ORIGINAL

Distribucion factorial de la carga en cuidadores
de pacientes con enfermedad de Alzheimer

O. Turré-Garriga?, O. Soler-Cors?, J. Garre-Olmo?,
S. Loépez-Pousa®®, J. Vilalta-Franch®, S. Monserrat-Vila®?

DISTRIBUCION FACTORIAL DE LA CARGA EN CUIDADORES DE PACIENTES CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Resumen. Introduccion. La enfermedad de Alzheimer (EA) provoca una necesidad de asistencia a los pacientes que puede
provocar estados de carga fisica, emocional y psicolégica en los cuidadores. Los objetivos de este estudio fueron determinar
la estructura factorial de la escala de carga de Zarit (EC), establecer las diferencias entre los factores seglin las caracteristi-
cas de pacientes y cuidadores y determinar el efecto de la evolucién de la enfermedad sobre los factores de la EC durante un
periodo de dos afios. Sujetos y métodos. Estudio prospectivo y longitudinal en cuidadores no formales de pacientes con EA.
Participaron 463 pacientes diagnosticados de EA probable. La media de edad fue de 75,2 afios. A todos |os sujetos se les ad-
ministro el protocolo de estudio semestralmente durante un periodo de 24 meses. Se evalud la capacidad cognitiva y funcio-
nal del pacientey la presencia de sintomas psicol égicos y conductuales. Al cuidador principal sele administré la EC de Za-
rit. Resultados. Los 21 items de la EC se distribuyeron en cinco factores que explicaron el 59,7% de la varianza total de la
puntuacion. El andlisis multivariante identifico la agresividad, la apatia, la irritabilidad, la edad del cuidador y su relacion
familiar como los principales causantes de la carga. Conclusiones. Este estudio confirma la estructura multidimensional de
la EC y aporta informacion sobre el efecto que las distintas variables clinicas de | os pacientes y sociodemogr &ficas de los cui-
dadores provocan sobre la carga. [REV NEUROL 2008; 46: 582-8]

Palabras clave. Andlisisfactorial. Carga. Cuidador. Deterioro cognitivo. Enfermedad de Alzheimer. Factores sociodemogr éficos.

INTRODUCCION

Laenfermedad de Alzheimer (EA) se caracteriza por un progre-
sivo deterioro cognitivo y funcional que limitala capacidad pa-
rael desarrollo delas actividades delavidadiaria (AVD). El pa-
ciente precisa méas supervision, atencion y ayuda a medida que
evoluciona la enfermedad. La prestacion de esta asistencia pro-
duce un fuerte impacto en el entorno del paciente, y especial-
mente en su cuidador principal (CP) [1]. Lacargadel cuidador
hace referencia a las consecuencias derivadas de la atencién a
pacientes con demenciay representaun riesgo parala propia sa-
lud fisicay mental del CP [2-4]. La depresion, laansiedad o €l
empeoramiento de la salud fisica en los cuidadores son conse-
cuencias frecuentes de la carga [5,6]. La presencia de sintomas
psicoldgicos y conductuales (SPCD) y la dependencia en las
AVD se haasociado a altos niveles de carga o sobrecarga [ 7-10].
El exceso de carga 0 sobrecarga se ha asociado con lainstitucio-
nalizacion del paciente [11,12].

En nuestro medio, en e 70% de los casos la figura de CP
suele desarrollarlala pareja o los hijos [13,14]. Las caracteristi-
cas personales, econdmicasy sociales de los cuidadores también
determinan la percepcion de carga que soportan [15]. Las cuida-
doras suelen expresar mayor carga que los hombres[8] y los hi-
jos, que también perciben niveles de carga superiores que las pa-
rejas[16]. Otras variables sociodemogréaficas del cuidador, como
la edad, convivir con €l paciente, tener otras cargas familiares
que atender y/o mantener la actividad laboral, también inciden
de formasignificativa en la percepcion delacarga[11].
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La percepcion de carga depende de la interaccion entre la
cargafisica, lapsicoldgicay lasocia [15]. En este sentido, ade-
més del grado de dependencia del paciente, la percepcion del
cuidador delos problemas, de la capacidad para afrontarlos, y l1a
percepcion subjetiva de autoeficacia o del respaldo social tam-
bién son determinantes fundamentales en la percepcién de la
carga[10,17,18].

Existen distintos instrumentos destinados a la medicion del
grado de carga de los cuidadores [19-21], aunque la escala de
carga de Zarit (EC) [22], con unas propiedades psicométricas
satisfactorias, eslamés extendiday utilizada[23-26].

El objetivo principal de este estudio fue determinar la es-
tructurafactorial delaEC, conocer las diferencias entre los fac-
tores segun las caracteristicas clinicas y sociodemogréficas de
los pacientesy las de sus cuidadores. El objetivo secundario fue
determinar el efecto de la evolucion clinica de la EA sobre los
factores de la EC tras un periodo de dos afios de seguimiento.

