}6 = UNIVERSIDADE DA CORUNA

Departamento de Medicina

TESIS DE DOCTORADO

El neuroticismo y la extraversion de los
cuidadores de personas con demencia
como factores moduladores de la
sobrecarga asistencial

Isabel Gonzalez-Abraldes Iglesias

2012







>‘ .< UNIVERSIDADE DA CORUNA

Departamento de Medicina

El neuroticismo y la extraversién de los
cuidadores de personas con demencia
como factores moduladores de |Ia

sobrecarga asistencial

Autor: Isabel Gonzalez-Abraldes Iglesias
Directores: Dr. José C. Millan Calenti y

Dra. Ana Maseda Rodriguez

A Coruna, 2012






>‘ .< UNIVERSIDADE DA CORUNA

Departamento de Medicina

D. José Carlos Millan Calenti, Catedratico de Escuela Universitaria y Dfa.
Ana Maseda Rodriguez, Investigadora Post-doctoral del Programa Isidro
Parga Pondal, del Departamento de Medicina de la Universidad de A Corufia,

como Directores de este trabajo,

INFORMAN.:

Que la memoria titulada: “El neuroticismo y la extraversion de los
cuidadores de personas con demencia como factores moduladores de la
sobrecarga asistencial”, que para optar al grado de doctor presenta D? Isabel
Gonzalez-Abraldes Iglesias, ha sido realizada bajo nuestra direccion y que
considerando que constituye trabajo de tesis, autorizamos su presentacion y

defensa en la Universidad de A Coruia.

En A Corufa, a 30 de julio de 2012

Fdo. Dr. José C. Millan Calenti Fdo. Dra. Ana Maseda Rodriguez






A mi familia y en especial a mis padres. A mi sequnda familia, los usuarios y

profesionales de “La Milagrosa”






AGRADECIMIENTOS

Al Centro de Dia “La Milagrosa” de A Corufia y la Asociacion de Familiares de
Alzheimer de A Coruia (AFACO) por facilitarnos el acceso a sus asociados

para realizar este trabajo.

A mis directores de Tesis, en primer lugar por su apoyo constante para que
este trabajo viera la luz; también por haber resuelto todas las dudas que les he
planteado a lo largo de su desarrollo leyendo y releyendo todos los borradores
entregados, siempre en la busqueda de la mayor coherencia cientifica y, por
ultimo, por la paciencia que siempre demostraron para reconducirme hacia el

objetivo final.

Al Dr. José Caamaio por su ayuda, sobre todo en las primeras fases de

seleccién de la muestra.

A todos los cuidadores participantes en el estudio, que de una manera u otra
contribuiran a incrementar el conocimiento sobre su dificil tarea, facilitando la

labor a los que vienen.






CARTA ENVIADA POR UNA CUIDADORA*

“Os escribo esta nota porque tengo miedo a que mis respuestas no se

interpreten bien o que yo no haya sabido expresarme.

El problema de mi tia fue el comienzo de una época muy mala. Actualmente mi
familia y yo estamos pasando por momentos muy duros. Yo soy optimista y
tranquila, pero cuando tienes las manos atadas ante ciertas situaciones, me
siento irritada por mi incapacidad de solucionarlas. Por eso trato de aceptar lo

que la vida me depara y busco soluciones constantemente.

Los afios mas duros de la enfermedad de mi tia ya han pasado. Su enfermedad
ha cambiado mi vida, ha marcado un antes y un después, me cansa, me agota,
me quita tiempo, me limita, me preocupa... pero me hace sentir bien conmigo

misma. Estoy haciendo lo que debo y lo que quiero hacer.

Si pudiese volver el tiempo atras, no dudaria en volver a cuidarla como ahora,

no sé si lo hago bien o mal, pero trato de informarme y mejorar.

Pero sobre todo, lo hago con carifio porque la quiero muchisimo y porque una

persona tan buena como ella, no se merece menos.
Gracias y un saludo.”

*Esta carta es una transcripcion literal del escrito que una cuidadora nos hizo
llegar junto con el cuadernillo que los cuidadores debian cumplimentar dentro

del estudio que presentamos.
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Resumen

RESUMEN
Introduccién

Los cuidadores de personas con demencia tienen mas altos niveles de
sobrecarga en comparacion con otros cuidadores, centrandose la mayoria de
los estudios en factores inmediatos, como los déficits cognitivos, factores

psicoldgicos y conductuales; sin considerar la personalidad.

