importantes diferencias socioculturales (Zarit, SH 1990), y 

es la más frecuentemente utilizada en los distintos países. 

 
 

La influencia de los distintos factores sociales y culturales afectan 

de manera importante al sentimiento de carga, así en el trabajo de 

validación realizado en Navarra (España) se ha encontrado a muy pocos 

cuidadores que reconozcan vergüenza por el comportamiento de su 

familiar enfermo, (uno de los 22 ítems de la Escala de Zarit) así mismo, 

los lazos familiares son fuertes y las relaciones familiares más estrechas 

que en otras culturas, pudiendo aparecer la figura de los cuidadores 

“forzados” que tienen más posibilidad de sufrir sentimientos de hostilidad 
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o rechazo, junto con una mayor tendencia a examinar su autocapacidad y 

competencia (Martín,1996). 

 
 

En este trabajo se consideran variables, no sólo la puntuación global 

de la Escal de Zarit, sino también cada una de las preguntas por separado 

con el fin de poder destacar los aspectos más relevantes. (Anexo ). 

 
 

 Encuesta sociofamiliar de cuidador. 
 
 
 

Se seleccionaron los siguientes 16 aspectos, recogiendo datos 

sociodemográficas del cuidador, tipo de relación con el enfermo cuidado, 

aspectos relacionados con su salud, su trabajo y las ayudas externas 

recibidas: 

 
 

A) Edad: Medidos en años. 
 
 
 

B) Sexo: Con opción mujer y varón. 
 
 
 

C) Estado civil: Se tuvo en cuenta la posibilidad de soltera/o, 

casada/o, viuda/o y separada/o. 

 
 

D) Nivel de estudios: Con cinco niveles: incompletos, primarios, 

bachiller, medios y superiores. 

 
 

E) Domicilio: Teniendo en cuenta que el cuidador pueda vivir en el 

mismo que el enfermo, que acuda desde otro domicilio y permanezca en 

el del enfermo más de 2 horas diarias 5 días a la semana, o que acuda 
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desde otro domicilio y permanezca en el del enfermo menos de 2 horas 

diarias 5 días a la semana. 

 
 

F) Parentesco: Con las opciones de padre-madre, cónyuge, 

hermana/o, familia política y otros. 

 
 

G) Trabaja fuera de casa: Con tres posibilidades: si, con jornada 

completa; si, con media jornada y no trabaja fuera de casa. 

 
 

H) Relación previa con el enfermo: Con la posibilidad de definirla 

como cercana, normal o distante. 

 
 

I) Enfermedades crónicas previas a la relación de cuidado: 

Planteando si el cuidador presentaba enfermedades o no. 

 
 

J) Formación en cuidados: Se evaluó si el cuidador había acudido a 

alguna charla de formación en cuidados o específica sobre la demencia o 

no. 

 
 

I) Disponer de ayudas: El cuidador respondió: sin ayudas, con 

ayudas familiares, con ayudas contratadas, y con ambas. 
 
 
 

no. 

J) Centro de Día: Si el familiar enfermo acude a un centro de día o 

 
 

K) Relación con Asociación: Si el cuidador tiene relación con una 

asociación o no. 
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L) Medio: Si procede del entorno rural o urbano. 
 
 

M) Estadio evolutivo del enfermo dependiente según la Escala de 

Deterioro Global para la evaluación de la Demencia degenerativa 

primaria, (GDS): Esta escala, específica para demencias propone 7 

estadios, en los iniciales del 1 la 3 no existe demencia, en el 3 el enfermo 

presenta deterioro cognitivo leve, las etapas de la 4 a la 7 son progresivas. 

En el nivel 4 son crecientes las dificultades en la vida diaria, el 

aplanamiento afectivo y la negación son mecanismos de defensa de 

aparición frecuente en el paciente. En el nivel 5, el enfermo es incapaz de 

sobrevivir sin ayuda, necesitando supervisión muchas de sus actividades, 

puede recordar los nombres de sus familiares y las situaciones familiares 

habituales. En el nivel 6 puede necesitar ayuda para comer, sufrir 

incontinencia, no reconocer a familiares (que le parecen impostores), ni 

su imagen en el espejo, siendo frecuentes las ideas delirantes. En el 7 el 

enfermo va perdiendo su capacidad para andar y hablar, llegando a tener 

rigidez y a encontrase inmovilizado en su cama. 

 
 

La elaboración de dicha encuesta contó con la participación de 

distintos profesionales de Atención Primaria y Especializada (médicas/os, 

enfermeras/os, psicólogas/os y trabajadores sociales así como de los 

recursos sociosanitarios disponibles en cada ciudad a través de las 

Asociaciones de Familiares de Enfermos con Alzheimer; realizándose un 

pilotaje inicial para seleccionar los datos a evaluar, con el fin de que 

fueran factibles, pertinentes y de interés en la descripción de los 

cuidadores, quedando definitivamente con los siguientes datos (Anexo ). 
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8.2Fuentes de información y recogida de datos. 
 
 
 

Desde la consulta de neurología del Hospital General Yagüe, el Dr. 

Miguel Goñi Imizcoz y Dña. Visitación de las Heras Balbás, participaron 

activamente en la recogida de Escalas de Zarit y encuestas sociofamiliares 

a los cuidadores de enfermos con diagnóstico de demencia, que acudieron 

citados durante un periodo de 6 meses consecutivos y cuyos cuidadores 

familiares principales acudieron acompañando al enfermo el día de la 

consulta, pudiendo vivir el enfermo en la capital de la provincia o en 

distintos pueblos y siempre que ni el enfermo ni el cuidador dispusieran o 

utilizaran los servicios de una Asociación de Familiares, ni de un Centro 

de Día, ni Talleres para el enfermo ni participaban en un programa de 

apoyo al cuidador en su lugar de residencia habitual. 

 
 

Todos los cuidadores entrevistados en la consulta del hospital 

cumplían los requisitos de cuidar a su familiar enfermo mediante sus 

propios recursos, familiares y sociales, sin relacionarse con otros 

cuidadores de enfermos con demencia, sin la ayuda de una asociación y 

aceptaban participar en el estudio. El estadio evolutivo en el que se 

encontraba el enfermo el día de la consulta fue objetivado por el Dr. 

Miguel Goñi Imizcoz, y registrando según su GDS. 

 
 

Las tres Asociaciones participantes fueron las de Burgos capital, 

con cuidadores relacionados con el Centro de Día de la calle Loudun y 

con el Centro de Día y los Talleres de la calle San Julián; la Asociación 

de Miranda de Ebro con cuidadores cuyos familiares enfermos acudían 

indistintamente al Centro de Día a los Talleres o disponían de Servicio 

específico de Ayuda a domicilio; y la Asociación de Salas de los Infantes, 
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en el medio rural, que ofrecía a sus enfermos Talleres y a sus cuidadores 

charlas puntuales de apoyo. 

 

Las encuestas fueros realizadas, mediante cita previa, facilitada por 

el personal del centro con la investigadora, y sin cuya inestimable 

colaboración no habría sido posible el estudio. Los profesionales de las 

asociaciones desarrollaron una colaboración activa informando y 

animando a participar a los cuidadores, a pesar de que un gran número de 

ellos referían falta de tiempo para participar en estudios, debido a su 

responsabilidad como cuidador. 

 

Así mismo contribuyeron a conocer el estadio evolutivo del 

enfermo cuidado por cada cuidador, registrando su GDS. Una parte de las 

entrevistas se realizó en la sede de la Asociación de Burgos, en la calle 

Loudun y otras en la sede de la calle San Julián. 

 

Los cuidadores de Salas de los Infantes participaron gracias a la 

colaboración del personal del CEAS, consiguiendo citar a todos los 

cuidadores de los enfermos que acudían a talleres, pudiendo llegar a 

realizarse todas las entrevistas, en horario de tarde, en el Centro de Salud 

de Salas de los Infantes por la investigadora, que obtuvo datos del estadio 

evolutivo de los enfermos atendidos mediante entrevista con los 

profesionales responsables de los pacientes en Atención Primaria. 

 

Las encuestas procedentes de la Asociación de Miranda, en parte 

fueron autocumplimentadas por los cuidadores en sus domicilios, si bien 

fue necesaria la colaboración de las psicólogas del Centro, y de la 

investigadora, tanto para registrar el GDS, como para entrevistar a los que 

optaron por esta participación. 
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A todos los cuidadores se les asignó una clave alfanumérica que 

indicaba su procedencia, del medio hospitalario o de cada una de las 

asociaciones, lo que permitió manejar posteriormente los datos 

manteniendo en anonimato de los participantes. 

 
 

8.3Herramientas utilizadas 
 
 

Se preparó una carta de presentación del proyecto, en la que se 

solicitaba y agradecía la participación a cada cuidador, junto con un sobre 

prefranqueado y los dos cuestionarios, la Escala de Zarit (Caregiver 

Burden Interview, y el cuestionario socio-familiar diseñado. 

 
 

La finalidad era facilitar su participación, apartándoles de sus 

obligaciones el menor tiempo posible, que pudieran realizarlos en su 

domicilio y posteriormente hacerlos llegar por correo a las distintas 

asociaciones y a la consulta de neurología, si bien fue escasamente 

utilizado. 

 
 

La mayor parte de los cuidadores optaron por participar mediante 

entrevista concertada con entrevistador, en la consulta de neurología o en 

la sede de su asociación. 

 
 

8.4Procedimiento y análisis de los datos 
 
 

Todos los datos fueron recogidos en una base de datos Microsoft 

Excel y procesados posteriormente para  el análisis  estadístico  con el 

programa SPSS versiones 15.0 y 19.0. 
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Para la primera fase descriptiva de las distintas variables estudiadas 

se realizan tablas de frecuencia y medidas de tendencia central y 

dispersión. 

 
 
 
 

Para en segundo objetivo se practicó un análisis estadístico 

multivariante, estableciéndose relaciones entre las distintas características 

del cuidador y su carga, con la puntuación total del Zarit y con la parcial 

cada uno de sus ítems. Se tuvo en cuenta que la diferencia de las medias 

fuera estadísticamente significativa, entre las puntuaciones de los 

cuidadores de los subgrupos creados en razón se sus circunstancias, edad, 

sexo, estado civil, nivel de estudios, intensidad de la convivencia con el 

enfermo, entre otros. 

 
 
 
 

Se empleó la prueba de X2 entre variables cualitativas; y los Test de 

Wilonxon y t de Student en los casos de comparación con variables 

cuantitativas. Finalmente, se realizó un análisis multivariante con  los 

datos más relevantes. 
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9. RESULTADOS 
 
 

Se recogieron 173 entrevistas de las 178 programadas, consiguiendo un 

97,2 % de participación. Procedentes de la consulta de neurología 83 y 90 

de Asociaciones de Familiares, 10 del medio rural en Salas de los Infantes, 

19 de Miranda de Ebro y 61 de Burgos capital. 

 
 

9.1 RESULTADOS DESCRIPTIVOS DE LA MUESTRA DE 

CUIDADORES DE ENFERMOS CON DEMENCIA.  9.1.1 La edad: 

Los cuidadores entrevistados tienen edades que se distribuye ampliamente 

entre los 23 y 87 años (Figura 1), con una edad media de 60,17 años, una 

desviación    típica    de    13,64,    y    una    mediana    de    58    años. 

 
 

Frecuencia 
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FIgura1. Edad de los cuidadores. Media 60,17. Dt: 13,6 
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9.1.2 El sexo: Fueron mujeres la mayor parte de los cuidadores del 

estudio, con un porcentaje del 67,6%, frente a los varones que 

representan el 32,4% de la muestra. (Figura 2). 
 
 
 

 
 
 

Figura2. Sexo de los cuidadores 
 
 
 
 
 

9.1.3 El estado civil: Los cuidadores casados representan más de las 

tres cuartas partes de la muestra (Tabla 1), con un 78%, frente al 22% 

de los que reconocieron no vivir en pareja. 

 
 

Tabla 1.  Estado civil del cuidador. 
 

  
Frecuencia 

 
Porcentaje 

Porcentaje 
válido 

Porcentaje 
acumulado 

Válidos Solteros 30 17,3 17,3 17,3 
 Casados 135 78,0 78,0 95,4 
 Viudos 5 2,9 2,9 98,3 
 Separados 3 1,7 1,7 100,0 
 Total 173 100,0 100,0 

 

SEXO DE LOS CUIDADORES. Figura 2. 
 
 

Hombre 
Mujer 
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9.1.4 La formación académica de los cuidadores. Los estudios 

cursados por los cuidadores entrevistados se midieron con una escala 

progresiva que iba desde los estudios elementales incompletos, en el 8%, a 

los primarios, que fueron reconocidos por más de la mitad de los 

cuidadores (Tabla 2), el bachiller había sido cursado por un 13,3% y 

contaban con estudios universitarios medios o superiores el 26,6%. 

 
 

Tabla 2. Formación académica de los cuidadores. Estudios cursados. 
 

  
 
 

Frecuencia 

 
 
 

Porcentaje 

 
 

Porcentaje 
válido 

 
 

Porcentaje 
acumulado 

Válido Primarios incompletos 14 8,1 8,1 8,1 
Primarios 90 52,0 52,0 60,1 
Bachiller 23 13,3 13,3 73,4 
Universitarios Medios 20 11,6 11,6 85,0 
Universitarios superiores 26 15,0 15,0 100,0 
Total 173 100,0 100,0 

 
 

9.1.5 La convivencia en el mismo domicilio con el enfermo o cuidar 

desde otro: El domicilio de los cuidadores coincide con el del enfermo 

cuidado en la mayor parte de los casos (Figura 3), en un 72,3% y se 

responsabilizan del cuidado desde otro domicilio y acuden al del 

enfermo, como mínimo dos horas diarias más de 5 días a la semana el 

20,8%; y los que viviendo en otro domicilio acuden al del enfermo 

cuidado menos de 2 horas y cinco días fueron el 5,8% de nuestra muestra. 
 

DOMICILIO Figura 3 
 

Mismo domicilio 

 
Más de 2 horas 
5 días a la 
semana 
Menos de 2 
horas 5 días a 
la semana 

 

Figura 3. Convivencia del cuidador con el familiar enfermo. 
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9.1.6 La relación de parentesco entre el cuidador y su familiar 

enfermo: El parentesco más frecuente es hijas/hijos que cuidan a padres 

con demencia, representando un porcentaje del 50.9%.Los cónyuges 

cuidadores fueron el 40,5% (Figura 4), mientras que un número escaso de 

cuidadores se responsabilizaban de cuidar a hermanos, el 2,9% o a familia 

política el 5,8%. 
 

 
Figura 4.Parentesco entre el cuidador y el enfermo. 