SUJETOSY METODOS
Disefio
Estudio prospectivo y observacional de 24 meses de duracion.

Muestra

La muestra estuvo formada por pacientes diagnosticados de demencia tipo
EA segun criterios del Manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales, cuarta edicion (DSM-1V) [27], y de probable EA segun criterios
del National Institute of Neurological Disorders and Stroke-Alzheimer Di-
sease Related Disorders Associations (NINCDS-ADRDA) [28], de grave-
dad minimay leve segin criterios del Cambridge Examination for Mental
Disorders of the Elderly (CAMDEX) [29,30] que participaron en €l estudio
longitudinal ‘Evolucion de la Demenciatipo Alzheimer y larepercusion en
la Carga del Cuidador’ (EDAC). Se remiti6 a todos los pacientes de forma
ambulatoria ala Unidad de Valoracién de la Memoriay las Demencias del
Hospital Santa Caterina para su valoracion y diagndstico. El estudio fue
aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinicadel Institut d’ Assis-
téncia Sanitaria
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Tabla I. Caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes y cuidadores del estudio.

CARGA EN CUIDADORES DE ALZHEIMER

cién, mayor grado de deterioro cognitivo. En nuestro en-
torno, el punto de corte respecto a deterioro cognitivo ses-

Pacientes (n = 463)

Cuidadores (n = 463)

taen los 68 puntos [30].
LaRDRS-2 es una escal a disefiada para una eval uacion

répida de la discapacidad en pacientes ancianos compues-

Sexo n (%) n (%) > h
ta por tres subescalas [33,34]. La primera esta formada
Varén 134 (28,9) 145 (31,3) por ocho cuestiones que valoran el grado de ayuda que ne-
- cesita el paciente pararealizar AVD. La segunda subesca-
Mujer 329 (71,1) 318 (68,7) laevaltiael grado de discapacidad que conlleva la altera-
Edad (afios) Mediana (DE) Mediana (DE) cién de tres capacidades de relacion (capacidad de comu-
nicacion, audicién y visién); también evalUa la atencién
Total 75,2 (6,6) 56,1 (15,6) que precisael paciente paralarealizacion de determinadas
actividades como son la dieta, la medicacion, la presencia
Varones 74,7 (6,5) 62,7 (16,0) de incontinencia o la permanencia en la cama. La tercera
; subescala evalUa tres problemas de &mbito neuropsiquia
Mujeres 754(6.6) 538 (14.5) trico (confusion, falta de cooperacion y depresion). El ran-
Estado civil n (%) n (%) go delaescalaoscilaentre 18 y 72 puntos, y amayor pun-
tuacion, mayor es el grado de discapacidad.
Soltero/a 15 (3,2) 46 (9,9) El NPI esun instrumento de valoracion breve delasin-
- tomatol ogia neuropsiquiétrica que se administra a cuida-
Casado/pareja 278 (60,0) 389 (84,1) dor [31,32]. En 12 subescalas se evalla la presencia de
. ideas delirantes, alucinaciones, agitacién/agresividad, de-
Viudofa 161(34.8) 13(28) presion, ansiedad, euforia, apatia, desinhibicion, irritabili-
Separado/divorciado 9(2,0) 13 (2,8) dad/susceptibilidad, deambulacion, ateraciones del sue-
fio, asi como trastornos en la alimentacién y su frecuencia
No registrado - 2(0,4) y gravedad. El rango de puntuacion oscila entre 0 y 144
- - » X puntos.
Modus vivendi n (%) Relacion con el paciente  n (%) Los datos referentes a las caracteristicas sociodemogré
- . ; ficas del cuidador se recogieron mediante un cuestionario
Domicilio particular 290 (62,6 Pareja 189 (40,8 8 - . L,
P (62.6) ) (“408) sociodemografico protocolizado (edad, sexo, relacion con
Domicilio familiar 129 (27,9) Hijo(a) 212 (45,8) el paciente, lugar de residenciay situacion laboral actual).
Institucion 9(1,9) Otro 60 (13,0) Andlisis estadistico
No registrado 35 (76) No registrado 2(0,4) Se realiz6 un andlisis descriptivo de los datos de los pa
cientesy de sus cuidadores mediante el célculo de las fre-
Escolaridad n (%) Vive con el paciente n (%) cuencias relativas y absolutas para variables cuditativas y
- de medidas de tendencia central y dispersion para las va
Analfabeto 52 (11,2) Si 308 (66,5) riables cuantitativas.
Escolaridad < 6 afios 114 (24.6) No 153 (33,0) Serealiz6 un andlisisfactorial de componentes principa-
' ' les de los items de la EC. La extraccion de los factores se
Estudios primarios 181 (39,1) Trabaja n (%) reglizo a partir de valores propios< 1y se aplico unarota-
cién varimax. Se utilizo el coeficiente o. de Cronbach para
Estudios medios 66 (14,3) Si 206 (44.,5) determinar la estimacion de la consistencia interna de los
i ) factores.
Estudios superiores 10(2.2) No 255(55.1) El andlisis de las relaciones entre | as caracteristicas cli-
No registrado 40 (8,6) No registrado 2(0,4) nicas delos pacientesy la cargade los cuidadores se reali-

z6 mediante |as pruebas t-test, ANOVA y coeficienter de

DE: desviacion estandar.