Objetivos

- Estudiar la influencia de la personalidad en relacién a la sobrecarga
- Analizar los efectos del cuidado sobre la afectividad

- Examinar la relacion entre la personalidad y la morbilidad psiquica
Método

Estudio transversal con 33 cuidadores que presentaban sobrecarga intensa. Se

evalua su personalidad, afectividad y salud percibida.
Resultados

El neuroticismo estaba significativamente correlacionado con la sobrecarga (r =
0,60, p< 0,01), la depresion (r = 0,68, p< 0,01) y la ansiedad estado (r = 0,46, p
< 0,01) y rasgo (r = 0,67, p< 0,01). La extraversion lo estaba con el
neuroticismo (r = -0,42, p< 0,01) y la sobrecarga (r=-0,46, p< 0,01). La
depresion correlacionaba con la ansiedad estado (r = 0,63, p < 0,01) y rasgo (r
= 0,66, p <0,01).

Conclusiones

La personalidad del cuidador ejerce una importante influencia sobre la
percepcion de la carga, por lo que es necesario tenerla en cuenta en los

modelos tedricos y empiricos del proceso del cuidado.



Resumen

RESUMO
Introducion

Os coidadores de persoas con demencia tefien mais altos niveis de sobrecarga
en comparacion con outros coidadores, centrandose a maioria dos estudos
nos factores inmediatos, como os déficits cognitivos, factores psicoloxicos e

condutuais; sen considerar a personalidade.

Obxectivos:

- Estudar a influencia da personalidade en relacién a sobrecarga

- Analizar os efectos do coidado sobre a afectividade

- Examinar a relaciéon entre a personalidade e a morbilidade psiquica
Método

Estudo transversal con 33 coidadores que presentaban sobrecarga intensa.

Avaliase a sua personalidade, afectividade e saude percibida.
Resultados

O neuroticismo estaba significativamente correlacionado coa sobrecarga (r =
0,60, p< 0,01), a depresion (r = 0,68, p< 0,01) e a ansiedade estado (r = 0,46, p
< 0,01) erasgo (r = 0,67, p< 0,01). A extraversién estabao co neuroticismo (r =
-0,42, p< 0,01) e a sobrecarga (r=-0,46, p< 0,01). A depresion correlacionaba
coa ansiedade estado (r = 0,63, p < 0,01) e rasgo (r = 0,66, p < 0,01).

Conclusions

A personalidade do coidador exerce unha importante influencia sobre a
percepcion da carga, polo que € necesario tela en conta nos modelos tedricos

e empiricos do proceso de coidado.



Resumen

ABSTRACT
Background

Dementia caregiver's have higher levels of burden compared to other
caregivers, being most of the studies focused on the immediate factors, such as
the cognitive deficits, behavioural and psychological factors; without considering

caregiver’s personality.

Objectives:

- To study personality influence related to perceived burden

- To analyze the caring effects on affectivity

- To examine the correlation between the personality and psychic morbidity
Methods

A cross-sectional study was conducted with 33 caregivers who had intense

burden levels. Their personality, affectivity and self-rated health were evaluated.
Results

Neuroticism was significantly correlated with burden (r = 0.6, p < 0.01),
depression (r = 0.68, p < 0.01) and both anxiety measures, state (r = 0.46, p <
0.01) and trait (r = 0.67, p < 0.01). Extraversion was significantly correlated with
neuroticism (r = -0.42, p < 0.01) and burden (r = -0.46, p < 0.01). Depression
was significantly correlated with state (r = 0.63, p < 0.01) and trait anxiety (r =
0.66, p < 0.01).

Conclusions:

Caregiver's personality exerts an important influence on the perception of
burden, so it's necessary to have this in mind in the theoretical and empirical

models regarding the caregiving process.