 
 
 

9.1.7   Actividad laboral fuera del ámbito doméstico: La mayor 

parte de los cuidadores no trabajan fuera de casa (Figura 5), son un 

60,3%, mientras que lo hacen a media jornada el 10,4 % y a jornada 

completa el 28,3%. 

 

. 

 
 
 
 

Figura 5.Actividad laboral de los cuidadores fuera del 

domicilio 

 
No 

 
 
 

Media jornada 
 
 

Jornada 
completa 

Hija/o 
Esposa/o 
Hermana/o 
Familia política 

PARENTESCO. Figura 4. 
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9.1.8   La calidad de la relación previa del cuidador con el enfermo 

cuidado: En este trabajo, (Figura 6), a mayor parte de los cuidadores 

reconocen una relación previa cercana con el familiar enfermo cuidado, 

con un 82,7%, mientras que la calificaron como normal el 15% y como 

distante un 2,3 %. 
 
 

 
 

Figura 6 Calidad de la relación previa del cuidador y el familiar 
 

9.1.9  Patologías crónicas previas en el cuidador: 
 
 

Los enfermos crónicos y cuidadores fueron casi un 30% de 
los entrevistados. 

 
Tabla3. Enfermedades crónicas, previas a su relación de cuidados. 

 
  

Frecuencia 
 

Porcentaje 
Porcentaje 

válido 
Porcentaje 
acumulado 

Válido Con Enfermedades Crónicos 51 29,5 29,5 29,5 
Sin Enfermedades Crónicas 122 70,5 70,5 100,0 
Total 173 100,0 100,0 

 
9.1.10 Formación en cuidados: La mayor parte de los cuidadores no 

tenían formación específica, ni en cuidados, ni en la enfermedad que 

sufría su familiar cuidado (Tabla 4), supone un 67,1%. De los 

entrevistados, mientras que respondieron que habían recibido 

formación el 32,9%. 

Buena 
Normal 
Distante 

RELACIIÓN PREVIA 
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Tabla 4. Formación en cuidados / Conocimientos sobre demencia. 
 

  
Frecuencia 

 
Porcentaje 

Porcentaje 
válido 

Porcentaje 
acumulado 

Válidos Formados 57 32,9 32,9 32,9 
 No formados 116 67,1 67,1 100,0 
 Total 173 100,0 100,0 

 
9.1.11 Disponibilidad de Ayudas:  Una tercera parte de los 

cuidadores de nuestro estudio reconocieron no disponer de ayuda en 

el cuidado de su familiar (Figura 7), lo que representa un 36,4% de 

los cuidadores, mientras que pueden contar con ayudas familiares el 

33,5%, disponen de ayudas contratadas un 23,7% y de ambos tipos 

de ayudas únicamente 7 cuidadores, el 4%. 
 
 
 
 
 

DISPONE DE AYUDAS Figura 7 
 

  
 
 

Figura 7. Disponibilidad de ayudas 

No 
Si. Familiares 
Si Contratadas 
Si. Ambas 
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9.1.12 Centro de Día: El familiar enfermo acude al Centro de Día en 

un 52,6% de los entrevistados, mientras que los enfermos 

permanecían en el domicilio todo el día en el 46,8% de los 

cuidadores. (Figura 8). 
 
 
 

 
 

Figura 8. Centro de Día. 
 
 

9.1.13 Relación con Asociaciones Los cuidadores fueron reclutados 

en tres Asociaciones de Familiares de enfermos con Alzheimer, en 

Salas de los Infantes, en Miranda de Ebro y en Burgos capital, lo que 

representa un 52% de los participantes, durante el tiempo en que ese 

prolongó la recogida de datos participaron 83 cuidadores 

acompañantes de enfermos con demencia en una consulta de 

neurología hospitalaria, un 48%.. 

 
 

Tabla 5.Relación con Asociación. 
 

  
Frecuencia 

 
Porcentaje 

Porcentaje 
válido 

Porcentaje 
acumulado 

 

Válidos SI 

N

O 

 

90 52,0 52,0 52,0 

83 48,0 48,0 100,0 

173 100,0 100,0  

Si 
No 

ACUDE AL CENTRO DE DIA 
PARA EL ENFERMO Figura 8 
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9.1.14 Entorno en el que viven el cuidador y el enfermo: Los 

cuidadores entrevistados fueron reclutados, tanto en el medio rural 

como urbano, tanto si pertenecían a la Asociación de Familiares de 

Salas de los Infantes como si  no teniendo relación con ninguna 

asociación eran entrevistados por el neurólogo en la consulta 

hospitalaria. Los cuidadores que provenían del medio rural fueron el 

15 %, y de un entorno urbano fue el 85% de la muestra. 

 

9.1.15 Estadio evolutivo con GDS: Los cuidadores incluidos en este 

estudio, cuidaban a enfermos con  deterioro cognitivo de distinta 

importancia, y sus limitaciones medidas con GDS oscilaban entre los 

niveles 3 y 7 (Figura 9). Con GDS 3, es decir, un déficit cognitivo 

leve se encontraban el 15,6 %; con un déficit moderado, GDS 4 el 

23,1%; en el GDS 5 con déficit cognitivo moderadamente grave el 

31,2%; presentaban un déficit grave, GDS 6 el 20,2 %; de los 

enfermos; y sólo el 5,5% presentaba GDS 7 con un déficit muy 

grave. 

 
GDS 

 
 

Déficit cognitiv 
Déficit cognitiv 
Moderadamen 
Grave 
Muy grave 
Perdido 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Figura 9. Estadio evolutivo del enfermo cuidado 
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9.2 RESULTADOS DE COMPARAR LA 

SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES EN RELACIÓN CON 

SUS DISTINTAS CIRCUNSTANCIAS. 

 
 

9.2.1 La sobrecarga en relación con la edad, el sexo, el 

estado civil, la formación académica y el medio en el que viven: 
 
 

A) La carga y la edad 
 
 

Este estudio no encontró diferencias significativas en el nivel 

de sobrecarga entre los distintos grupos de cuidadores creados en 

razón de su edad (0.198>p <0.589) 

 
 

Tabla 7. Sobrecarga en relación con la edad 
 

 
Edad 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

>= 65 70 53,87 16,150 1,930 
total_22 a 110) < 65 103 56,98 15,091 1,487 

 
Edad 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

>= 80 13 54,00 10,985 3,047 
total_22 a 110) < 80 160 55,86 15,889 1,256 

 
Edad 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

>= 40 162 55,56 15,728 1,236 
total_22 a 110) < 40 11 58,18 13,167 3,970 
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Figura 10. Sobrecarga en relación con la edad de los cuidadores. 
 
 
 

B) La carga y el sexo 
 
 

Las mujeres cuidadoras del estudio, con 56,69 puntos en la 

Escala de Zarit, sufrían una sobrecarga que puede clasificarse como 

intensa ya que, así se denomina la que es igual o mayor de 56 puntos. 

Los varones del estudio obtuvieron una puntuación media de 53,70 

puntos, por lo que se clasificaría en un nivel de sobrecarga 

moderada. Si bien la diferencia de puntos entre ambos sexos es 

pequeña y no significativa (p=0,237). 

 
 

El análisis de los resultados del presente estudio determina 

que las diferencias observadas en el nivel de sobrecarga  no son 

significativas cuando se compara a los cuidadores en razón de su 

sexo. 
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Tabla 8. Comparación de la sobrecarga en los cuidadores de 

ambos sexos 
 

 
Sexo 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

  Escala de Zarit Hombre 
(puntuación 
total_22 a 110) Mujer 

56 
 

117 

53,70 
 

56,69 

15,203 
 

15,696 

2,032 
 

1,451 

P=0,237 
 

C) La carga y el estado civil 
 
 

Los cuidadores solteros sufren un mayor nivel de 

sobrecarga (Tabla 9), con 61,27 puntos, mientras que los casados 

tienen una sobrecarga media de 54,14 puntos y esta diferencia es 

significativa con una p igual a 0.027. 

 
 

Tabla 9. La sobrecarga en relación con el estado civil del cuidador 
 

 
Estado civil 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

  Escala de Zarit Soltero 
(puntuación 
total_22 a 110) Casado 

30 
 

135 

61,27 
 

54,14 

15,418 
 

15,536 

2,815 
 

1,337 

P=0.027 
 
 

D) La carga y la formacón académica 
 
 

Se realizaron distintas comparaciones entre los cuidadores 

agrupándolos en función de sus distintos niveles de estudios, 

reflejados en las Tablas 10 y 11, no encontrándose diferencias 

significativas entre el nivel de sobrecarga y la formación 

académica de los cuidadores. 
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Los cuidadores que habían completado estudios superiores 

presentaban menores niveles de sobrecarga, con un Zarit medio de 

53,61 puntos, mientras que los cuidadores que tenían otros niveles de 

formación como bachiller y primarios alcanzaron un nivel de 

sobrecarga de 56,49 puntos medios de Zarit. Estas diferencias 

podrían llevarnos a clasificarlos en grupos distintos, los primeros en 

la sobrecarga moderada y los últimos en la intensa, si bien  del 

análisis estadístico se desprende que no son significativas, p=0,283, 

estas diferencias. 

 
 

Al comparar la sobrecarga de los cuidadores que no habían 

completado los estudios primarios frente a los que los había 

completado y superado, no se encuentran diferencias significativas, 

p= 0,163, en el nivel de carga en este trabajo; aunque se observa una 

puntuación media mayor en los que tenían menor nivel de estudios 

con 61,29 puntos de Zarit medio, frente a los 55,23 puntos de los 

que habían completado otros niveles de estudios 

 
 

Tabla10. Sobrecarga en cuidadores con estudios universitarios frente a 
otros niveles 

 

 
Nivel de estudios 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

  Escala de Universitarios  
 

46 

 
 

53,61 

 
 

14,702 

 
 

2,168 
Zarit  
(puntuació  
n total_22      
a 110)      

 Otros estudios 127 56,49 15,842 1,406 

P=0,283 
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Tabla 11. Sobrecarga en cuidadores con estudios elementales frente a 
otros niveles 

 
Nivel de estudios 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Otros niveles  
 

159 

 
 

55,23 

 
 

14,912 

 
 

1,183 
Zarit superiores 
(puntuación  
total_22 a      
110)      

 Elementales 14 61,29 21,524 5,753 

P=0,163 
 
 
 

E) La carga y el medio rural vs urbano 
 
 

No se han encontrado, diferencias entre vivir en el medio rural o 

en el urbano en la sobrecarga de los cuidadores de enfermos con 

demencia (Tabla 12), las puntuaciones medias de Zarit de 55,50 

para los rurales y 55,76 para los urbanos no son significativas 

p=0.937. 

 

Tabla 12. Carga en relación con el medio en el que viven 
 

 
Medio 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit Rural 
(puntuación 
total_22 a 110) Urbano 

26 
 

147 

55,50 
 

55,76 

14,638 
 

15,762 

2,871 
 

1,300 

P=0,937 
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9.2.2 La sobrecarga   y la relación previa cuidador-enfermo, su 

parentesco y la intensidad de su convivencia: 
 
 

A) La carga y la calidad de la relación previa 
 
 

Los resultados de la comparación de la carga de los 

cuidadores en relación con la calidad de la relación previa entre 

ambos (Tabla 13), desprenden que cuanto mayor es la distancia 

previa en la relación cuidador-enfermo mayor el la carga sentida, así 

los que reconocieron una relación previa distante tienen un Zarit 

medio de 60,75, frente a los 54,65 puntos de los que reconocieron 

relación normal y de los 55,78 puntos de los que reconocieron una 

relación estrecha previa, si bien estos resultados no resultan ser 

estadísticamente significativos. 

 
 

Tabla 13. La sobrecarga y la relación previa entre cuidador y enfermo 
Relación previa 
con el enfermo 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

Cercana 143 55,78 15,437 1,291 

total_22 a 110) Distante 4 60,75 20,089 10,045 

Relación previa 
con el enfermo 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

Cercana 143 55,78 15,437 1,291 

total_22 a 110) Normal 26 54,65 16,060 3,150 

P=0,529;P=0,735 
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B) La carga y el parentesco 
 
 

Los resultados de dichas comparaciones (Tabla 14, 15, y 16), 

no muestran diferencias significativas en la sobrecarga de los 

distintos grupos de cuidadores establecidos en relación con su 

parentesco. 

 
 

La sobrecarga en cuidadores hijos de enfermos con demencia 

tiene una puntuación media de Zarit de 56,02 puntos, frente a los 

54,13 puntos de los cuidadores cónyuges con una p=0,454. 

 
 

Las diferencias entre la carga de los cuidadores que se hacen 

cuidan a un padre o madre enfermo, con un Zarit de 56.02, frente a 

los que cuidan a familia política, con un Zarit de 60,3, tampoco tiene 

significación (P=0,300). 

 
 

Cuando se compara a los cuidadores cónyuges frente a los 

hermanos del enfermo tampoco se encuentran diferencias 

significativas (p=0,186), Zarit medio de hermanos 63,60 frente a los 

54,13 de los cónyuges. 

 
 
 

Tabla 14. Comparación de la sobrecarga en hijos cuidadores frente a 
cónyuges 

 
Parentesco 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Su padre-madre  
 

88 

 
 

56,02 

 
 

16,139 

 
 

1,720 
Zarit  
(puntuación  
total_22 a      
110)      

 Su esposo-esposa 70 54,13 15,223 1,819 

p=0,454 
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Tabla 15. Comparación de la sobrecarga en hijos cuidadores frente a 
familia política 

 

 
Parentesco 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit Su padre-madre 
(puntuación 
total_22 a 110) Su familia política 

88 
 

10 

56,02 
 

60,30 

16,139 
 

11,314 

1,720 
 

3,578 

P=0,300 

Tabla 16. Comparación de la sobrecarga en cónyuges frente a hermanos 
 

 
Parentesco 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Su esposo-esposa  
 

70 

 
 

54,13 

 
 

15,223 

 
 

1,819 
Zarit  
(puntuación  
total_22 a      
110)      

 Su hermano-hermana 5 63,60 16,742 7,487 

P=0,186 
 
 

A) La carga y la intensidad de la convivencia 
 
 

Este estudio encontró diferencias significativas en el nivel 

de sobrecarga en relación con la intensidad de la convivencia del 

enfermo con su cuidador, de forma que cuanto mayor es el tiempo 

dedicado al cuidado del enfermo, mayor es la intensidad de la carga, 

siendo todavía mayor en los cuidadores que comparten domicilio con 

el enfermo. Frente a los que cuidan menos de dos horas cinco días a 

la semana con el nivel más bajo, y los que lo hacen más de dos horas 

cinco días a la semana con un nivel intermedio de carga. 