Pearson 0 U de Mann-Whitney y Kruskall-Wallis segin

Métodos

Secité alos pacientes en la primera visita para explicar |os objetivos del es-
tudio y solicitar su participacion. En lavisitabasal se definié a CP como la
persona que se encargaba de ayudar al paciente en sus necesidades bésicas e
instrumentales de lavida diariay que le supervisaba en su domicilio. Sere-
cogi6 informacién a partir de laentrevistaestructuradadel CAMDEX. Enla
visitabasal y en las visitas de seguimiento semestrales |os neuropsicélogos
administraron a paciente el Cambridge Cognitive Examination Revised
(CAMCOG-R) para valorar su capacidad cognitiva, y a cuidador se le ad-
ministré laEC, el Neuropsychiatric Inventory (NPI) [31,32] paravalorar los
SPCD, y la Rapid Disability Rating Scale 2 (RDRS-2) [33,34] paravalorar la
discapacidad funcional.

La EC es un instrumento autoadministrado de evauacién de la carga que
constade 22 items de respuestatipo Likert que reflgjan lapercepciony los sen-
timientos habituales de los cuidadores. El rango de puntuacion es de 22 a 110
puntos, y amayor puntuacion, mayor carga percibidapor parte del cuidador. El
punto de corte entre ausenciade cargay cargaleve se encuentraenlos46y los
47 puntos, y entre cargaleve eintensa, entrel0s 55 y 1os 56 puntos [26].

Labateriadel CAMCOG-R eval Gla de forma objetiva multiples funciones
cognitivas. El rango de puntuacién es de 0 a 107 puntos, y a menor puntua-
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los parametros de normalidad de Shapiro-Wilk de los da-
tosy el tipo de variable.

El andlisis de la evolucion de la carga se realiz6 mediante regresiones
mltiples. Se utiliz6 como variables dependientes |as puntuaciones de cada
factor y la puntuacion total de la EC. Las variables independientes fueron
las puntuaciones del CAMCOG-R, laRDRS-2, el NPI y los datos sociode-
mogré&ficos recogidos.

Para el andlisis descriptivo y estadistico se utilizo el pagquete estadistico
SPSSv. 14.0 para Windows, con una significacion estadistica para valores
dep<0,05.

RESULTADOS

La muestra estuvo formada por 463 pacientes con una edad media de 75,2
afios (desviacion estandar, DE: 6,6; rango: 48-89). El 71,1% de |os partici-
pantes fueron mujeres. La media de edad de |os cuidadores fue de 56,6 afios
(DE: 15,6; rango: 21-87) y fueron mujeres en el 68,5%. En latablal se pre-
sentan |las caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes y |os cuidado-
res. La puntuacion basal del CAMCOG-R fue de 56,0 puntos (DE: 13,4,
rango: 14-88), la puntuacion basal en la escala RDRS-2 fue de 26,2 puntos
(DE: 4,8; rango: 18-47). La puntuacion basal en la escala NPl fue de 12,0
puntos (DE: 12,6; rango: 0-85).
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El andlisisfactoria serealiz6 sobre 21 delos 22 items quefor-

Tabla Il. Matriz rotada de componentes principales.

man la EC dado que no se consider6 €l item 22 debido a que se

trata una pregunta resumen de valoracion global (‘ Globalmente, Factor1  Factor2  Factor 3 Factor 4 Factor 5
¢qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su fa- -

miliar?). Las condiciones de aplicacién del andlisis factorial ~ Valor propio 6,912 1,914 1,363 1,233 1n4
fueron correctas e indicaron un conveniente muestreo (indice de .

esfericidad de Barlett < 0,001) y unaadecuada matriz de correla f;"{,gﬁgﬁ;‘g de 329 o1 6> >9 >3
cion (indice KMO de Kaiser-Meyer-Olkin de 0,88). El resultado

fue una agrupacion en cinco factores que explicaba el 59,7% de  item 12 0,814 0,125 0,041 0,145 0,163
lavarianza. -