INDICE






Indice

iNDICE
1. INTRODUCCION ..ottt 7
1.1. Envejecimiento poblacional y funcionamiento cognitivo .......................... 8
1.2. Envejecimiento NOrmal............ooooiiiiiiii i 11
1.3. Envejecimiento patologico. Demencias y dependencia......................... 13
1.4. Cuidadores Informales. Perfil del cuidador .............cccccuviiiiiiiiiiiiiiiiiiiees 17
1.5. Modelos tedricos del estrés del cuidador.............cccccviiiiiiiiiiiiiiiiiis 22
1.6. Consecuencias del cuidado ...........ccooiiiiiiiiiiiiiiee e 24
1.7. Estrés del cuidador y estilos de personalidad...............cccoovviiiiiiiiiiennns 28
2. JUSTIFICACION Y OBUETIVOS ...t 35
3. MATERIAL Y METODOS ......ooooeieceeeeeeeeee e, 39
BT MUBSEIA ... 39
3.2, INSIrUMENTOS ....eeiiiiiiiieieie ittt 40
3.3. Procedimiento y consideraciones €ticas...........ccooveeeviieeiiiiiiiinieeeeeeeeeee 42
4. RESULTADOS ... .ot e ettt e e e et e e e e et a e e e enneeaeeeanneeas 47
5. DISCUSION ...ttt en e, 59
6. CONCLUSIONES.......coiiieiieee ettt e e e e e anneee s 69
7. BIBLIOGRAFIA ..., 73
ANEXO 1: DOCUMENTOS ASPECTOS ETICOS ......cooivieeeeeeeeeee e 93
ANEXO 2: CUESTIONARIO CUIDADORES..........ccoiiiiieiiiee e 99
ANEXO 3: INSTRUMENTOS DE EVALUACION .......c.cooviiiiviceeeeeeeeen 102
ANEXO 4: PUBLICACIONES RESULTADO DE LA INVESTIGACION.......... 113






Indice
iINDICE DE TABLAS

Tabla 1: Numero de personas mayores en Espafia, afio 201

Tabla 2: Perfil comparado de los cuidadores con la poblaciéon adulta en

GENETAI. ..ottt ettt et 18
Tabla 3: Situacién laboral de las personas que prestan ayuda por género®..... 19

Tabla 4: Diferencias entre las personas cuidadoras y la poblacién en los afios

1994 Y 2004, ..o 20
Tabla 5: Caracteristicas descriptivas de la muestra (n=33)..........cccccevvvvennnnen. 48
Tabla 6: Caracteristicas de la situacion de cuidado. .............cccooiiiiiiiieiiiiinnnns 51
Tabla 7: Variables relacionadas con la sobrecarga (n=33). ........ccccceeevvrvennnnn. 52

Tabla 8: Matriz de correlaciones entre las variables de sobrecarga,

personalidad, salud mental y salud percibida............cccccciiiiiiiiiiiiicee e, 52

Tabla 9: Analisis de regresion multiple de las variables predictoras de carga

SUDJELIVA. ..o e 54

Tabla 10: Modelo de regresion multiple de la personalidad (neuroticismo y

extraversion) y sobrecarga del cuidador. ...........oouviiiiiiiiieiiii e 55

Tabla 11: Modelo de regresion multiple de la personalidad (neuroticismo) y

salud mental del CUIdAAOT ... ..o 55






1. INTRODUCCION






El neuroticismo y la extraversion de los cuidadores de personas con demencia como factores
moduladores de la sobrecarga asistencial

1. INTRODUCCION

Con el progresivo envejecimiento de la poblacién se ha incrementado el
numero de personas mayores diagnosticadas de demencia y otros trastornos

relacionados’.

El DSM IV-R considera la demencia como un sindrome caracterizado por el
desarrollo de multiples déficits cognitivos, incluyendo la alteracion de la
memoria y, al menos uno de los siguientes trastornos cognitivos: afasia,
apraxia, agnosia o alteraciones en el funcionamiento ejecutivo. Estos déficits
cognitivos causan suficiente deterioro en el funcionamiento social o laboral y

presentan un declinar desde el nivel previo de funcionamiento?.

La mayoria de las personas con demencia viven en la comunidad y dependen
para su cuidado de un cuidador informal, habitualmente un miembro de su
familia®.

Se considera cuidador a aquella persona que atiende a otra que presenta un

deterioro funcional o cognitivo, a la que presta ayuda durante un periodo de

tiempo prolongado®.