 

El número de cuidadores que convivían con el enfermo, en 

este trabajo, fue mucho mayor que el de participantes que cuidan 

desde otro, lo que obliga a hacer uso de una media armónica de los 
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tamaños de los grupos, no pudiendo descartarse el error tipo I. La p 

varía entre las distintas comparaciones posibles, consiguiendo una 

p=0.05 cuando se compara la convivencia permanente con la 

permanencia en el domicilio del enfermo menos de dos horas cinco 

días a la semana. 
 
 
 

. 
 
 
 

58,00 
 
 
 

56,00 
 
 
 

54,00 
 
 
 

52,00 
 
 
 

50,00 
 
 
 

48,00 
 
 
 

46,00 

 
 

,00 1,00 2,00 

 
 
 
 
 
 

Mismo Domicilio. En otro más de 2hora 5 días En  otro menos de 2 horas 5 días 
 

Figura 11. Puntuación de Zarit y la intensidad de la convivencia 
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Tabla 17. Sobrecarga e intensidad de la convivencia 
 
 
 

 
Domicilio del cuidador 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

  Escala de Zarit En el mismo domicilio del 
(puntuación enfermo 
total_22 a 110) 

En otro domicilio y acude al 
P=0,041 del enfermo más de 2 horas 5 

días por semana 

 
125 

 
 

36 

 
57,23 

 
 

51,94 

 
15,699 

 
 

12,730 

 
1,404 

 
 

2,122 

 

 
Domicilio del cuidador 

 
N 

 
Media 

Desviación 
típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit En el mismo domicilio del 
(puntuación enfermo 
total_22 a 110) 

En otro domicilio y acude al del 
P=0.033 enfermo menos de 2 horas 5 días 

por semana 

 
125 

 
 
 

10 

 
57,23 

 
 
 

45,10 

 
15,699 

 
 
 

15,044 

 
1,404 

 
 
 

4,757 

 
 
 

9.2.3 La  sobrecarga  en  los  cuidadores  y  su  actividad 

laboral, la disponibilidad de ayudas y las enfermedades crónicas. 
 
 

A) La carga y la actividad laboral 
 
 

El análisis de los resultados de la sobrecarga en relación con 

la actividad laboral del cuidador fuera del domicilio desprende los 

siguientes resultados (Tabla 18), si bien no han demostrado ser 

significativos, los cuidadores que trabajan toda la jornada presentan 

una sobrecarga media de 57,14 puntos, frente a los que trabajan 

media jornada que obtienen 50,11, y los que no realizan actividad 

laboral fuera del domicilio que presentan 56,02 puntos. 
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Tabla 18. Comparación de la sobrecarga en cuidadores que no trabajan 
fuera del domicilio, frente a los que realizan una jornada completa 

 
Trabaja fuera de casa 

 
N 

 
Media 

Desviación 
típ. 

Error típ. de 
la media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

No 106 56,02 15,973 1,551 
total_22 a 110) Sí, jornada completa 49 57,14 13,466 1,924 

 
Trabaja fuera de casa 

 
N 

 
Media 

Desviación 
típ. 

Error típ. de 
la media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

No 106 56,02 15,973 1,551 
total_22 a 110) Sí, media jornada 18 50,11 17,928 4,226 

 
Trabaja fuera de casa 

 
N 

 
Media 

Desviación 
típ. 

Error típ. de 
la media 

Escala de Zarit 
(puntuación 

Sí, jornada completa 49 57,14 13,466 1,924 
total_22 a 110) Sí, media jornada 18 50,11 17,928 4,226 

P=0,670 P=0,089P=0,187 
 
 

B) La carga en relación con la disponibilidad de ayudas 
 
 

En este trabajo, el disponer de ayudas familiares, contratadas 

o ambas, frente a no disponer de ellas, no determina diferencias en la 

carga del cuidador. 

 
 

De manera que los que disponen de ayudas tienen casi 56 
puntos, mientras que los cuidadores que no disponen de ellas tienen 
una sobrecarga de más de 55 puntos (Tabla 19), y estas diferencias 
no tienen significación (p=0,746). 

 
 

Tabla 19. Sobrecarga en relación con la disponibilidad de ayuda 
 

 
Tipo de ayuda 

 
N 

 
Media 

Desviación 
típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit >= 1  
106 

 
55,92 

 
14,901 

 
1,447 (puntuación  

total_22 a 110)      
 < 1 63 55,11 16,679 2,101 

P=0,746 
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C) La carga y la salud previa del cuidador 
 
 

El estudio de la sobrecarga en relación con la presencia de 

enfermedades crónicas en el cuidador, Tabla 20, no establece 

diferencias significativas (p=0,607) entre el grupo de cuidadores 

enfermos y sanos en el nivel de sobrecarga con puntuaciones de Zarit 

muy similares, 55,67 para los cuidadores enfermos frente a 55,33 

puntos para los que no habían reconocido padecer enfermedades 

crónicas previas al cuidado. 

 

Tabla 20. La sobrecarga en relación con las enfermedades crónicas del 
cuidador 

Enfermedades crónicas 
previas al cuidado 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit Sí 
(puntuación 
total_22 a 110) No 

51 
 

122 

56,67 
 

55,33 

15,073 
 

15,800 

2,111 
 

1,430 

P=0,607 
 

9.2.4 La sobrecarga en relación con la formación específica del 

cuidador, su participación en actividades de una Asociación y en 

un Centro de Día, y GDS del enfermo 
 
 

A) La carga y la formación específica en cuidados 
 
 

La formación en cuidados o en demencias no resultó 

protectora de la carga en nuestro estudio (Tabla 21), ya que los 

cuidadores que se habían formado presentaron una sobrecarga de 

más de 57 puntos, intensa, mientras que los no formados presentaban 

55, sobrecarga moderada, no siendo significativas las diferencias, 

(p=0,420). 
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Tabla 21. Sobrecarga en relación a la formación específica en cuidados 
Cursos 
y charlas para 
cuidadores 

 
 

N 

 
 

Media 

 
Desviación 

típ. 

 
Error típ. de la 

media 
Escala de Zarit Sí  

57 
 

57,09 
 

15,903 
 

2,106 (puntuación  
total_22 a 110)      

 No 116 55,05 15,410 1,431 

P=0,420 
 

B) La carga y su relación una Asociación 
 
 

Las diferencias encontradas tras el análisis de la sobrecarga 

en los cuidadores de enfermos con demencia, que mantienen relación 

con Asociaciones de Familiares frente a los que no utilizan este 

recurso, son significativas desde el punto de vista estadístico 

(p=0,025). Los relacionados con Asociaciones alcanzaron una 

puntuación media en la Escala de Zarit de 58,26, pudiendo 

clasificarse como de sobrecarga intensa (Tabla 22), mientras que la 

sobrecarga en los que cuidan con sus propios recursos, personales, 

familiares y sociales y no utilizan las asociaciones, ni para ellos ni 

para su familiar enfermo, reconocían una sobrecarga moderada con 

52,98 puntos de media en la Escalas de Zarit. 

 

Tabla   22.   Comparación   de   la   sobrecarga   en   relación   con 

Asociación. 
Relación con 
asociaciones 
de familiares 

 
 

N 

 
 

Media 

 
Desviación 

típ. 

 
Error típ. de 

la media 
Escala de Zarit SI  

90 
 

58,26 
 

15,407 
 

1,624 (puntuación  
total_22 a 110)      

 NO 83 52,98 15,342 1,684 

p=0.025. 
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C) La carga y el  Centro de Día para el enfermo 
 
 

Los cuidadores, cuyos enfermos acudan a un Centro de Días 

sufren un nivel de sobrecarga moderada con 53 puntos (Tabla 23), 

mientras que los que cuidan a un familiar enfermo que no recibe 

tratamiento específico y permanece en su domicilio presentan más 

de 58 puntos , con sobrecarga intensa, y esta diferencia es 

significativa con una p=0,023. 

 
 

Tabla 23. Sobrecarga en relación con que su familiar acuda al centro de 
día. 

El familiar acude a 
un Centro de día 

 
N 

 
Media 

Desviación 
típ. 

Error típ. de 
la media 

Escala de Zarit No  
91 

 
58,41 

 
15,439 

 
1,618 (puntuación  

total_22 a 110)      
 Sí 81 53,04 15,093 1,677 

P=0,023 
 

D) La carga y el estadio (GDS), del enfermo 
 
 

Los niveles de sobrecarga en este trabajo no se han 

relacionado paralelamente con el nivel de deterioro del enfermo 

cuidado, aparecen niveles de carga elevados en distintos momentos 

evolutivos de enfermo con demencia. Únicamente tienen diferencias 

significativas con p=0,048, (Tabla 24) la carga del cuidador de los 

enfermos graves (estadio 5 de GDS) con los cuidadores de familiares 

enfermos en estadio leve (3 de GDS). 

 

Las diferencias encontradas en el nivel de sobrecarga de los 

cuidadores cuyo familiar se encuentra en la fase inicial con un 

deterioro cognitivo leve (GDS 3) y los cuidadores cuyo familiar 
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enfermo sufre la enfermedad en estadio muy grave (GDS 7), no son 

significativas p=0.513, (Tabla 24), aunque cuando el enfermo se 

encuentra más avanzado la sobrecarga en su cuidador tenga una 

puntuación ligeramente mayor. 

 

La sobrecarga cuando el enfermo cuidado se encuentra en 

fase de deterioro cognitivo moderado es menor que la del cuidador 

cuyo enfermo se encuentra en estadio grave (Tabla 24), y estas 

diferencias, sin ser significativas se acercan a tener significación con 

p=0,082. Si bien esta progresión en la carga se invierte al pasar a 

siguiente nivel de deterioro del enfermo, haciéndose a partir de 

entonces la carga, otra vez, menor (Tabla 24). 

 
 
 

Tabla 24. Sobrecarga del cuidador y estadio evolutivo del enfermo con 
demencia 

 
GDS 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit Déficit cognitivo leve 
(puntuación 
total_22 a 110) 

P=0,048 Grave 

 
27 

 
35 

 
51,48 

 
59,54 

 
16,658 

 
14,656 

 
3,206 

 
2,477 

 
GDS 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit Déficit cognitivo leve 
(puntuación 
total_22 a 110) 
P=0,513 Muy grave 

 
27 

 
10 

 
51,48 

 
55,40 

 
16,658 

 
14,025 

 
3,206 

 
4,435 

 
GDS 

 
N 

 
Media 

 
Desviación típ. 

Error típ. de la 
media 

Escala de Zarit Déficit cognitivo 
(puntuación moderado 
total_22 a 110) 
P=0.082 Grave 

 
40 

 
35 

 
53,50 

 
59,54 

 
14,891 

 
14,656 

 
2,354 

 
2,477 
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9.3 RESULTADOS DE COMPARAR LA SOBRECARGA EN 

LOS CUIDADORES CÓNYUGES E HIJOS 

 

9.3.1 Cónyuges cuidadores 
 
 

El 39% de los cuidadores estudiados eran cónyuges del 

enfermo, (69 de los 173 participantes). Entre los cónyuges hay un 

porcentaje elevado son varones, un 56% frente al 44% de mujeres 

(Figura 11), su edad media es alta, tanto para las mujeres, con más de 

71 años de media, como para los varones que tienen una edad media 

de cerca de 75 años (Figura 12). 
 
 
 
 

 
 

Figura 11. Distribucion por sexos de los cuidadores cónyuges 

 
CUIDADORES PAREJAS 

44% 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

56% 
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EDAD MEDIA DE LOS CUIDADORES. 
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Figura 12. Edad Media de los cuidadores conyuges. 
 
 

La mayor parte de los cuidadores cónyuges del enfermo tenían 

enfermedades crónicas (Figura 13) y recurren a los servicios 

prestados por las Asociaciones de Familiares la mayor parte de ellos, 

más del 60% (Figura 14). 
 
 
 

 
   
  

   
  
  
  

 
 
 
 
 
 

Figura 13. Enfermedades previas en los cuidadores 
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Figura 14. Relación entre sobrecarga y asociación. 
 
 

Su sobrecarga se relaciona directamente con el estadio 

evolutivo del cónyuge cuidado (Figura 15), de manera que los 

cuidadores de enfermos en estadio 6 y 7 (muy avanzados y 

terminales) presentaban una carga de más de 60 puntos de Zarit 

(sobrecarga intensa), mientras que los cónyuges que cuidaban a sus 

parejas en estadios intermedios mantenían niveles de carga próximos 

a 50 (sobrecargas moderadas) (p<0,05). 
 

 
 
 
 

Figura 15. Sobrecarga de los cuidadores conyuges en 

relación con el estadio evolutivo del enfermo. 

GDS >= 6 
GDS < 6 

SOBRECARGA MEDIA 54,1 puntos de Zarit (DE 15,32) 
ESTADIO DEL ENFERMO, GDS medio 4.74(DE 1.24) 

45 50 55 

PUNTOS DE ZARIT 

60 65 

PUNTOS DE 
ZARIT 
ASOCIADOS 
PUNTOS DE 
ZARIT NO 
ASOCIADOS 

RELACION CON ASOCIACION Y 
SOBRECARGA 

40 45 50 55 60 
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9.3.2 Hijos cuidadores 
 
 
 

Los hijos cuidadores fueron 86 de los 173 estudiados, 

representando casi la mitad de la muestra (el 49,24 %). De ellos 48 

trabajaban fuera del domicilio y 38 no. Los que trabajaban fuera 

tenían una edad media de 50,30, entre 35 y 65 años, mientras que los 

que exclusivamente cuidaban tenían una edad media de 50,93, entre 

los 36 y los 77 años. 

 
 

Fueron mujeres el 76.2% de los hijos que cuidaban y 

trabajaban, mientras que entre los hijos que exclusivamente 

cuidaban, las mujeres llegaron a ser el 96.6%. Tenían estudios 

superiores, en un mayor porcentaje los que trabajaban, el 32.4 % y 

únicamente el 12.9% de los que sólo cuidan. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Figura 16. Características de los hijos cuidadores. 
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Contaban con ayudas un porcentaje mayor entre los hijos que 

trabajaban también fuera del domicilio, el 77.6%, mientras que los 

que no trabajan fuera sólo disponen de ayudas en un 46.7%. Los 

cuidadores que no trabajan fuera del domicilio, sufren mayor carga 

que los que cuidan y además trabajan fuera. 

 

Los familiares enfermos a los que cuidaban tenían un GDS 

medio mayor de 5 en el 53.5 % entre los que trabajaban fuera y en el 

71,4 % de los que exclusivamente cuidan. 

 

Los cuidadoras que trabajan fuera tenían una puntuación 

media en el Zarit de 48, sobrecarga moderada, mientras que las que 

exclusivamente cuidan, sin tener trabajo remunerado fuera del 

domicilio, presentan una sobrecarga media de 60, sobrecarga elevada 
 

 
 

del cuidador. 