El primer factor estuvo formado por preguntas sobre el grado Item 13 0,785 0,090 0,042 014 0.138
d}-:i afe,c'tacién delavida soc’ial del cuidador y delacargay pre-  frem 11 0,683 0,225 0,021 0,041 0,214
sion fisicaque ello supone (items 2, 3, 6, 10, 11, 12, 13y 17); es-
te factor se denomind ‘cargasocia’ y explicd el 32,9% delava-  item 2 0,622 0,253 0,191 0,048 0,251
rianzatotal, y el indice de consistenciainterna (o de Cronbach) -
para este factor fue de 0,90. El segundo factor agrupd laspregun-  Item 3 0,575 0,391 0,203 0,165 0221
tas sobre el grado de estrés del cuidador (ftems 15, 16, 18y 19); o, 0557 0352 0,052 0163  -0,025
este factor se denomind ‘estrés psicolégico’ y explicod e 9,1% de
lavarianza, y el indice o de Cronbach fue de 0,73. El tercer fac-  jtem 17 0,522 0,517 -0,057 0,174 0,239
tor estuvo compuesto por preguntas sobre los sentimientos del -
cuidador (items 20y 21); este factor se denoming ‘sentimientos ~ Item 10 0,419 0,340 -0,185 0,304 0,250
de culpabilidad’ y explico €l 6,5% de lavarianza; €l indicea de
Cronbach fue de 0,90. El factor 4 consistio en preguntas sobre la Item 16 0,320 0,712 0,000 0138 0,033
afectacion emociona del cuidador (|'tems 54y 9); este se deno- item 19 0,202 0,635 0,234 0,107 0,055
mind ‘presion’ y explico e 5,9% de lavarianza, y el indicea de
Cronbach fue de 0,68. El quinto factor consistié en preguntasso-  item 15 0,228 0,581 0,114 0,014 0,176
brela‘relacion de dependencia, del paciente (items 1, 7,8y 14); -
este factor se denominé ‘relacion de dependencia y explico o tem 18 0,302 0,552 0,341 0,128 -0,200
5,3% de la varianza; el indice a. de Cronbach fug de 0,59. E,” la ftem 21 0,047 0,130 0,914 0,079 0,066
tablall se presentan los resultados del peso factorial de cadaitem
sobre |os factores. item 20 0,086 0,151 0,903 0,068 0,077

En latabla |1l se presentalarelacion entre las caracteristicas -
sociodemogréficas de los cuidadores y la puntuacion total y por ~ ltem5 0,217 0,081 0,002 0,794 0,148
factores dela EC. Se observaquelamenor edad estarelacionada. 1 0,036 0,044 0,145 0,735 0,067
con una mayor puntuacion en el factor de estrés psicoldgico,
aunque de forma global no hay diferencias en la puntuacién glo-  jtem 9 0,351 0,253 0,030 0,656 0,102
bal de laEC (r = -0,08; p = 0,059). El sexo femenino presentd -
mayores puntuaciones en todas las dimensiones, aunquenotodas ~ Item 8 0,289 0,067 -0,019 0,140 0,688
fueron estadisticamente significativas. Con relacién al resto de
variables sociodemogréficas de los cuidadores, ni el estado civil, Item 14 0,230 -0.071 0,052 0,048 0,685
ni larelacion familiar, ni laconvivenciani la situacion laboral se item 7 -0,182 0,522 0,009 0,063 0,546
asociaron con la puntuacion total dela EC. Sin embargo, €l an&
lisis por factores puso de manifiesto relaciones significativasen  item 1 0,214 0,210 0,138 0,150 0,486
agunos de ellos (Tabla l1l).

o de Cronbach 0,90 0,73 0,90 0,68 0,59

Las caracteristicas clinicas del paciente y su relacién con la

carga se muestran en latabla V. Laevaluacion de la carga no se
correlaciond significativamente con el CAMCOG-R, excepto en
e factor ‘estrés psicoldgico’ (r = 0,429; p = 0,026). La puntua-

Factor 1: carga fisica y afectacion de la vida social, carga social; factor 2: estrés psicol6gi-
co; factor 3: sentimiento de culpabilidad; factor 4: presion emocional; factor 5: relacion de
dependencia.

cion de la RDRS-2 se correlaciond significativamente con la
puntuacion global de la EC como en todos los factores a excep-
cion del factor ‘ sentimientos de culpabilidad’. La puntuacion del
NPI mostré importantes diferencias en el grado de asociacion con la pun-
tuacion de la EC. La frecuenciay gravedad de la depresion, la agitacion y
los trastornos de la alimentacion fueron | as variables con un mayor grado de
asociacién con la puntuacion de laEC.