El cuidado informal hace referencia a las actividades y experiencias implicadas
en proporcionar ayuda y asistencia a familiares que no pueden
proporcionarsela por si mismos. Cuidar “caring” es el componente afectivo del
compromiso de uno hacia el bienestar del otro y dar cuidados “caregiving” es la

expresion conductual de ese compromiso®.

El cuidado de un familiar con demencia se ha asociado con una carga a nivel
fisico, emocional, econdmico y social®. Los cuidadores tienen que hacer frente
no solo al cuidado, sino al declive cognitivo y conductual y a la pérdida de
relacion con su familiar tal y como era en el pasado. Cuando el deterioro
incrementa la dependencia de otros para satisfacer las necesidades basicas,
puede ocurrir una profunda reestructuraciéon de la relacién establecida. La
ayuda, asistencia y afecto se convierten en unidireccionales y van solo del
cuidador al receptor’. La dramatica e involuntaria transformacién de la relacion

de afecto es por si misma la mayor fuente de estrés’.
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En este contexto no es sorprendente que la situacidon de los cuidadores
informales se haya considerado como estresante y las investigaciones hayan
podido documentar la asociacion entre cuidar a una persona con demencia y el

incremento de la prevalencia de problemas mentales y de salud fisica®®.

Por ello, el alcance de cémo el proceso de proporcionar cuidados a un familiar
con demencia afecta a la salud fisica y mental de los cuidadores ha recibido
gran atencidn en la literatura. Esta cuestion tiene grandes implicaciones
politicas, ya que la mala salud puede comprometer la habilidad de los
miembros de la familia para continuar proporcionando cuidados'®. Asi algunos
estudios han encontrado que el estado de salud del cuidador era uno de los

mas fuertes predictores de institucionalizacion'".

En base a esto cabe citar que en los ultimos 20 afios se han llevado a cabo
numerosos trabajos centrados en los cuidadores de enfermos de Alzheimer y
en las consecuencias negativas derivadas del cuidado. Asi, se han estudiado
diferentes variables con el objetivo de delimitar cuales guardan una mayor
relacion con el malestar del cuidador y cuales pueden predecirlo con mayor
precision'?.

Otra variable de gran importancia estudiada desde principios de los 80 es la
carga del cuidador, es decir la valoracion o interpretacion que hace el cuidador
de los estresores derivados del cuidado. Cuando se produce una respuesta
inadecuada a este estrés emocional cronico, acompafiada de agotamiento
fisico y/o psicologico aparece el denominado sindrome del cuidador quemado,
que también ha sido ampliamente descrito en cuidadores de enfermos de
Alzheimer. En definitiva, todas estas variables pueden ver modulada su
influencia por las capacidades y habilidades de las que disponga el individuo

para enfrentarse a ellas.

1.1. Envejecimiento poblacional y funcionamiento cognitivo

Espafa es uno de los paises mas envejecidos de Europa'®; la esperanza de
vida al nacer en el afo 2011, se situaba en 81,9 afos de media para ambos

sexos, siendo de 78,9 afios en los varones y de 84,9 afios en las mujeres.
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Con respecto a los grupos de edad, dentro de la poblaciéon espafiola, podemos
destacar que en la actualidad, el grupo de personas mayores de 65 anos es
uno de los mas numerosos, tal como podemos observar en los datos del

padron municipal referidos al 2011 (Tabla 1):

Edad Ambos sexos Varones Mujeres
65-69 2.004.331 950.339 1.053.992
70-74 1.698.791 768.097 930.694
75-79 1.709.743 732.500 977.243
80-84 1.276.046 496.200 780.746
85-89 734.182 248.622 485.560
90-94 262.656 71.338 191.318
95-99 68.266 15.582 52.684
100 y mas 10.131 2.086 8.045
TOTAL 7.764.146 3.284.764 4.480.282

Tabla 1: NGmero de personas mayores en Espaiia, afio 2011"°.

De los datos aportados por el padron, observamos que el numero de mujeres
es mayor que el de los hombres en los diferentes grupos de edad. Si nos
fijamos en el global de 65 y mas afios, el numero de mujeres supera en mas de

1 millén al de los varones.