(P=.000). 

Figura 17. Sobrecarga en relación con la actividad laboral 
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Los ítems más relevantes de la escala de Zarit en el análisis 

de la sobrecarga en los hijos que cuidan desde el mismo domicilio 

del enfermo y en los que cuidan desde otro domicilio: Los cuidadores 

hijas/os que no conviven con el enfermo presentaron un Zarit total 

medio de 48,84 puntos, pudiendo clasificarse como cuidadores con 

sobrecarga moderada, frente a los que convivían con 60,60  que 

sufren una sobrecargas intensa. 

 
 

Las puntuaciones medias de las respuestas de los hijos 

cuidadores que conviven con su progenitor enfermo con demencia, 

difieren de manera significativa de las respuestas de los que cuidan 

desde otro domicilio, tanto en su puntuación final como en los 9 

ítems de los 22 ítems de los que consta la Escala de Zarit que se 

reflejan de forma gráfica a continuación. (Figura 18). 
 
 
 
 
 
 
 

 
Z3 Z6 Z8 Z11 Z12 Z14 Z15 Z17 Z22 

Figura 18. Puntuación media de los que cuidan desde otro domicilio se 

refleja la primera en azul y la media de las respuestas de los que 

comparten domicilio con el enfermo se refleja al lado en amarillo. 

 
 

Los 9 ítems de la Escala de Zarit en los que la respuesta de 

los cuidadores hijos de enfermos con demencia, que conviven con su 
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progenitor enfermo difieren significativamente de las respuestas de 

los que cuidan desde otro domicilio son: 

 

• Z3. ¿Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y 

atender además otras responsabilidades? (p=0,026). 

• Z6. ¿Cree que la situación actual afecta de manera negativa a 

su relación con amigos y otros miembros de su familia? 

(p=0,025). 

• Z8. ¿Siente que su familiar depende de usted? (p=0,003). 

• Z11. ¿Siente que no tiene la vida privada que desearía debido a 

su familiar? (p=0,000). 

• Z12. ¿Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que 

cuidar de su familiar? (p=0,006). 

• Z14. ¿Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si 

fuera la única persona con la que puede contar? (p=0,001). 

• Z15. ¿Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su 

familiar además de sus otros gastos? (p=0,004). 

• Z17. ¿Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que 

la enfermedad de su familiar se manifestó? (p=0,003). 

• Z22. En general: ¿Se siente muy sobrecargado por tener que 

cuidar de su familiar? (p=0,001). 
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10. DISCUSION 
 
 
 

Cuidar a un familiar enfermo con demencia genera más sobrecarga 

que cuidar a un familiar dependiente por otro tipo de patologías (Santiago 

1999, Roca 2000, Alonso, 2004). Cuidar implica tareas de asistencia al 

familiar dependiente en sus actividades sociales y vitales, tales como hacer 

la compra, las labores del hogar y ayuda en actividades básicas de la vida 

diaria, como vestirse, alimentarse, desplazarse o el control de esfínteres 

(Harrell, 2000, Rodríguez 1995, Reyes, 2001, en GPC2011). 

 
 

El cuidador familiar tiene un vínculo afectivo y compromiso 

estable con el enfermo, es reconocido como tal por el resto de la familia y 

no recibe compensación económica (Rodríguez 1995, GPC2011). Más del 

50% de los cuidadores sufren enfermedades crónicas, tanto desde el punto 

de vista físico como psíquico, si bien la mayor parte de ellos no consultan 

a sus médicos ni siguen los tratamientos (López 1999) (Salmerón y 

Alonso en 2006) (Martín 2002), casi una tercera parte de los cuidadores 

consumen tabaco, café y alcohol de forma excesiva, así como fármacos 

hipnóticos o ansiolíticos (Rodríguez del Álamo 2006). La sobrecarga 

intensa se ha relacionado con déficits inmunitarios, patologías 

inflamatorias y muerte temprana del cuidador (Schulz, et al. 1999). 
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La carga elevada en el cuidador tiene consecuencias negativas en la 

calidad de los cuidados que recibe su familiar y se ha asociado con la 

hospitalización del enfermo con demencia y con su institucionalización y 

muerte precoz, (Reed, et al 2014). 

 

El propósito de este trabajo fue describir las características y 

analizar la sobrecarga que presentan los cuidadores familiares de los 

enfermos con demencia atendidos en sus domicilios, con distintos tipos de 

recursos disponibles, en distintos momentos evolutivos de su enfermedad, 

en ningún caso el enfermo se encontraba institucionalizado. 

 

Se eligió una población de cuidadores que reflejara las 

particularidades de la población atendida desde los Centros de Salud de la 

provincia de Burgos, teniendo en cuenta que la mayor parte de la 

población vive en la capital, en dos ciudades grandes y en múltiples 

núcleos rurales, y que parte de los cuidadores utilizan los recursos de las 

Asociaciones de familiares de enfermos con Alzheimer y otra parte de la 

población no utiliza o no dispone de este recurso. 

 

Se consiguió entrevistar a una amplia muestra, de los cuidadores 

familiares de enfermos ambulatorios con demencia durante el año 2008 en 

la provincia de Burgos, menos del 3% de los cuidadores no aceptaron 

participar en el estudio, una cifra muy pequeña si se tiene en cuenta las 
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que  reconocen  otros  trabajos  de  similares  características  como  el  de 

Alonso en 2004. 

 

Los cuidadores que fueron entrevistados en una consulta de 

especializada dentro de la valoración integral del enfermo con demencia 

fuero 83, y 90 se recogieron en tres Asociaciones de Familiares, en la de 

Burgos capital, el la de Miranda de Ebro y en la de Salas de los Infantes. 

La activa contribución del personal de las asociaciones, y de los 

profesionales de la consulta especializada, así como el hecho de ofrecer la 

participación mediante entrevista y no cuestionario autocumplimentado, 

hizo posible obtener los datos de más del 97% de los cuidadores 

designados, desterrándose el posible sesgo de participación que se tenía 

previsto, del 70,6% en el estudio de Alonso 2004. 

 

Los cuidadores procedentes de las asociaciones reconocían que 

participar en las actividades ofertadas por su asociación había supuesto 

una mejora en sus vidas, si bien eran muy distintos sus recursos de cada 

una de ellas. Las de Burgos capital y Miranda de Ebro disponían de 

locales con servicios de Centros de Día para el enfermo, y ofertaban 

múltiples actividades específicas, disponiendo de profesionales durante la 

jornada completa, mientras que la se Salas de los Infantes, a nivel rural 

con pocos usuarios y de reciente creación sólo disponía de 2 horas diarias 

en unos locales cedidos parcialmente. 
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10.1 Descripción de los cuidadores de la muestra. 
 
 

10.1.1 La edad 
 
 

La edad media fue similar a la de estudios como el de Toribio en 

2013 que presentó una edad media de 59,5 años. Este trabajo presenta a 

una población ligeramente más añosa, con 60,17 años y una horquilla de 

edades entre los 23 hasta los 87 años. Frente a los 54,6 años, entre 26 y 83 

de Alonso en 2004 en cuidadores, exclusivamente asociados y los 56,95 

años, entre 37 y 80 de los de Salmerón en 2006, que estudió cuidadores de 

enfermos con demencia en Asturias. Trabajos realizados en otros entornos 

culturales y en otros momentos varían en el sentido de obtener 48,6 años 

de media por Tutar en 2013 y los 54,5 años encontrados por Martín en 

1996 y por Montorio en 1998. 

 

Las edades tienen una distribución bimodal, con picos a los 53 y de 

los 75 años. 

 
 

10.1.2 Género del cuidador 
 
 

El cuidado de los enfermos de la muestra con demencia está 

fundamentalmente y como en el resto del mundo, en manos de mujeres 

cuidadoras (Roig 1998, Peinado 1998, Muela 2002, 2008, en España, 
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Méndez 2010, en Colombia y Pereira 2014 en Turquía). Merece la pena 

destacar la tímida incorporación de los varones al cuidado, que en este 

estudio se acerca a una tercera parte, como en Toribio en 2013 que 

encuentra un 28 % de varones, y que Badía en 2004 en distintas 

Comunidades Autónomas cifra en un 20% los varones encontrados o 

Salmerón en 2006 que fue del 26,3%; mientras que para otros autores 

como Alonso en 2004 el porcentaje de varones cuidadores fue del 17%, en 

Cuba, Paleo y Rodríguez, 2004 entrevistaron un 15% de varones, Martín 

et al. en 1996 trabajaron en Navarra con una muestra del 16% de varones, 

mientras que Montorio et al. en 1998 apenas habían encontrado un 7% de 

varones. 

 
 

10.1.3 Estado civil 
 
 

Respecto al estado civil del cuidador, en la bibliografía se 

encuentran estudios que demuestran que cuando el cuidador familiar tiene 

el apoyo de su pareja sufre menos sobrecarga (Adamson, 1992), mientras 

que para otros autores que el cuidador tenga pareja aumenta su estrés al 

tener que compatibilizar el rol de cuidador con el de esposo/a (Roig, 

1998). 

 

En este trabajo la mayoría son cuidadores casados, y no tienen 

pareja el 22%, cifra similar a la recogida por Roig en 1998 con un 23 %, 
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mientras que   Alonso en 2004 habla de un 17,5% y de un 12 % en la 

muestra de Toribio en 2013. 

 
 

10.1.4 Formación académica 
 
 

En este estudio, los cuidadores habían completado los estudios 

primarios más de la mitad y un 8% de ellos no los había finalizado, y una 

cuarta parte tenía formación universitaria. Fue semejante a la de Roig en 

1998 en Valencia con cerca del 50% con estudios primarios y un 25% de 

universitarios. La población estudiado por Alonso en 2004 encontró más 

del 20 % de estudios incompletos y menos del 10% de universitarios. 

Toribio en 2013, en Alicante habla casi un 50 % de estudios primarios 

con más de un 20% de estudios medios. 

 
 

10.1.5 Entorno rural vs urbano 
 
 

En la investigación realizada en este trabajo han participado un 

15% de cuidadores rurales. El único estudio que se ha encontrado donde 

se nombra el ámbito rural, es el de GERAS, realizado por Reed et al. en 

2014, un estudio muy amplio, prospectivo de 18 meses de duración con 

cuidadores de enfermos de Alzheimer en Francia, en Alemania y en Reino 

Unido,  que entrevistó con la Escala de Zarit a 1.497 cuidadores cónyuges 

e hijos que procedían del medio rural y del urbano. 
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10.1.6 Relación previa 
 
 

En este estudio, se preguntó directamente como había sido la 

relación previa entre cuidador y enfermo, y se ofrecieron, únicamente tres 

opciones, encontrando que más del 80% la calificaron como buena, más 

del 15% como normal y únicamente un 2% como distante. 

 

El vínculo afectivo determina que una persona se haga cuidador de 

un familiar con demencia, trabajos como el de Sánchez, Mouronte y 

Olazarán en 2001 hablan de la lenta pérdida del ser querido como un 

factor estresante que contribuye a la carga del cuidador. 

 

No se han encontrado trabajos que poder relacionar. 
 
 

10.1.7 Parentesco 
 
 

Más de 50 % de los cuidadores en este estudio, son hijas/os, 

destacando el importante número de cónyuges cuidadores de la muestra 

con un 40 %; y los que cuidan a hermanos o familia política menos del 10 

%, siendo este aspecto lo que determinará diferencias en su vivencia de la 

carga como se detalla posteriormente. Odriozola en 2008 encontró un 40% 

de hijas y un 30% de cónyuges en los Centros de Salud estudiados de 

Guipuzcoa. Toribio en 2013 un 64% de hijos/as y un 33% de cónyuges. 
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Mientras que trabajos como el de Montorio en 1998 encontró un 74% de 

hijas/os, con apenas un 6% cónyuges, un 5% familia política, y un 6% de 

vecinas. Para Salmerón el 73% son hijas/os, con un 16% de cónyuges y 

también el 13% de familia política. Alonso en 2004 publicó cerca de un 

60% de hijos/as, con cerca de un 20% de cónyuges y casi un 13% de 

familia política. 

 
 

10.1.8 La convivencia 
 
 

La intensidad de la convivencia cuidador enfermo se ha 

demostrado clave en la sobrecarga sentida como se refleja más adelante en 

este trabajo, y casi el 30 % de la población se reconoce cuidadora sin 

convivencia con el enfermo con demencia, una cifra parecida encontró 

Alonso en 2004 con un 24% de cuidadores que no comparten domicilio 

con el enfermo y Toribio en 2013 hasta un 35%. Otros trabajos como en el 

de Roig en 1998, sólo se aceptaron cuidadores que vivían en el mismo 

domicilio que el enfermo con demencia, mientras que Salmerón en 2006 

incluyó a casi la mitad de cuidadores de enfermos estaban 

institucionalizado. 
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10.1.9 Actividad laboral 
 
 

Trabajan fuera de casa y reciben compensación económica por su 

actividad a jornada completa cerca del 30 % de los cuidadores,  y lo hacen 

a media jornada un 10%. El 60 % de los cuidadores del estudio, 

exclusivamente cuidan y no trabajan fuera de su casa. 

 

Alonso en 2004 publicó, también que un 31% eran trabajadores y 

un 54 % de amas de casa; Salmerón encontró un 40% de cuidadores que 

eran amas de casa. Toribio en 2013 encontró menos de un 30 % de amas 

de casa, y un 36% de trabajadores, es decir, el 64% no tenía actividad 

laboral, cifra similar a este trabajo. 

 
 

10.1.10 Disponibilidad de ayudas 
 
 

Las ayudas que recibe el cuidador pueden ser familiares y 

profesionales, y aunque frecuentemente son escasas contribuyen a aliviar 

distintos aspectos de la carga. Los cuidadores de este trabajo cuentan con 

la ayuda de otros familiares para cuidar sólo un 33%, y disponen de 

ayudas externas contratadas casi el 24%, mientras que una parte 

importante de ellos, cerca del 40%, se encuentran solos en su 

responsabilidad de cuidar. Mientras que trabajos como el de Toribio en 

2013,   reconoce   más de un 70 % de ayudas familiares, y un 12% de 
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contratadas; o trabajos como el de Alonso en 2004 con cuidadores 

asociados, en el que el 60 % de los cuidadores contaban con otros 

familiares a la hora de responsabilizarse del cuidado, recurriendo a ayuda 

formal en escasamente el 5%. 

 
 

10.1.11 Patología en el cuidador 
 
 
 

Es frecuente que los cuidadores, en especial si son mayores, 

también sufran enfermedades crónicas previas a establecer su 

responsabilidad de cuidar, en este trabajo se encontró que un 30% de los 

cuidadores reconocían enfermedades crónicas. 