A los dos afios se volvié a evaluar a 261 sujetos (56,4%). La puntuacion
del CAMCOG-R alos 24 meses fue de 51,9 puntos (DE: 16,4; rango: 12-
96), la de laRDRS-2 fue de 57,6 puntos (DE: 13,6; rango: 37-102) y ladel
NPI fue de 15,1 puntos (DE: 14,5; rango: 0-88). Respecto alos no reevalua-
dos alos 24 meses, se observé que este grupo de pacientes tenia en el mo-
mento basal una mayor puntuacion en el CAMCOG-R (Mann-Whitney:
20.333; p < 0,001), en laRDRS-2 (Mann-Whitney: 18.986,5; p < 0,001) y
en el NPI (Mann-Whitney: 20.744,5; p < 0,001).

En latablaV se presentan las relaciones entre las variables objeto de es-
tudioy la cargatras los 24 meses, tanto en la puntuacién global como en ca-
dauno delosfactores. Laregresion lineal tuvo como variables dependientes
la diferencia de puntuacion entre los 24 meses y el momento basal de la
puntuacion total delaEC y de los factores.

EnlatablaV se presentan los resultados de las regresiones maltiples pa-
rala diferencia 24 meses-basal de |la puntuacion total de la EC y para cada
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factor. La comparacion entre la puntuacion total y la de los distintos facto-
res muestra diferencias importantes en las variables asociadas.

DISCUSION

La carga de los cuidadores de pacientes con EA es un aspecto
relevante que se ha estudiado ampliamente debido alas conse-
cuencias negativas que provoca. A pesar de que la EC es un
instrumento de contrastada validez, €l andlisis factorial de sus
componentes permite realizar una evaluacion mas profunda de
las relaciones que se establecen con las caracteristicas clinicas
de los pacientes y |as caracteristicas sociodemogréficas de los
cuidadores.

Trabajos previos con la EC han obtenido resultados facto-
riales similares alos de este estudio [26,35]. La variabilidad de
la puntuacion total explicada por los factores fue del 60% y €l
factor principal estuvo relacionado con la carga socia percibi-
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Tabla Ill. Relacién entre las caracteristicas sociodemogréficas del cuidador y la carga (puntuacién total y por factores)

Carga global Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5

Edad @ -0,089 -0,060 -0,138 0,020 0,075 0,061

p 0,059 0,207 0,003 0,664 0,11 0,199
Sexo P

Varones 36,3 (11,7) 9,9 (9,9) 71 (71) 3,2(1,8) 4,4(1,9) 9,7 (3,4)

Mujeres 415 (14,3) 12,1 (6,0) 78 (3,8) 3,3(2,1) 4,7 (2,2) 11,2 (4,1)

p < 0,001 < 0,001 0,046 0,534 0,304 < 0,001
Estado civil ®

Casado(a)-pareja 39,4 (13,4) 11,4 (5,6) 74 (3,4) 3,1(1,8) 4,6 (2,1) 10,8 (3,9)

Otro 41,9 (14,1) 11,2 (5,4) 8,7 (4,4) 4,1(2,4) 4,7 (2,0) 10,9 (4,0)

p 0,175 0,848 0,015 < 0,001 0,602 0,848
Relacién familiar ©

Pareja 38,6 (13,2) 10,8 (4,9) 70 (3,2) 2,6 (1,3) 4,9(2,3) 11,3 (4,2)

Hijo/a 41,0 (14,2) 12,0 (6,1) 79 (3,7) 3,8(2,3) 45(1,9) 10,5 (3,7)

Otros 39,7 (13,5) 11,0 (6,2) 8,5 (4,3) 3,3(1,9) 4.4(1,9) 10,2 (3,7)

p 0,241 0,188 0,003 < 0,001 0,080 0,086
Convivencia ?

Si 40,5 (14,1) 11,9 (5,8) 76 (3,8) 3,0(1,8) 4,7 (2,1) 11,1 (3,9)

No 38,5 (12,7) 10,5 (5,1) 75 (3,2) 3,8(2,6) 45(2,1) 10,1 (3,8)

p 0,257 0,034 0,374 < 0,001 0,120 0,006
Trabaja actualmente 2

Si 40,7 (14,1) 11,9 (6,1) 79 (3,7) 3,8(2,2) 4,4(2,0) 10,6 (3,6)

No 40,0 (13,3) 11,0 (5,1) 73 (3.,5) 2,8(1,6) 4,7 (2,1) 11,0 (3,8)

p 0,177 0,167 0,023 < 0,001 0,240 0,220

2 Correlacién de Pearson; P Test U de Mann-Whiteny/t de Student; ¢ Test de Kruskall-Wallis’/ANOVA. Factor 1: carga fisica y afectacién de la vida social, carga so-
cial; factor 2: estrés psicoldgico; factor 3: sentimiento de culpabilidad; factor 4: presién emocional; factor 5: relacién de dependencia.

da. En el estudio devalidacion delaEC a castellano [26] se ob-
tuvo una solucion factorial de cinco factores, similar alade un
estudio en pacientes de origen francés [35], que por criterioscli-
nicos se redujo atres factores. Sin embargo, el moderado tama-
fio de las muestras podria haber afectado la solucion factorial.
En este estudio, €l Gnico factor con una baja consistencia inter-
na fue el correspondiente alarelacion de dependencia, sin em-
bargo se decidi6 no excluirlo por ser de relevanciaclinica. Ade-
mas, las diferencias de puntuacion respecto a determinadas va-
riables clinicas del paciente y sociodemograficas del cuidador
apoyan su vaidez.