A 1 de enero del 2011", residian en Espafia 47.190.493 personas de las
cuales, 7.764.146 eran mayores de 65 afios. Podemos afirmar por tanto, que la
proporcion de mayores de 65 afios con respecto a la poblacién general era de

un 16,5% en el ano 2011.

En Galicia a 1 de enero del 2011™"

, residian 2.795.422 personas en total,
siendo el numero de mayores de 65 afios de 629.477, lo que implica que, un
22,5% de la poblacion total en esta comunidad autébnoma se encontraba dentro

de este grupo de edad.
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Con respecto a esta proporcionalidad, Galicia obtiene 6 puntos mas que la
proporcion espafola, por lo que podemos decir que es una de las
Comunidades Auténomas donde residen mas personas mayores de 65 afos

con respecto a la poblacion general en Espafia.

La edad™ es un factor de riesgo para el desarrollo de enfermedades
neurodegenerativas como la demencia tipo Alzheimer; a medida que
cumplimos afnos, se incrementa la prevalencia y la incidencia de demencia tipo

Alzheimer.

La demencia es un sindrome caracterizado por un declive cognitivo y funcional

adquirido y global, asi como por sintomas psicoldgicos y conductuales.

Se estima que 24 millones de personas padecen demencia hoy en dia y que
esta cantidad se doblara cada 20 afios, llegando a 42 millones en el 2020 y 81
millones en el 2040. De aquellos con demencia, un 60% viven en paises en
desarrollo, incrementandose hasta un 71% en el 2040. Se predice que la ratio
de incremento en numero de personas con demencia, sera tres o cuatro veces

mas elevada en zonas en desarrollo que en regiones desarrolladas ™.

En la Unidn Europea, 6 millones de personas viven con demencia'®. Si nos
referimos a Espafia, se estima que la proporciéon de casos de demencia en
mayores de 64 afios se encuentra entre un 4% y un 16%'’, aumentando la
incidencia en aquellas comunidades autdbnomas doénde el numero de mayores
con respecto a la poblacion general es mayor, como es el caso de Galicia.
Galicia es por tanto, una de las comunidades auténomas mas envejecidas de
Espafa, en la cual la incidencia de demencia va a ser superior a la media

estatal.

El estudio EURODEM' estima que las cifras de demencia crecen
exponencialmente a partir de los 60 afos. La prevalencia fue de 6,4% para la
demencia en general, 4,4% para la demencia tipo Alzheimer y de un 1,6% para
la demencia vascular. Dicha prevalencia se incrementd de forma continua con
la edad y fue de un 0,8% en edades comprendidas entre los 65 y los 69 afios y
de un 28,5% a partir de los 90 y mas afos. Las cifras correspondientes a la

demencia tipo Alzheimer (53,7% de los casos) fueron entre 0,6% y 22,2% vy
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para la demencia vascular (15,8% de los casos), 0,3% y 5,2%. La variacion en
la prevalencia fue mayor entre los hombres. En el subtipo de demencia
vascular, se observdé una gran variacidn, al igual que una diferencia de
prevalencia entre hombres y mujeres que eran edad dependientes. La
prevalencia es mayor en las mujeres, y la demencia tipo Alzheimer es el
principal factor del acentuado incremento de la prevalencia de acuerdo a la
edad.

1.2. Envejecimiento normal

No es facil establecer la frontera entre lo que seria un envejecimiento normal y
uno patoldgico. En la practica nos encontramos tres maneras de abordar la
interrelacion entre el envejecimiento normal y la demencia. La primera trataria
de enfrentar ambos procesos, concibiéndolos como dos polos bien
diferenciados; la segunda se referiria a ellos como un continuum y la tercera
hablaria de la existencia de entidades intermedias entre la normalidad y la
demencia. Dentro de estas Ultimas cabe destacar lo que actualmente

conocemos como Deterioro Cognitivo Leve'®.

La estrategia diagnodstica del envejecimiento normal se basa en tres

principios®:

— Las manifestaciones del envejecimiento normal no interfieren de manera
significativa en la vida del sujeto, es decir los déficits cognitivos o de

memoria leves solo afectan a la realizacion de actividades complejas
— Descartar la presencia de patologias como demencia o depresion

— Si realizamos un seguimiento, comprobamos que la sintomatologia del
envejecimiento fisioldgico se mantiene estable y no se acompana de

pérdida de otras funciones intelectuales, ni limita la vida independiente.