 
 

10.1.12 Conocimientos del cuidador sobre cuidados o demencia 
 
 
 

La GPC2011 acepta la evidencia de que los cuidadores necesitarán 

formación en algún momento de la evolución para mejorar sus habilidades 

de cuidado y su capacidad de afrontar la situación, así mismo reconoce 

que los cuidadores más informados presentan menos depresión pero igual 

estrés y percepción de alteración de su propia salud; si bien informar sobre 

manejo y recursos disponibles para cuidador y enfermo podrían prevenir la 

sobrecarga. Algunos trabajos recogidos en la guía NICE, alertan sobre el 

peligro  de  informar  precozmente,  ya  que  algunos  cuidadores  podrían 
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desarrollar ansiedad anticipatoria, recomendándose la valoración periódica 

del cuidador y la aplicación de medidas individualizadas. 

 

Una tercera parte de los cuidadores entrevistados para este estudio 

tenían alguna formación en cuidados o en demencia, cifras similares ha 

presentado de Alicante, Toribio en 2013 que  encontró menos de una 

tercera parte de cuidadores específicamente formados. 

 
 

10.1.13 Asociaciones de Familiares 
 
 

En este trabajo se entrevistó a un importante número de cuidadores 

que tenían relación con Asociaciones de Familiares de enfermos con 

Alzheimer, llegando a ser el 52% de la muestra. Los cuidadores que 

provenían de la Asociación de Salas de los Infantes, en número de 10 

cuidadores, disponían de un local compartido con otras asociaciones del 

municipio en donde desarrollaban sus actividades con un Centro de Día 

que funcionaba unas horas por la mañana en días laborables. Tanto la 

Asociación de Miranda de Ebro como la de Burgos, capital disponían de 

locales para su uso exclusivo a jornada completa y ambos cuentan con 

profesionales contratados para diversas actividades orientadas a la 

formación y apoyo psicológico del cuidador así como a actividades de 

Centro de Día para el enfermo. En Burgos se entrevistaron 61 y en 

Miranda de Ebro a 19 cuidadores. 
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A pesar del consenso existente (Molinuevo 2011) sobre su eficacia 

y eficiencia, de las Asociaciones de Familiares de enfermos, menos del 

30% de los cuidadores disponen de este recurso, según la Confederación 

de Asociaciones de Familiares de enfermos con Alzheimer y la GPC2011, 

(Snyder, López y Crespo, 2007, Acton y Kang 2001, Losada 2004). 

 

El trabajo de Badía en 2004, se realizó exclusivamente con 

cuidadores relacionados con Asociaciones de Familiares de enfermos con 

Alzheimer en las 17 comunidades autónomas diferenciando los que 

reciben ayudas de la asociación y los que no. Todos los cuidadores del 

trabajo de Muela en 2002 procedían de Asociaciones de Familiares. 

 

10.1.14 - Los Centro de Día, 
 
 

El Libro Blanco de las Demencias, los reconoce como 

herramientas que contribuyen a cubrir las complejas necesidades (de 

prevención, asistencia y rehabilitación) de enfermos y familias, durante un 

determinado número de horas, consiguiendo la finalidad de mantener al 

enfermo en su entorno familiar. Son considerados espacios sociales en 

cuanto que responden a la necesidad de las familias de formación, 

información y apoyo afectivo y también se consideran espacios sanitarios 

en cuanto que en ellos se aplican protocolos orientados al tratamiento del 

enfermo. En este trabajo, el 52,6% de los cuidadores se responsabilizaban 
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de enfermos que acudían a un Centro de Día. Toribio en su estudio 

encontró un 20 % de cuidadores cuyos enfermos acudían a un Centro de 

Día. 

 
 

10.1.15 Estadio evolutivo (GDS) 
 
 

La mayor parte de los cuidadores de este estudio cuidaban a 

enfermos en estadios intermedios, más del 75 % se encontraban entre el 

moderado y el grave, con los  GDS 4, 5 y 6. Cuidando a enfermos 

diagnosticados de deterioro cognitivo ligero tenemos un 15% de 

cuidadores, y que cuiden a familiares en fases muy graves sólo el 5,5 %. 

Cada estudio analizado ha utilizado otras escalas por lo que no se ha 

podido establecer relaciones. 

 
 

10.2 Medida y análisis de la carga en relación con los 

características sociofamiliares de los cuidadores 

 

La mayor parte de las familias, en nuestro país, desean cuidar a sus 

enfermos con demencia en el domicilio, el retraso en la 

institucionalización es aconsejable para el enfermo y reduce los gastos a 

las administraciones públicas (Martín 2003). Cuidar a un familiar enfermo 

con demencia, conlleva importantes cambios en la vida del cuidador, 

poniendo en riesgo su salud (GCyL 2006). Las consecuencias negativas 
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para el cuidador abarcan aspectos de su salud física y psíquica a la vez 

tiene repercusión en las relaciones familiares, laborales y sociales, así 

como consecuencias económicas, que pueden medirse con la Escala de 

Zarit, puntuaciones elevadas en el nivel de sobrecarga, se asocian con la 

institucionalización del enfermo (Montorio 1998). 

 

Tal y como reconoce Turró et al., 2008, en su estudio de los 

factores que determinan la carga en el familiar cuidador de enfermo con 

demencia, los datos de la bibliografía son a menudo contradictorios a la 

hora de predecir la carga del cuidador tanto en relación con el deterioro 

cognitivo del familiar enfermo, como respecto al sexo, la convivencia o su 

relación con el trabajo fuera de casa del cuidador. Este hecho es, en parte 

debido, a la multidimensionalidad del término carga y en parte a las 

particularidades de cada población estudiada. 

 

Todas las situaciones de estrés y sobrecarga del cuidador se 

acompañan de un aumento en la morbilidad y mortalidad de los 

cuidadores (Marwit y Meuser 2002, Conde, Garre, Turró, Vilalta, López, 

2010, en la GPC2011). 

 

Merece la pena destacar la aportación de Méndez, Giraldo, 

Aguirre-Acevedo y Lopera que en 2010 publicaron un estudio realizado en 

Antioquía,  Colombia,  con  cuidadores  de  un  especialmente  agresivo  y 
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rápido tipo de Enfermedad de Alzheimer, por mutación e280a en 

presenilina 1, y que cursa con afasia temprana, que es muy frecuentemente 

en algunas familias de esa comunidad. Los cuidadores entrevistados 

presentaron depresión, sobrecarga y rasgo de ansiedad, concluyendo, los 

autores, que se deben a características individuales de las personas 

cuidadoras. Autores como Reis en 1994 y Hooker en 1995 observaron que 

los cuidadores con altos niveles de neuroticismo, experimentaban más 

carga, y así lo manifestaban a través del tiempo. 

 
 

En la valoración global de los 173 cuidadores investigados, se 

encontró un 49,13% de cuidadores que sufren sobrecarga intensa, un 

18,52% sobrecarga moderada y un 32,35% que no están afectados de 

sobrecarga o era ligera. Salmerón en 2006, encontró que más del 50 % de 

sus cuidadores sufrían sobrecarga intensa. Artaso, Goñi y Biurrunc en 

2003, trabajaron una muestra de cuidadoras, únicamente entrevistando a 

mujeres, esposas o hijas del enfermo con demencia que el 79 % sufrían 

sobrecarga intensa, fundamentalmente en relación con los trastornos 

neuropsiquiatricos de su familiar cuidado, el menor apoyo social percibido 

y la utilización de estrategias de afrontamiento de tipo huida y evitación. 
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10.2.1 La carga según variables sociodemográficas estudiadas 

del cuidador 

 

No se han encontrado diferencias  significativas en el nivel de 

carga, en relación con la edad, ni en relación con el sexo, ni con la 

formación académica previa del cuidador, ni entre el medio rural y el 

urbano donde viven. Los cuidadores casados sufren niveles de carga, 

significativamente más bajos que los solteros, los separados y los viudos. 

 
 

A) La carga en relación con la edad de los cuidadores 
 
 

Este trabajo no ha encontrado diferencias significativas en el nivel 

de carga de los cuidadores en relación con su edad, si siquiera en las 

edades extremas, ni por debajo de 40 años, ni por encima de los 80, ni 

cuando se tomó como punto de corte la edad de jubilación, ni en el análisis 

de otras franjas intermedias. Estos resultados concuerdan con los de 

Salmerón 2006 en Asturias; mientras que, Paleo y Rodríguez también en 

2004, en un trabajo publicado en La Habana, encontró menor sobrecarga 

en los cuidadores con más de 70 años. 
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B) La carga y el género del cuidador 
 
 

Las mujeres presentan mayor sobrecarga según reconocen 

numerosos estudios, distintos trabajos lo han relacionado con los estilos de 

afrontamiento, con su mayor dificultad para controlar la conducta del 

enfermo, en relación con su edad, en relación con el menor apoyo recibido 

del resto de la familia o por que realizan, en mayor medida que los 

varones, las labores más ingratas de cuidado, relacionadas con el aseo, la 

comida y el control de esfínteres. (Berguer et al. 2005, Turró et al, 2008). 

Zarit en un trabajo longitudinal publicado en 1985 reconoce que las 

mujeres presentan una mayor carga inicial, para con el tiempo disminuir y 

hacerse más parecida a la del varón al utilizar sus mismas estrategias de 

afrontamiento. 

 

Pöysty en Praga, en 2012 publica diferencias en la carga de los 

esposos cuidadores en razón de su sexo. Otros autores no han encontrado 

diferencias de sexo en la sobrecarga (Garre-Olmo 2000 y Gort et al. 2007). 

Estudios publicados el La Habana (Cuba), encontraron a la mayor parte de 

los varones cuidadores en el grupo de la sobrecarga intensa (Paleo y 

Rodríguez 2004). 

 

Este trabajo, aunque encuentra pequeñas diferencias en el sentido 

de estar más sobrecargadas las mujeres, esta diferencia no es significativa, 
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por lo que debemos aceptar la no existencia de diferencias en la carga por 

razón de sexo del cuidador en nuestro medio, como en el trabajo de 

Salmerón en Asturias en 2006. 

 
 
 
 
 

C) Estado civil del cuidador y su carga 
 
 

La relación entre la carga sufrida por el cuidador familiar y su 

estado civil, ha sido estudiado por diversos autores con resultados 

contrapuestos, así Adamson, Feinauer, Lund y Caserta en 1992, 

publicaron un estudio sobre la felicidad marital, en relación con la 

depresión y la discusión, la carga del cuidador y el impacto de la 

discapacidad, de modo que sufrían menos sobrecarga los cuidadores 

casados, mientras que Roig en 1998, consideró que el cuidador que tiene 

pareja está sometido a mayor estrés por tener que compatibilizar el rol de 

cuidador y el de esposo/a. 

 

Los resultados de este trabajo son relevantes a la hora de comparar 

la sobrecarga de los cuidadores solteros respecto a los casados, 

coincidiendo con (Adamson, 1992), en el sentido de que los que no 

reconocen pareja tienen casi 7 puntos más de sobrecarga y esta diferencia 

no se debe al azar (p=0,027). En este trabajo los cuidadores sin pareja 
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tienen entre un 63 y un 80% de posibilidades de encontrarse en el grupo de 

los que sufren sobrecarga intensa (80% de los viudos, 67% de los 

separados y 63% de los solteros), mientras que en el grupo de sobrecarga 

intensa encontramos únicamente al 44% de los casados. Paleo y Rodríguez 

en 2004, encontraron al 66,6 % de los cuidadores solteros en los niveles de 

carga intensa, mientras que de los casados se encontraban en un 34,1%. 

 
 

D) Formación académica del cuidador y su carga 
 
 
 

La formación académica previa de los cuidadores explorados fue 

desde estudios primarios incompletos hasta estudios superiores 

universitarios, y este hecho puede suponer diferencias importantes en los 

recursos económicos, sociales y personales del cuidador. Se encontraron 

puntuaciones superiores en la carga de los menos formados, (estudios 

elementales 61 puntos, otros estudios 54), como en el trabajo de Roig en 

1998 que halló mayor nivel de carga en los menos formados; si bien, en 

este trabajo sus diferencias no fueron significativas. 

 
 

En este estudio los niveles de carga fueron menores para los 

universitarios (54 puntos de Zarit) al compararse con otros niveles de 

formación inferiores (57 puntos), estas diferencias carecen de 

significación estadística. En este sentido, recientes trabajos han encontrado 
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resultados distintos, en los que la formación universitaria del cuidador se 

ha asociado con niveles más altos de carga (Reed, et al 2014). 

 

D)  La sobrecarga en el medio rural vs. urbano 
 
 

La sobrecarga de los cuidadores en el medio rural tiene la misma 

intensidad que la de los que cuidan en el medio urbano, (56 puntos de 

Zarit para ambos grupos); probablemente debido a la menor complejidad 

de la vida rural, al menor estrés generado y a un mayor apoyo social 

recibido, que en el medio rural, compensa la menor disposición de 

recursos formales disponibles en el urbano. 

 

Se ha encontrado una publicación que hace referencia a la 

diferenciación rural y urbano (Reed, et al 2014), en ella se considera un 

factor adicional para la carga elevada que el paciente viva en el medio 

urbano, al mismo nivel que la convivencia del hijo cuidador con el 

paciente y un historial de caídas en los últimos tres meses. 

 
 

10.2.2 Sobrecarga, la relación previa, el parentesco y la 

convivencia 

 

Ni la relación previa, ni el parentesco determinaron diferencias 

significativas en su carga; mientras que la intensidad de la convivencia 
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marcó diferencias significativas, con resultados de carga intensa para los 

que comparten domicilio con el enfermo mientras que los que cuidan 

desde otro, presentaron niveles de carga paralelamente más bajos, en la 

medida en que disminuyen las horas de permanencia con su familiar. 

 
 

A) La carga y la relación previa entre el cuidador y el enfermo 
 
 

La relación previa entre cuidador y enfermo cuidado, se ha 

reconocido como clave tanto a la hora de que un familiar se haga cuidador 

como en la posterior vivencia de su carga. En el trabajo de naturaleza 

cualitativa, de Snyder en 2007, considera que la relación previa determina 

la presencia de una baja carga y alta satisfacción en el cuidador. Cantor en 

1983 aceptó que existe una relación inversa entre la proximidad de la 

relación y el grado se estrés, de manera que en los hijos la tensión 

emocional era menor, y menor en los cuidadores no familiares (vecinos o 

amigos). Gold en 1995 consideró que una positiva relación previa predecía 

una menor carga. Gilleard en 1984, expuso la calidad de la relación previa 

como un factor mediador de la tensión en los cuidadores, y el hecho de 

que hubiera sido negativa podría explicar la varianza en la salud psíquica 

de los cuidadores. 