Numerosos estudios han establecido una relacién entre la
cargapercibiday el deterioro cognitivo y funcional que también
se ha visto confirmada en este estudio [35-38]. El andlisisdela
asociacion entre el deterioro cognitivo y la carga segun los dis-
tintos factores obtenidos muestra que se trata de una relacion
gue se mantiene en todos ellos a excepcion del factor de senti-
miento de culpabilidad. Debido a que la carga es un constructo
multidimensional, es probable que existan datos contradictorios
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en la bibliografia respecto a la capacidad predictiva del exceso
de carga a partir del deterioro cognitivo [35,36,38,39]. En este
sentido, la aproximacién a estudio de la carga, teniendo en
cuenta los distintos factores que la componen, permite determi-
nar asociaciones mas precisas entre las distintas variables.

En multiples estudios anteriores se ha asociado los SPCD a
lapercepcion delacarga[13-15,40-42]. Lafrecuenciay grave-
dad delos SPCD explicagran parte de lavariabilidad de la car-
ga con independencia de las caracteristicas de los pacientes o
del grado de deterioro [7]. En € momento basal, a excepcion
de laansiedad, la euforiay los trastornos del suefio, todos los
SPCD se asociaron a la carga. El sentimiento de culpabilidad
fue el factor que menor asociacién mostré entre los SPCD y la
carga.

Las mujeres fueron los CP con mayor carga percibida segin
la puntuacion total delaEC. Sin embargo, € andisisdelosdis-
tintos factores pone de manifiesto que no existen diferencias
con los hombres respecto al factor de sentimiento de culpabili-
dad y €l factor de presién emocional.
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Tabla IV. Coeficiente de correlacion entre las caracteristicas clinicas de los pacientes y la carga (puntuacion global y por factores).

Carga global Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5

r p r p p r p r p r p
Edad 0,049 0,296 0,097 0,037 0,042 0,370 -0,084 0,071 0,005 0,915 0,014 0,769
CAMCOG -0,125 0,0252 -0,146 0,002% -0,128 0,006% 0,078 0,096 -0,060 0,202 -0,059 0,210
RDRS-2 0,506 <0,001* -0,479 <0,001% -0,426 <0,001% 0,087 0,062 0,352 <0,0012% 0,306 <0,0012
Ideas delirantes 0,223 <0,0012 0,207 <0,000% 0,214 <0,001% 0,08 <0,001% 0,096 0,0392 0,217 <0,001?
Alucinaciones 0,184 <0,0012 0,234 <0,000% 0,155 0,001% 0,028 0,554 0,046 0,323 0,117 0,0122
Agitacion 0,346 <0,0012 0,295 <0,000% 0,303 <0,000% 0,094 0,043% 0,219 <0,0010% 0,303 0,001°%
Depresion 0,265 <0,001% 0,193 <0,0002% 0,169 <0,001% 0,198 <0,0012% 0,238 <0,001? 0,180 <0,0012
Ansiedad 0,087 0,060 0,010 0,831 0,035 0,457 0,128 0,006* 0,149 0,001® 0,077 0,100
Euforia 0,070 0,131 0,040 0,392 0,019 0,688 0,062 0,184 0,07 0,021% 0,025 0,595
Apatia 0,397 <0,0012 0,389 <0,000® 0,324 <0,0002 0,055 0,238 0,258 <0,001% 0,286 <0,0012
Desinhibicion 0,216 <0,0012 0,185 <0,000% 0,174 <0,0012% 0,084 0,072 0,143 0,002% 0,172 <0,001%
Irritabilidad 0,338 <0,0012 0,302 <0,000® 0,295 <0,000% 0,072 0,124 0,241 <0,001% 0,229 <0,0012
Trastorno motor 0,200 <0,0012 0,132 0,004 0,205 <0,0012 0,087 0,062 0,169 <0,001 0,111 0,017?
Trastorno del suefio 0,056 0,233 0,044 0,346 0,024 0,608 0,024 0,068 0,105 0,023 -0,018 0,706
Trastorno alimentario 0,222 <0,0012 0,191 <o0,000% 0,180 <0,001% 0,146 0,002% 0,136 0,003 0,137 0,003?

8 p<0,05. r= correlacién de Pearson. Factor 1: carga fisica y afectacion de la vida social, carga social; factor 2: estrés psicolégico; factor 3: sentimiento de culpa-

bilidad; factor 4: presiéon emocional; factor 5: relacion de dependencia.