 

Así Gilhooly en 1986, asocia la mala relación previa con la 

preferencia por la institucionalización. 
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En este trabajo se preguntó al cuidador abiertamente por el tipo de 

relación previa con el enfermo y se ofreció las respuestas de Cercana, 

Normal y Distante, la mayor parte de los cuidadores eligió Cercana. Los 

participantes en este trabajo que presentaron menor sobrecarga habían 

tenido con el enfermo una relación previa “Normal”, presentando una 

puntuación ligeramente más elevada los que la reconocieron como 

“Cercana”, y siendo los más sobrecargados, el escaso porcentaje que 

reconoció una relación “Distante” (menos del 5% de los entrevistados). Si 

bien estas diferencias no fueron significativas. 

 
 

B) La carga y el parentesco entre el cuidador y el enfermo 
 
 

La sobrecarga media de los cuidadores analizados en razón de su 

parentesco, en este trabajo no ha manifiesta diferencias significativas al 

comparar los esposos con los hijos. 

 

Los que cuidan a hermanos o a familia política tienen mayores 

puntuaciones de carga, que los que cuidan a sus padres o a sus cónyuges. 

Pudiendo clasificarse como de intensa, tanto para los hermanos como para 

la familia política. El escaso número de cuidadores que reconozcan estos 

dos últimos grados de parentesco, en el trabajo, con menos del 10%, no 

ha permitido establecer la significación estadística de las diferencias. 
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Este hallazgo no es el esperado si tenemos en cuenta los resultados 

publicados por Cantor en 1983 que acepta que existe una relación inversa 

entre la proximidad de la relación, el grado de estrés, y la tensión 

emocional del cuidador, (no se utiliza el término carga en este estudio), 

siendo menor este sufrimiento para los familiares más lejanos y para los 

no familiares. 

 

Abengózar en 1997 encontró mayor carga en las hijas que en las 

esposas, y esto lo atribuyó al deber de cuidados que sentían las esposas por 

su voto matrimonial. 

 

Para Conde –Sala en 2009, las diferencias entre esposos en hijos 

radican en la vivencia de su obligación de cuidar, y en el estudio 

EUROCARE encontraron más carga en los esposos que tenían menor 

edad, hecho que podría estar en relación con el tipo de demencia que sufra 

su familiar. 

 
 

C) Intensidad de convivencia 
 
 

La intensidad de la convivencia del enfermo con el cuidador, 

determinó, claramente, el nivel de sobrecarga; de modo que los que 

compartían domicilio sufrían más carga que los que pasaban con el 

enfermo más de dos horas durante 5 días a la semana, y a la vez estos más 
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carga que los que cuidaban permaneciendo en el domicilio menos de 2 

horas 5 días a la semana. Estos resultados concuerdan con estudios como 

el de Ballard en 1995, que han encontrado una relación similar entre la 

carga y la convivencia. 
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10.2.3 Sobrecarga en relación a otras variables 
 
 

No se han encontrado diferencias significativas en relación con la 

actividad laboral del cuidador, ni con las ayudas recibidas ni con la 

presencia de enfermedades crónicas previas a la relación de cuidados. 

 
 

A) Actividad laboral del cuidador 
 
 

Los cuidadores que trabajan fuera del domicilio a jornada 

completa tienen mayor carga, los que no trabajan también se encuentran 

muy sobrecargados, siendo los que trabajan media jornada los que 

presentan menos nivel de carga, y aunque las diferencias no son 

significativas, sí que debe llevar a reflexionar sobre el aspecto protector 

de la carga que tiene el trabajo fuera de casa a media jornada, 

probablemente debido a que favorece las relaciones sociales, mejora las 

económicas, obliga a ”descansar” de la responsabilidad de cuidar para ir a 

trabajar y propicia la participación de ayudas externas, familiares o 

contratadas. 

 
 

B) Ayudas recibidas 
 
 

En relación con las ayudas sorprende el resultado, ya que los que 

tienen  ayudas,  familiares,  contratadas  o  ambas  tienen  una  puntuación 
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media mayor, con 56 puntos, sobrecarga intensa, mientras que los que 

cuidan solos, sin ayuda tienen 55, sobrecarga moderada. Este sorprendente 

hallazgo también ha sido encontrado por Salmerón en 2006. 

 

Si bien debemos concluir que no existen diferencias, en el nivel de 

sobrecarga entre los cuidadores que cuentan con ayudas frente a los que no 

disponen de ellas, este hallazgo nos hace reflexionar sobre el hecho de que 

sólo los cuidadores más sobrecargados buscan o aceptan ayuda exterior 

(Artaso, Goñi y Biurrunc, 2003). 

 
 

C) La salud previa del cuidador 
 
 

La salud de previa de los cuidadores fue consultada, y una tercera 

parte de ellos reconocieron enfermedades crónicas previas al cuidado, no 

obstante, el análisis de su carga, no encuentra diferencias significativas 

entre éstos y quienes no presentan patologías previas. La puntuación para 

los cuidadores con enfermedades previas fue de 56,67 puntos (podrían 

clasificarse como de sobrecarga intensa) y 55,33 los cuidadores sin 

enfermedades (sobrecarga moderada), si bien la diferencia de menos de un 

punto entre ambos grupos no tiene significación estadística. 
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10.2.4 La carga, la formación en cuidados, la Asociación, el 

Centro de Día y estadio evolutivo del enfermo, medido con GDS 

 

La formación en cuidados o en demencias recibida no consiguió 

aliviar la carga. Los cuidadores que se relacionan con asociaciones de 

familiares presentan la  sobrecarga más  intensa y  la menos intensa se 

encuentra cuando el familiar acude a un Centro de Día. El estadio 

evolutivo del enfermo no fue determinante de la carga, aunque se observa 

progresivo aumento desde el inicio hasta las fase grave, disminuyendo los 

niveles de carga en la fase muy grave o terminal. 

 
 

A) Formación en cuidados y sobrecarga 
 
 

La puntuación media de la carga para los cuidadores que habían 

realizado alguna formación específica fue de 57 puntos, (sobrecarga 

intensa), frente a los 55 de los no formados (sobrecarga moderada), si bien 

estas diferencias no tienen significación. 

 

La formación específica en demencia o en cuidados, tal y como se 

viene recibiendo por los cuidadores entrevistados, no resultó ser protectora 

frente a la carga del cuidador, tampoco podríamos, a la luz de los 

resultados decir que la formación aumenta la carga, ya que las diferencias 

encontradas no tienen significación. 



268  

 
 

Del mismo modo que Sánchez-Pascual, Mouronte-Liz y Olazarán- 

Rodríguez en 2001 no encontraron diferencias significativas tras la 

formación de cuidadores de enfermos con demencia por enfermería 

especializada. Se ha considerado, también que la información facilitada 

tempranamente sobre la enfermedad puede provocar mayor ansiedad al 

cuidador. 

 
 

B) La carga y la pertenencia a una Asociación de Familiares. 
 
 

En relación con las Asociaciones de familiares, los cuidadores que 

reconocieron durante la entrevista tener relación con una Asociación 

presentan un nivel de carga mayor que los que no tienen ninguna relación, 

58 puntos frente a 53 con significación estadística, (p=0.023) y este 

resultado concuerda con la opinión de Artaso et al. (2003), quienes 

reconocían que eran los cuidadores más sobrecargados son los que 

buscaban las ayudas formales en las Asociaciones. 

 
 

C) La carga en relación con el Centro de Día para el enfermo 
 
 

En relación con las actividades en Centro de Día del enfermo 

cuidado, se destaca a continuación la opinión de los autores de la 

GPC2011, en el sentido de que la participación de enfermos y cuidadores 

en actividades promovidas por Asociaciones de Familiares y Centros de 
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Día son aconsejable y deseables por los numerosos beneficios que aportan 

al reducir el aislamiento, facilitar la gestión de conflictos, la comunicación 

de experiencias y sugerencias de cuidado, si bien no han podido demostrar 

resultados significativos en la reducción de la ansiedad, la depresión o la 

carga en el cuidador con estos recursos asistenciales. Artaso, Goñi y 

Biurrun en 2003, aceptan, además, que son los cuidadores con mayor 

carga los que buscan la ayuda formal de las Asociaciones y Centros de 

Día. 

 

En este trabajo se ha encontrado que los cuidadores cuyos 

familiares enfermos acuden a alguno de los 3 Centros de Día, participantes 

(Salas de los Infantes, Miranda de Ebro y Burgos ciudad) tienen menor 

nivel de carga, que los cuidadores entrevistados cuyo familiar enfermo 

pasa el día en su domicilio sin recibir tratamiento no farmacológico, 

específico como el que se aplica en estos Centros (p=0,023). Este 

resultado está de acuerdo con lo avanzado por Guilleard en 1984 que 

describió la menor carga en el cuidador cuando su enfermo utiliza los 

servicios de día. 

 
 

D) Estadio evolutivo del enfermo (GDS) y carga del cuidador 
 
 

El estadio evolutivo del enfermo no se ha relacionado con la carga 

del cuidador en numerosos estudios (George y Gwyther, 1986, Jerrom et 
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al. 1993; Poulshochk y Deimling 1984, Martín 1996, 2002). Salmerón en 

2006 no encontró diferencias entre la carga del cuidador y el deterioro 

cognitivo medido con el MiniMental. Muela en 2001 no encontró relación 

entre la carga y el deterioro cognitivo. Ribas et al. en 2000, no encontraron 

relación ni con el deterioro cognitivo ni con el funcional del enfermo 

cuidado. Para Kim, Chang y Kim en 2012, es la pérdida funcional del 

enfermo la que se asocia directamente a la carga del cuidador, y orienta 

sus intervenciones enfermeras en mantener la funcionalidad del enfermo 

para prevenir la carga del cuidador. 

 

El estadio evolutivo en el que se encuentra el enfermo con 

demencia, se ha valorado de diversos modos, algunos autores han usado la 

puntuación en el Test “MiniMental”, para cuantificar las pérdidas 

cognitivas del enfermo, otros autores utilizan una clasificación en tres 

niveles como Inicial, Medio y Avanzado. Este trabajo ha utilizado la 

Escala Global de Deterioro de Reisberg, (GDS) (Anexo 1), específica para 

la evolución de la demencia tipo Alzheimer, que concreta 7 niveles en el 

declinar del enfermo. 

 

La comparación global de todos los estadios evolutivos, medidos 

con GDS, de este trabajo, entre el nivel 3 y el 7, del enfermo cuidado, no 

encuentra diferencias significativas con el nivel de carga de sus 

cuidadores. 
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Sin embargo, y de acuerdo con lo publicado por Salmerón en 

2006, que encontró diferencias en el nivel de carga de los cuidadores en 

relación con el GDS de los enfermos cuidados. En este estudio se puede 

observar como las puntuaciones de la Escala de Zarit aumentan a medida 

que avanza la enfermedad, desde el estadio 3 hasta el 6 en que tras 

hacerse máxima luego desciende cuando el enfermo evoluciona al estadio 

7 de GDS. Dicho de otro modo, la carga en el cuidador aumenta lenta y 

progresivamente a medida que su familiar enfermo empeora desde el 

deterioro cognitivo leve del inicio, pasando por el deterioro cognitivo 

moderado, al moderadamente grave y hasta el grave, y a partir de este 

momento la puntuación de la carga desciende, coincidiendo con el avance 

de la enfermedad y el estadio muy grave del enfermo cuidado en el que la 

carga se hace menor. Probablemente este descenso en la carga de los 

cuidadores de enfermos muy graves y terminales por demencia esté en 

relación con la desaparición de las alteraciones del comportamiento que 

los enfermos presentaron durante la mayor parte de la enfermedad y con 

la aceptación y adaptación del cuidador a aplicar los cuidados, esta 

conclusión concuerda con la de Badía 2004, en que a pesar de que en fases 

finales existe un mayor trabajo objetivo, el enfermo se encuentra 

inmovilizado en su cama, necesitando ayuda para todas sus funciones 

vitales, presentando escasa o nula respuesta verbal y motora. 
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Se debe hacer constar que las diferencias observadas en el nivel de 

carga del cuidador en relación con las distintas etapas en las que progresa 

su familiar enfermo no son estadísticamente significativas, y que la única 

diferencia que ha alcanzado la significación es la observada entre los 

cuidadores que cuidan a un enfermo con deterioro cognitivo leve (GDS 3) 

con 51 puntos de sobrecarga en la Escala de Zarit, frente a los que cuidan 

a un enfermo grave (GDS 6) con 60 puntos, (p=0,048). 
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10. 3 Análisis de la sobrecarga en los grupos de cuidadores más 

frecuentes, cónyuges e hijos. 

 
 

La carga tiene distintas connotaciones en función del parentesco, 

así en los hijos cuidadores, inicialmente es frecuente la negación para 

luego pasar a la frustración y a la pena al final; cuando conviven con el 

enfermo, y tienen otras responsabilidades familiares ineludibles como el 

cuidado de hijos menores, frecuentemente desarrollan sensación de culpa, 

trastornos por ansiedad, depresión, soledad y aislamiento y una sobrecarga 

que se alivia parcialmente con la institucionalización del enfermo. En los 

cuidadores cónyuges inicialmente predomina la tristeza, luego la 

compasión y finalmente el enfado o la frustración (Losada y Nogales 

2013), con intensificación de la carga con el internamiento del enfermo en 

los estadios finales. 

 
 

Rasgos de personalidad como la exrtroversión del hijo cuidador, y 

una estrategia de administración de cuidados positiva, han demostrado 

enlentecer la pérdida cognitiva del enfermo con demencia, 

independientemente de que el hijo conviva o no con el enfermo. Pero esta 

misma extroversión no se ha demostrado protectora en los cónyuges 

cuidadores (Norton, Clark, Fauth, et al 2013). 
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El concepto carga se ha definido como multidimensionalidad, y 

aunque no se observen diferencias significativas en la puntuación total del 

Zarit, el peso de los distintos componentes varía de los cónyuges a los 

hijos. El cuidado es vivido desde circunstancias sociales y familiares 

distintas, con edades y una vinculación afectiva diferente, esto es clave a 

la hora de analizar la carga y sus consecuencias. 

 
 

10.3.1 Cuando el  enfermo es tu pareja, análisis de la carga 
 
 

Los cónyuges representan el 40% de los cuidadores estudiados, 

entre ellos fueron varones un 56%, y tenía una edad media de 75 años, la 

mayoría tienen enfermedades crónicas y usan los servicios de las 

Asociaciones de familiares. 

 

Recientes publicaciones como la de Kang, Myung, Na, Lee, et al., 

2014, en Corea del Sur, con 1.164 cuidadores cónyuges del enfermo, 

encontraron que las intervenciones orientadas a frenar la pérdida funcional 

del enfermo contribuían aliviar la carga en el cónyuge cuidador. 

 

La carga a la que se encuentran sometidos los cónyuges, en este 

trabajo, es moderada, próxima a los 50 puntos de Zarit, mientras su 

enfermo está en estadios moderados y medios (GDS 3-4); cuando la 

enfermedad llega a estadios muy graves y terminales (con pérdida de las 
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funciones básicas, y dependencia total de su cuidador) (GDS 6-7), la 

sobrecarga que presenta se hace intensa con más de 60 puntos de Zarit, y 

esta diferencia tiene significación estadística. 

 
 

10.3.2 Aspectos  particulares  de  la  carga  en  los  hijos  que 
 

cuidan 
 
 

Los cuidadores hijos, son mujeres en más del 75% de los casos, 

tienen edades medias de 50 años. Cuando comparten domicilio con el 

enfermo su sobrecarga es intensa, 60 puntos frente a los 50 que presentan 

los hijos que cuidan desde otro domicilio. 

 

La mitad de nuestros cuidadores fueron hijos del enfermo, entre 

ellos destacan los que exclusivamente cuidan y no trabajan fuera, que 

fueron prácticamente en su totalidad mujeres, disponían de ayudas, en 

menos de la mitad de los casos, aunque cuidaban a enfermos más 

evolucionados que los hijos que trabajaban. Estas mujeres estaban 

sometidas a un nivel de carga intensa de 60 puntos de Zarit, y 

significativamente mayor que la de los hijos que trabajaban fuera con 48 

puntos (p=0.000). 

 

Existen diferencias estadísticamente significativas en la 

experiencia de cuidar para los hijos que cuidan compartiendo domicilio 
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con su progenitor enfermo frente a los que cuidan desde otro, y son 

significativas en aspectos relevantes. Los que comparten domicilio con su 

progenitor enfermo con demencia, se sienten más tensos, creen que su 

situación afecta negativamente a la relación con amigos, familiares y  vida 

social, sienten que su familiar depende de el, que su familiar espera que le 

cuide como si fuera la única persona con la que puede contar, sienten que 

no tiene vida privada, que no disponen de dinero suficiente y que han 

perdido el control de su vida, respodiendo de manera significativamente 

más alta a estas cuestiones del Zarit que los que cuidan desde otro 

domicilio (p<0,03). 
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11. CONCLUSIONES 
 
 
 

1. Los cuidadores familiares de enfermos con demencia estudiados 

constituyen una población heterogénea, con características y necesidades 

muy diversas. Sus edades oscilan entre los 23 y los 87 años y una edad 

media de 60,17 años (desviación típica 13,64). La edad del cuidador no ha 

mostrado una relación significativa con el nivel de carga experimentado. 

 
 

2. La mitad de los cuidadores estudiados sufre sobrecarga intensa, 

lo que pone en peligro tanto su salud como los cuidados que proporciona 

a su familiar enfermo con demencia. 

 
 

3. La mayor parte de las cuidadores son mujeres, como en la mayor 

parte del mundo, y representan el 70% del total estudiado en este trabajo. 

El trabajo no se ha encontrado diferencias significativas de carga en 

relación con el género del cuidador. 

 
 

4. Las hijas cuidadoras que no tiene actividad laboral, con una edad 

media de 50 años, representan un 22 % de total de cuidadores, disponen 

de menos ayudas, cuidan a enfermos más evolucionados, son 

especialmente vulnerables, están sometidas a una sobrecarga 

significativamente  más  elevada  que  la  que  soportan  otros  hijos  que 
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trabajan  fuera  del  domicilio  y  disponen  más  ayudas  y  cuidan  en  el 

domicilio a enfermos menos evolucionados. 

 

5. Los varones, que se responsabilizan de atender a su cónyuge, 

representan el 20% del total,tienen edad avanzada, frecuentes 

enfermedades crónicas, comparten domicilio con el enfermo y utilizan los 

servicios de las Asociaciones de Familiares y los Centro de Día, reciben 

distintos niveles de ayudas y presentan niveles de carga variables, en 

general más bajos que los de los hijos cuidadores con responsabilidades 

laborales, con un aumento significativo de la carga en los estadios finales 

de la enfermedad. 

 

6. La mayor parte de los cuidadores tienen estudios primarios, 

(60%), y sólo uno de cada cuatro, son universitarios. Los niveles de carga 

que presentan no se relacionan significativamente con su formación 

académica previa. 

 

7. No se han encontrado diferencias significativas en los niveles de 

carga entre los cuidadores del medio rural y del urbano, por lo que el 

nivel de carga se manifiesta parecido en ambas situaciones. 

 

8. La carga en los cuidadores está directamente relacionada con la 

intensidad de la convivencia, los que permanecen con el enfermo menos 
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horas sienten menos carga que los que pasan más tiempo con él, y los que 

comparten domicilio. Estas diferencias fueron estadísticamente 

significativas en todos los casos. Se deben considerar grupos 

especialmente vulnerables los convivientes con el enfermo. 

 
 

9. Tanto los que trabajan a jornada completa, como los que 

permanecen todo el día en el domicilio sufren sobrecarga intensa. Los 

cuidadores que trabajan fuera de casa media jornada presentan menos 

sobrecarga y estas diferencias se aproximan a la significación estadística. 

La opción de dejar de trabajar para cuidar no debe ser recomendada a los 

cuidadores de enfermos con demencia, y la opción más confortable parece 

ser trabajar a media jornada. 

 
 

10. Se reconocen dos grupos de cuidadores claramente diferentes, 

que agrupan a más del 90% del total, la mitad de los cuidadores son hijos 

del enfermo y el 40% son cónyuges, sus características y circunstancias 

son diferentes, y debe tenerse en cuenta al valorar los componentes que 

determinan la carga en cada uno. En este estudio son minoritarios 

aquellos que cuidan de un hermano (menos del 3%) o se responsabilizan 

de familia política (un 6%). Destaca que quienes cuidan a un hermano 

sufren carga intensa, similar a los que cuidan de su familia política, 

siendo menor la carga entre los esposos. Es decir el vínculo de parentesco 
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es un factor relevante  a la hora de la sobrecarga en el cuidador, siendo 

esta menor cuanto mayor es el vínculo. 

 

11. Los cuidadores casados tienen significativamente, menos nivel 

de carga que los solteros, viudos o separados; que aunque son poco 

numerosos en este trabajo (menos del 20%), sufren niveles más altos. No 

tener pareja incrementa la carga sufrida al cuidar a un familiar con 

demencia. 

 

12. Casi el 30% de las personas que se hacen cuidadores de su 

familiar con demencia sufren enfermedades crónicas, previas a la relación 

de cuidado, y su presencia no ha resultado determinante en la carga 

sufrida. 

 

13. Cerca del  70%  de  las  personas que cuidan  no  tienen 

conocimientos específicos sobre la demencia ni su cuidado. Sin embargo 

los que sí se habían formado, acudiendo a charlas o cursillos, presentaban 

niveles más elevados de carga, aunque estas diferencias no resultaron 

estadísticamente significativas. La formación individualizada que se 

puede ofrecer desde los Centros de Salud, acorde con las necesidades 

particulares de cada enfermo y su familia, a lo largo de las distintas etapas 

del proceso, podría ser más eficaz que las charlas divulgativas generales a 

las que habían acudido el 30% de los cuidadores entrevistados. 
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14. Más de una tercera parte de nuestros cuidadores no cuentan con 

ayudas de familiares ni de personas contratadas, viviendo una situación de 

extrema fragilidad en la que un accidente o enfermedad imprevista del 

cuidador podría llevar al completo desamparo del enfermo con demencia. 

 
 

15. Los cuidadores, cuyos enfermos acuden a un Centro de Día, 

presentan niveles significativamente más bajos de carga que  los 

cuidadores cuyos enfermos no se benefician de este recurso. Se debe 

aconsejar que el enfermo acuda a un Centro de Día, ya que alivia la carga 

en su cuidador y favorece su permanencia en el domicilio. 

 
 

16. El nivel de carga de los cuidadores no aumenta progresivamente 

con el avance de la enfermedad, medido con la Escala de  Reisberg 

(GDS). Los niveles más altos de carga se presentan en los cuidadores de 

enfermos en los estadios medios, (GDS 5 y 6). Los síntomas psicológicos 

y las alteraciones en el comportamiento son frecuentes en estos estadios 

medios de la enfermedad de Alzheimer y tienen una estrecha relación con 

la carga, de modo que la aparición de síntomas en el enfermo aumenta la 

carga en su cuidador y a la vez la mayor carga del cuidador favorece la 

aparición de este tipo de trastornos en el enfermo. La carga es en general, 

más ligera al inicio y al final del proceso. 
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17. Cuando el cuidador es un cónyuge, con frecuencia se trata de un 

varón (dos de cada tres) con cerca de 75 años de media. La sobrecarga 

que sufre es más intensa en los estadios finales de la enfermedad de su 

pareja (GDS 7), circunstancia que no se produce en los hijos cuidadores. 

Su sobrecarga se intensifica con el internamiento. La literatura acepta que 

los cuidadores que sufren menos carga durante los años de cuidado sufren 

con mayor frecuencia depresión tras el fallecimiento. 

 
 

18. Las hijas que no trabajan fuera, comparten el domicilio con el 

enfermo, son un grupo muy vulnerable, tienen más posibilidades de 

asumir enfermos hasta estadios muy graves sin recibir ayudas. Presentan 

niveles de sobrecarga muy elevados y pueden ser pacientes ocultos que no 

consultan por sus problemas de salud. 

 
 

19. Los hijos que conviven con el enfermo, sienten que su familiar 

depende de ellos, que no tienen la vida privada que desearían, que no 

disponen del dinero suficiente para seguir cuidando, que su vida social y 

su relación con amigos y otros familiares se ha afectado negativamente y 

que han perdido el control de sus vidas; de una forma, significativamente 

más frecuente que los hijos que cuidan y a la vez mantienen un trabajo 

remunerado fuera de casa. 
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20. En las Asociaciones se encuentran los cuidadores más 

sobrecargados, y entre las dos terceras partes de los cuidadores que 

reciben algún tipo de ayudas, también están los más sobrecargados. Los 

cuidadores más sobrecargados, buscan y aceptan ayudas, pero no son 

suficientes. 

 

21. Las diferencias encontradas en las publicaciones consultadas 

pueden atribuirse a los distintos tipos de demencia y sintomatología que 

presentan sus pacientes cuidados, y fundamentamente a las características 

socioculturales de los cuidadores, al hecho de que algunos trabajos sólo 

han explorado a cuidadores relacionados con asociaciones, o cuyos 

pacientes se encuentran ingresados, y a que en muchas ocasiones no se ha 

tenido en cuenta que existen dos grupos de cuidadores completamente 

distintos, los hijos y los cónyuges, en los que los distintos componentes 

de la carga intervienen de forma sustancialmete diferente. 

 

22. La exploración de los cuidadores mediante entrevista concertada 

con un profesional para cumplimentar la Escala de Zarit, ha sido mejor 

aceptada por los cuidadores que la autocumplimentación en su domicilio, 

a pesar de quitarles una parte, de su escaso tiempo, se ha conseguido la 

valoración de prácticamente la totalidad de los cuidadores designados 

para el estudio, con pérdidas menores al 3%. La entrevista, que ha sido 

empleada en diversas publicacaciones en nuestro país, además, crea un 
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espacio propicio para que el profesional conozca las necesidades del 

cuidador y pueda intervenir en su prevención y tratamiento. 

 
 

23. Los Centros de Salud, mediante sus profesionales de enfermería, 

médicos, psicólogos y trabajadores sociales se encuentran en una 

situación privilegiada para liderar las medidas de apoyo, tanto desde el 

punto de vista de su formación en los cuidados necesarios para su familiar 

enfermo, como en la prevención y tratamiento de los problemas de salud 

en el cuidador. 
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12. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION 
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12. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION 
 
 

1. Estudio de la carga de los familiares cuidadores en 

relación con cada ´tipo de enfermedad que causa 

demencia. 

 

2. Estudios de la carga longitudinales, en los que se pueda 

estudiar las variaciones de la carga a lo largo del tiempo y 

su relación con distintas intervenciones, la calidad de vida 

del cuidador y el estudio de sus necesidades no satisfechas. 

 

3. Estudios sobre la personalidad, y distintos estilos de 

afrontamiento por parte del cuidador. Estudio de la 

sobrecarga como consecuencia y también como factor 

desencadenante de problemas psicológicos y conductuales 

en el enfermo. 

 

4. Estudios de las consecuencias sobre la salud física y 

psíquica del cuidador, mientras se realizan los cuidados y 

al finalizar la etapa, con el internamiento o fallecimiento 

del familiar enfermo. 
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5. Estudios de la sobrecarga con las versiones reducidas de la 

Escala de Zarit, análisis de las diferencias entre al 

autoaplicación y la encuesta realizada por entrevistador en 

los cuidadores. 
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ANEXO 1 
 

Criterios del Texto Revisado de la cuarta edición del Manual 
Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM-IV-TR). 
Enfermedad de Alzheimer (EA) 

 
A.- Déficit cognitivo 

 
• Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender 

información nueva o para recordar información aprendida 
previamente). 

• Al menos una de las siguientes alteraciones cognitivas: 
 afasia (trastorno del lenguaje). 
 apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo 

actividades motoras pese a estar intacta la función motora). 
 agnosia (fallo en el reconocimiento o identificación de 

objetos pese a estar intacta la función sensorial). 
 alteración en la función ejecutiva (por ejemplo: 

planificación, organización, secuenciación o abstracción). 
 

B.- los déficits cognitivos de los criterios definidos en el apartado A 
causan un deterioro significativo laboral y/o social y suponen una 
merma con respecto al nivel funcional previo del paciente. 

 
C.- El comienzo es gradual y el curso continuado. 

 
D.- los déficits de los criterios A1 y A2 no son debidos a 

 
• Otra enfermedad del Sistema Nervioso Central (SNC) que 

pueda causar déficit progresivo de la memoria, como por 
ejemplo enfermedad vascular cerebral, enfermedad de 
Parkinson, enfermedad de Huntington, hematoma subdural, 
hidrocefalia a presión normal o tumor cerebral. 

• Enfermedades sistémicas que se sabe que producen 
demencia, como por ejemplo hipotiroidismo, deficiencia de 
vitamina B12 o de ácido fólico, déficit de niacina, 
hipercalcemia, neurosífilis o infección por el virus de la 
inmunodeficiencia humana (VIH). 

• Estados inducidos por substancias. 
E.- los déficits no aparecen de manera exclusiva en el curso de un 
delirium (aunque éste puede superponerse a la demencia). 