Ladiferencia de carga de las mujeres concuerda con los re-
sultados de anteriores estudios [43-45]. No obstante, otros auto-
res han encontrado discrepancias con esta asociacion [37,38,
40]. Segln un estudio realizado en Canada, la diferencia se ex-
plica por tratarse de cuidadoras jévenes (especialmente las hi-
jas), por recibir menor apoyo del entorno, por la dependenciaen
las AVD y/o por presentar mayores dificultades en el control
conductual del enfermo [16]. En este estudio también se obser-
vO que la edad joven del CP estuvo asociada a un mayor estrés
psicoldgico, y ser el hijo del paciente se asocié aun mayor sen-
timiento de culpabilidad. Se observé una mayor puntuacién de
estrés psicolégico en los familiares mas lejanos y de relacion
de dependencia en la pargja. Estos resultados discrepan con an-
teriores estudios donde no se apreciaron diferencias o éstos ex-
presaban menor carga [37,38].

En estudios previos, la convivenciacon el paciente se asoci6
con unamayor expresion de carga[37,40]. En este trabajo, con-
vivir con el paciente se asoci6 a una mayor percepcion de carga
social y unarelacion de dependencia. Y el no convivir con el pa-
ciente se asocié a un mayor sentimiento de culpabilidad. Los
cuidadores que mantenian una vida laboral activa expresaron
mayor carga, coincidiendo con anteriores estudios, y se caracte-
rizaron por un mayor estrés psicolégico y un mayor sentimiento
de culpabilidad [37,38].

El andlisis longitudinal de los datos pone de manifiesto di-
versos aspectos relevantes. A pesar de que diversos estudios han
asociado el incremento del deterioro cognitivo con una mayor
carga, en este trabajo se observa que no afecta de modo similar
atodos |os componentes de la carga. El factor de sentimiento de
culpabilidad, la presiéon emocional y larelacion de dependencia
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no se asociaron a la carga en e modelo de regresién multiva
riante. Con relacion ala discapacidad funcional, |os datos sefia-
lan que el mayor deterioro de lacapacidad pararealizar lasAVD
solamente se relaciona con un incremento del factor de estrés
psicolégico. Estos resultados son contradictorios respecto a es-
tudios previos [35-37]. Una posible explicacion a esta discre-
pancia estriba en la naturaleza longitudinal del presente estudio
dado que € andlisis transversal de |los datos si mostré relacion
entre la discapacidad funciona y la carga. Entre los SPCD se
observl que, aunque transversalmente la mayoria de ellos se
asocian con la carga, laansiedad, la apatia, lairritabilidad y los
trastornos del suefio son los que mayor relevancia tienen para
predecir el incremento de la carga.

Respecto a CP, se observa que las caracteristicas demogréa-
ficas de edad y sexo estén relacionadas con el incremento de los
factores de sentimiento de cul pabilidad y de presién emocional,
mientras que la variable de relacion con e paciente se asocia
principalmente con lacarga social y €l estrés psicoldgico.

El andlisis de los resultados obtenidos en este estudio pre-
senta un conjunto de limitaciones que hay que considerar. En
primer lugar, porque a tratarse de una muestra de pacientes que
participan voluntariamente, puede darse un sesgo de seleccion
de este estudio. En segundo lugar, la pérdida de més del 40%
puede representar un sesgo de Neyman de lamuestrainicial por
dificultades en el desplazamiento, avanzado estado de deterioro,
falta de disponibilidad del cuidador, etc., que puede considerar-
se unalimitacién para la extrapolacion de | os resultados aunque
éste fuera un objetivo secundario del estudio.

En resumen, este estudio confirma la estructura multidimen-
sional delaEC y aportainformacién sobre el efecto que lasdis-
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Tabla V. Regresion lineal de la valoracion global y cada uno de los factores por la diferencia entre la puntuacion a los 24 meses y el momento basal.