 
F.- los déficits no se explican mejor por la presencia de otro 
trastorno Axial I como depresión mayor o esquizofrenia. 
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ANEXO 2 
 
 

Criterios para el diagnóstico de la demencia de American Psychiatric 

Association. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Dissorders (4 

thed, text revised) DSM-IV-TR Washington, DC (US). American 

Psyquiatric Association 2000. 

 
A. Presencia de múltiples déficits cognitivos, manifestados por: 

 
 

(1) Alteración de la memoria (alteración de la capacidad de aprender 

nueva información o de recordar información previamente aprendida) y 

(2) Una (o más) de las siguientes alteraciones cognitivas: 

(a) afasia (alteración del lenguaje) 

(b) apraxia (capacidad alterada de llevar a cabo 

actividades motoras a pesar de una función motora intacta) 

(c) agnosia (fallo en el reconocimiento o identificación de 

objetos a pesar de una función sensorial intacta) 

(d) deficiencia   en   las   funciones   ejecutivas   (p.   ej., 

planificación, organización, secuenciación, abstracción). 

 

B. Los déficits cognitivos de los criterios (1) y (2) causan una alteración 

significativa en la función social y ocupacional y representan un deterioro 

significativo respecto al nivel previo. 

 

C. Los déficits no aparecen exclusivamente en el trascurso de un delirio. 
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ANEXO 3 
 
 

Criterios CIE-10 para el diagnóstico de la demencia (Adaptado y 

resumido de la OMS, 1992). 

 
G1. Presencia de los dos siguientes: 

(1) Deterioro de la memoria 

(2) Deterioro en otras capacidades cognitivas respecto al nivel 

de función previo: razonamiento, planificación, organización y 

procesamiento general de la información 

 

G2. Nivel de conciencia del entorno preservada durante suficiente tiempo 

como para demostrar claramente G1. Si existen episodios superimpuestos 

de delírium, debe diferirse el diagnóstico de demencia. 

 

G3. Deterioro en el control emocional o la motivación, o cambio en el 

comportamiento social, manifestado al menos por uno de los siguientes 

hallazgos: 

(1) labilidad emocional 

(2) irritabilidad 

(3) apatía 

(4) vulgarización del comportamiento social 

G4. Para un diagnóstico más seguro, G1 debe haber estado presente al 

menos durante 6 meses. 
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ANEXO 4 
 

ESCALA GLOBAL DE DETERIORO DE REISBERG 
“Global Deterioration Scale” (GDS) ). 

Es una clasificación, frecuentemente utilizada en la 
investigación, parte de la publicada por Reisberg en 1982, adaptada 
de la traducción al castellano por el grupo de estudio de neurología 
de la conducta y demencias (SEN), en la Guía SEN (2002), tomado 
de la GPC( 2011), fue elaborada por: Reisberg, B.; Ferris, S. H.; De 
León M. J. y Crook,T., en 1982, para evaluar el deterioro cognitivo 
en los pacientes con Enfermedad de Alzheimer , siendo válida para 
otros procesos degenerativos primarios del cerebro y otras 
demencias, establece 7 estadios que van desde la normalidad 
cognitiva del número 1, hasta el deterioro severo del número 7. Los 
estadios del 1 al 3 se corresponden con una pre-demencia o de 
normalidad cognitiva, en el estadio 5 el enfermo necesita ayuda en 
las actividades diarias. 

La Escala Global de Deterioro (GDS), ha sido utilizada en 
este trabajo para valorar las características del familiar enfermo del 
que se responsabilizaban los cuidadores objeto de este trabajo, ya 
que aunque también tiene detractores por su origen teórico, es 
ampliamente utilizada en la investigación, ha sido validada contra 
medidas conductuales, neuroanatómicas y neurofisiológicas, con una 
fiabilidad inter-observador aceptable y se dispone de validaciones 
cruzadas al español. 

 
1.2.6.1 GDS 1. Ausencia de alteración cognitiva. 

1. Adulto normal. 
Ausencia de dificultades objetivas o subjetivas 

  1.2.6.2 GDS 2. Defecto cognitivo muy leve. 
2. Adulto normal de edad. 

Quejas de pérdida de memoria. No se objetiva déficit 
en el examen clínico. Hay pleno conocimiento y valoración de la 
sintomatología. 

1.2.6.3 GDS 3. Defecto cognitivo leve. 
3. EA incipiente. 

Primeros defectos claros. Manifestación en una  o 
más de estas áreas: Haberse perdido en un lugar no familiar. 
Evidencia de rendimiento laboral pobre. Dificultad incipiente para 
evocar el nombre de personas. Tras la lectura retiene escaso 
material. Olvida la ubicación, pierde o coloca erróneamente objetos 
de valor. Escasa capacidad para recordar a personas nuevas que ha 
conocido. Disminución de la capacidad organizativa. Se observan 
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evidencias  objetivas  de  defectos  de  memoria,  únicamente  en  la 
entrevista intensiva. 

 
1.2.6.4 GDS 4. Defecto cognitivo moderado. 

4. EA leve. 
Disminución de la capacidad para realizar tareas 

complejas. Defectos claramente definidos en una entrevista clínica 
cuidadosa: Conocimiento disminuido de acontecimientos actuales y 
recientes. El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de 
su historia personal. Dificultad de concentración evidente en la 
sustracción seriada. Capacidad disminuida para viajar, controlar su 
economía, etc. Frecuentemente no hay defectos en la orientación en 
el tiempo y persona, ni en el reconocimiento de caras y personas 
familiares, capacidad de viajar a lugares conocidos. La negación es 
el mecanismo de defensa predominante. 

 
1.2.6.5 GDS 5. Defecto cognitivo moderadamente grave. 

5. EA moderada. 
El paciente no puede sobrevivir mucho 

tiempo sin alguna asistencia. Requiere asistencia para escoger su 
ropa. Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida 
cotidiana (dirección, teléfono, nombres de familiares). Es frecuente 
cierta desorientación en tiempo o en lugar. Dificultad para contar al 
revés desde 40 de 4 en 4 o desde 20 de 2 en 2. Sabe su nombre y 
generalmente el de su esposa e hijos. 

1.2.6.6 GDS 6. Defecto cognitivo grave. 
6. EA moderada grave. 

Se viste incorrectamente sin asistencia o indicaciones. 
Olvida a veces el nombre de su esposa de quien depende para vivir. 
Retiene algunos datos del pasado. Desorientación temporoespacial. 
Dificultad para contar de 10 en 10 en orden inverso o directo. 
Recuerda su nombre y diferencia los familiares de los desconocidos. 
Ritmo diurno frecuentemente alterado. Presenta cambios de la 
personalidad y la afectividad (delirio, síntomas obsesivos, ansiedad, 
agitación o agresividad y abulia cognoscitiva). 

6a  Se  viste  incorrectamente  sin  asistencia  o 
indicaciones  

6b Incapaz de bañarse correctamente 
6c Incapaz de utilizar el váter 
6d Incontinencia urinaria 
6e Incontinencia fecal 
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1.2.6.7 GDS 7. Defecto cognitivo muy grave. 
 

7. EA grave. 
 

Pérdida  progresiva  de  todas  las  capacidades  verbales  y 
motoras. Con frecuencia se observan signos neurológicos. 

 
7a Incapaz de decir más de media docena de palabras. 

7b Sólo es capaz de decir una palabra inteligible. 

7c Incapacidad de deambular sin ayuda. 

7d Incapacidad para mantenerse sentado sin ayuda. 

7e Pérdida de capacidad de sonreír. 

7f Pérdida de capacidad de mantener la cabeza erguida. 
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ANEXO 5 
CUESTIONARIO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR. ESCALA 
DE  ZARIT. 

 

(Escala completa tomada de la Adaptación para nuestro medio de la escala de sobrecarga 
del cuidador (Caregiver Burden Interview de Zarit) de Martin y col.1996). 

 
A continuación se presentan una lista de frases que reflejan como se sienten algunas 
personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indique con qué 
frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo: NUNCA, CASI NUNCA, A 
VECES, FRECUENTEMENTE y CASI SIEMPRE. No existen respuestas correctas o 
incorrectas (marque la opción elegida). 

 
1. ¿Siente usted que su familiar/paciente solicita más ayuda de la que realmente 
necesita? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
2. ¿Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no 
tiene tiempo suficiente para usted mismo? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
3. ¿Se siente estresada(o) al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener 
además que atender otras responsabilidades? (Ej: con su familia o en el trabajo) 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
4. ¿Se siente avergonzada(o) por el comportamiento de su familiar/paciente? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
5. ¿Se siente irritada(o) cuando está cerca de su familiar/paciente? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
6. ¿Cree que la situación actual afecta a su relación con amigos u otros miembros 
de su familia de una forma negativa? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
7. ¿Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/paciente? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
8. ¿Siente que su familiar/paciente depende de usted? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
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9. ¿Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente? 
 

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
 

10.-Siente que su salud ha empeorado a causa de su familar/paciente? 
 

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
 

11.¿Siente   que   no   tiene   la   vida   privada   que   desearía   a   causa   de   su 
familiar/paciente 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
12. ¿Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas por tener que cuidar 
a su familiar/paciente? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
 

Solamente si el entrevistado vive con el paciente 
 

13.¿Se   siente   incómoda(o)   para   invitar   amigos   a   casa,   a   causa   de   su 
familiar/paciente 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
14. ¿Cree que su familiar/paciente espera que usted le cuide, como si fuera la 
única persona con la que pudiera contar? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
15. ¿Cree  Vd.  que  no  dispone  de  dinero  suficiente  para  cuidar  de  su 
familiar/paciente, además de sus otros gastos? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
16. ¿Siente que no va a ser   capaz de cuidar de su familiar/paciente durante 
mucho más tiempo? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
17. ¿Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de 
su familiar/paciente se manifestó? 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 

 
18. ¿Desearía poder encargar el cuidado de su familiar paciente a otra persona? 



357  

 
 
 

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
 

19. ¿Se siente insegura(o) acerca de lo que debe hacer con su familiar/paciente? 
 

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
 

20. ¿Siente que debería hacer más de lo que hace por su familiar/paciente? 
 

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
 

21. ¿Cree que podría cuidar a su familiar/paciente mejor de lo que lo hace? 
 

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
 

22. En  general,  ¿se  siente  muy  sobrecargada(o)  al  tener  que  cuidar  de  su 
familiar/paciente 

 
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre 
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ANEXO 6 
 

Servicio de Neurología del Hospital Divino Valles 
Dr. Miguel Goñi Imizcoz, Médico - 

Neurólogo. 

Enfermera. 

Médico de Familia 

 
Dña. Visitación de las Heras Balbás. 

Dña. Belén Angulo Fdz.de Larrea. 

Burgos 5 de Abril de 2007 
 

Querido cuidador: 
Conocedores del enorme esfuerzo que supone para una familia que uno 
de sus miembros sufra la Enfermedad de Alzheimer, nos hemos 
embarcado en el proyecto de medir la sobrecarga del cuidador principal 
mediante la Escala de Zarit. Nuestro deseo es poder valorar la 
sobrecarga teniendo en cuenta el estadio de la enfermedad del paciente, 
y de si el cuidador dispone o no de la ayuda de una Asociación de 
Familiares , apoyos de familia o de personal contratado y de otras 
circunstancias personales y sociales que puedan aumentar o disminuir la 
sobrecarga. 

 
Conociendo los factores que disminuyen la carga podremos intervenir 
terapéuticamente sobre el cuidador y por tanto en los cuidados de que 
recibe el enfermo de Alzheimer, con el fin de mejorar la calidad de vida de 
ambos. 

 
Este estudios ha sido presentado en la Consejería de Sanidad de la Junta de 
Castilla y León, dentro de los proyectos de investigación Sociosanitaria de 
2007. 

 
Solicitamos tu colaboración rellenando el cuestionario y l a Escala de Zarit 
y enviándolo en el sobre franqueado al Servicio de Neurología del Hospital 
Divino Valles. 

 
Agradecemos de antemano tu interés y el tiempo que has dedicado a leer 
esta carta. Esperamos tener resultados en 2008, que nos comprometemos a 
hacerte llegar. Recibe un cordial saludo de : 

 
Miguel Goñi. Visi de las Heras.  Belén Angulo. 

Sin la colaboración de los cuidadores este estudio no tendría sentido. 
G R A C I A S 
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ANEXO 7 
 
 

 ENCUESTA  AL  CUIDADOR PRINCIPAL 
 
 

EDAD. SEXO. MEDIO RURAL- URBANO. 
 

NIVEL DE ESTUDIOS. Primarios incompletos. Primarios. 
Bachiller. Medios. 

Superiores. 
 

VIVE . En el mismo domicilio del enfermo. 
En otro domicilio y acude al del enfermo,  más  de 2 horas 5 días 

por semana. 
En otro domicilio y acude al del enfermo, menos de 2 horas 5 días 

por semana. 

ESTADO CIVIL. Soltero. Casado. Viudo. Separado. TIENE 

HIJOS A SU CARGO. No. Uno.  Dos.  Tres. 
Cuatro. 

 
TIENE OTROS ENFERMOS O ANCIANOS A SU CARGO. 
Si. No. 

 
TRABAJA FUERA DE CASA. No. Si, media jornada. Si, 
jornada completa. 

 
EL ENFERMO ES. Su padre-madre. Su esposo-esposa. Su 
hermano-hermana. 

Su familia política. Otros familiares. 
 

LA RELACION PREVIA, CON EL ENFERMO ERA. Cercana. Normal 
Distante. 

 
TRABAJARIA VD. CUIDANDO ENFERMOS. 
Si. No. 

 
TENIA VD. ENFERMEDADES CRONICAS, PREVIAS AL CUIDADO. 
Si. No. 

 
TENIA VD. ANSIEDAD. DEPRESION, PREVIAS AL CUIDADO. 
Si. No. 
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TIENE VD. AYUDAS EN EL CUIDADO. No. Si, Familiares. Si, 
Contratados. 

 
HA ACUDIDO VD. A CURSOS Y CHARLAS PARA CUIDADORES. 
Si. No. 

 
SU FAMILIAR ACUDE A UN CENTRO DE DIA. 
Si. No. 

 
TIENE VD. RELACION CON ASOCIACIONES DE FAMILIARES. 
Si.  No. 

 
LA ENFERMEDAD ESTÁ EN UN ESTADIO. Inicial. Medio. 
Avanzado. 

ESCALA DE DETERIORO GLOBAL DE REISBERG. GDS. 2-3. 
4-5. 6-7. 

 
Si Vd. lo desea puede identificarse. Nombre, Apellidos, Dirección, 
Teléfono. 

 
Si Vd. lo puede identificar a su enfermo. Nombre, Apellidos, Dirección, 
Teléfono. 
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