Carga global Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5
B p B p B P B P B p B p
Edad -0,130 0,068 0,121 0,115 0,080 0,293 0,037 0,622 -0,009 0,901 0,135 0,085
Sexo -0,063 0,407 0,048 0,539 0,059 0,440 0,004 0,961 -0,013 0,862 0,103 0,185
CAMCOG -0,201 0,001 2 -0,097 0,133 -0,028 0,669 0,025 0,649 -0,113 0,066 0,015 0,814
RDRS-2 -0,107 0,089 0,110 0,081 -0,195 0,005% 0,045 0,512 -0,056 0417 -0,021 0,760
Ideas delirantes -0,113 0,081 0,037 0,589 0,010 0,885 -0,055 0,439 0,109 0,126 0,126 0,080
Alucinaciones -0,066 0,366 0,057 0,406 0,019 0,780 0,093 0,175 0,106 0,121  -0,042 0,545
Agitacion 0,035 0,568 -0,030 0,633 0,001 0,991 -0,044 0,480 -0,005 0938 -0,027 0,627
Depresion 0,023 0,714 -0,011 0,864 -0,007 0912 -0,022 0,735 -0,007 0917 -0,019 0,771
Ansiedad 0,121 0,045% 0,006 0928 -0,089 0,157 -0,242 0,001* -0,006 0,930 -0,184 0,003?
Euforia -0,034 0,599 0,018 0,778 0,035 0,587 0,088 0,173 0,066 0,310 -0,027 0,677
Apatia 0,132 0,032 2 0,146 0,022 0,096 0,172 0,008 0,905 0,037 0,598 0,150 0,017 2
Desinhibicién 0,045 0,486 -0,048 0,462 -0,042 0,521 0,045 0,496 -0,084 0,206 -0,007 0,921
Irritabilidad -0,177 0,006 2 0,202 0,001 0,130 0,0352 0,068 0,321 0,088 0,197 0,059 0,394
Trastorno motor 0,033 0,615 < 0,001 0,995 -0,059 0,381 0,017 0,803 -0,092 0,173 -0,004 0,953
Trastorno del suefio -0,117 0,055 0,110 0,074 0,141 0,012% -0,075 0262 0,134 0,031% 0,014 0,835
Trastorno alimentario -0,057 0,398 0,057 0,404 0,1092 0,182 0,193 0,002% -0,024 0,722 -0,052 0,452
Edad del cuidador 0,170 0,0432 -0,182 0,096 -0,062 0,568 0,131 0,033% -0,228 0,036% -0,136 0,218
Sexo del cuidador 0,001 0,985 < 0,001 0,995 0,072 0,389 0,033 0,694 -0,165 0,0492 0,017 0,843
Estado civil del cuidador -0,038 0,599 0,090 0,226 0,005 0,946 -0,061 0415 -0,087 0,246 0,015 0,846
Relacion familiar 0,238 0,007 -0,296 0,029% -0,261 0,019 -0,105 0,348 0,144 0,200 -0,227 10,0472
Convivencia -0,009 0,910 -0,003 0,969 0,042 0,589 0,033 0,667 -0,029 0,711  -0,017 0,835
Trabajo -0,018 0,827 0,062 0,455 -0,035 0,675 -0,058 0480 0,127 0,128 -0,004 0,961

& p < 0,05. Factor 1: carga fisica y afectacion de la vida social, carga social; factor 2: estrés psicolégico; factor 3: sentimiento de culpabilidad; factor 4: presion emo-

cional; factor 5: relacién de dependencia.

tintas variables clinicas de los pacientes y sociodemogréficas de
los cuidadores provocan sobre la carga. Ademas, desde un pun-
to de vista clinico, la utilizacion de los factores de la EC en la
préctica diaria puede contribuir a detectar de forma més precisa
las consecuencias de la EA sobre los cuidadores de los pacien-

=

tes.

Futuras|ineas de investigacion deberian incluir variables re-

lacionadas con las caracteristicas de personalidad de los cuida
doresy sobre |os estilos de afrontamiento para estudiar su rela-
cion con losfactores delacargay sus repercusiones sobre laca
lidad de vidadel CP.
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FACTORIAL DISTRIBUTION OF THE BURDEN ON CAREGIVERS OF PATIENTSWITH ALZHEIMER SDISEASE

Summary. Introduction. Care of patients with Alzheimer’s disease (AD) is so demanding that it can trigger states of physical,
emotional and psychological distress among caregivers. The aims of this study were to deter mine the factorial structure of the
Zarit Burden Scale (BS), to establish the differences among the factors according to the characteristics of patients and
caregivers, and to determine the effect of the course of the disease on the factors on the BSover a period of two years. Subjects
and methods. We conducted a prospective, longitudinal study on non-professional caregivers of patients with AD. The study
involved 463 patients with a diagnosis of probable AD. The mean age was 75.2 years. All the subjects were administered the
study protocol on a six-monthly basis over a period of 24 months. The patient’s cognitive and functional capacity and the
presence of psychological and behavioural symptoms were evaluated. The main caregiver was asked to complete the Zarit BS
Results. The 21 items on the BS were distributed into five factors that accounted for 59.7% of the total variance of the score.
A multivariate analysis identified aggressiveness, apathy, irritability, the caregiver's age and his or her relation to the family
as the main causes of distress. Conclusions. This study confirms the multidimensional structure of the BS and offers information
about the effect exerted on burden by the different clinical variables of the patients and the sociodemographic variables of the

caregivers. [REV NEUROL 2008; 46: 582-8]

Key words. Alzheimer’s disease. Burden. Caregiver. Cognitive impairment. Factorial analysis. Sociodemographic factors.
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