Es importante destacar, que existe una gran heterogeneidad de las
modificaciones que se producen en las funciones cognitivas durante el
envejecimiento. Aproximadamente entre el 25% y el 50% de las personas de
mas de 60 afios presentan una reduccion en su capacidad de memoria. La
memoria que se afecta de manera mas precoz es la memoria episodica. Sin

11
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embargo, la memoria semantica se mantiene de manera significativa y solo
sufre alteraciones en los pacientes con demencia. Si nos fijamos en el proceso
de memorizacion, nos encontramos que las personas mayores necesitan mas
tiempo para procesar y codificar la informacién y utilizan peor las estrategias
mnemotécnicas que los jovenes. Por lo que respecta a otras funciones
cognitivas como la atencion, no existe evidencia de su deterioro en relacion con
la edad; en el lenguaje se produce deterioro en el “conocimiento semantico” o
“‘disnomia” y por ultimo, se observa un descenso gradual en la inteligencia
global a partir de los 60 afios, deteriorandose mas precozmente la inteligencia
fluida mientras que la inteligencia cristalizada se mantiene o mejora con la
edad®.

Para entender mejor qué ocurre en las personas mayores entre el
funcionamiento cognitivo “normal” y la demencia se han revisado diferentes

conceptualizaciones del deterioro cognitivo leve?”.

En 1962, Kral?* propuso el concepto clinico de “Olvido benigno del anciano”
(Benign Senescent Forgetfullness, BSF) y lo defini6 como la incapacidad de
recordar, en algunas ocasiones, algunos fragmentos sin importancia de las
experiencias pasadas.

Crook et al.®

desarrollaron un criterio especifico para el “Deterioro benigno de
la memoria asociado a la edad” (Age-Associated Memory Impairment, AAMI): el
cuadro descrito por estos autores, corresponde a personas mayores de 50
afos, con quejas subjetivas de pérdida de memoria preferentemente a corto
plazo, pero con normalidad en los test cognitivos y un seguimiento clinico sin
evidencia de empeoramiento de los déficits ni interferencias en las actividades
de la vida diaria. La pérdida de memoria es algo mayor que en el olvido
benigno y debe ser superior a la desviacion tipica de lo esperado en adultos

jovenes.

Posteriormente, Levy?* formulé el concepto de “Declive cognitivo asociado a la
edad” (Ageing-Associated Cognitive Decline, AACD), que incluia la dificultad en
alguna de estas funciones: memoria y aprendizaje, atenciéon y concentracion,

pensamiento, lenguaje y funcionamiento visuoespacial.

12
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A pesar de que algunos de estos términos todavia se utilizan ninguno ha
recibido tanta atencion como el concepto de “Deterioro Cognitivo Leve” (DCL),
cuyos criterios diagnosticos serian: quejas de fallos de memoria, ausencia de
defectos funcionales en las actividades de la vida diaria, rendimiento cognitivo
general normal, evidencia objetiva de defectos de memoria en relacién a la

media de edad y ausencia de demencia®°.
Se han establecido diferentes subclasificaciones en relacion al DCL:

— DCL tipo amnésico focalizado en la pérdida de memoria, es el mas

frecuente y suele progresar a enfermedad de Alzheimer (EA)

— DCL con leves deterioros en multiples areas cognitivas y que puede
representar el envejecimiento normal o puede progresar a enfermedad de

Alzheimer o demencia vascular

— DCL con deterioro de una sola area diferente de la memoria que puede

derivar en diferentes resultados?®.

1.3. Envejecimiento patolégico. Demencias y dependencia

La demencia se ha definido como un sindrome adquirido y progresivo,
producido por una patologia organica, que conlleva un deterioro persistente de
las funciones mentales superiores y se acompafa de incapacidad funcional
para la realizacion de las actividades de la vida diaria. Dicha incapacidad
referida a la realizacién de las actividades de la vida diaria junto con los
problemas mentales ocasionados, son algunos de los mejores predictores de la
institucionalizacion?’. La demencia se caracteriza ademas por cambios
psicologicos y del comportamiento, que afectan de manera significativa a las

actividades sociales y laborales del individuo que la padece.

En la actualidad la principal causa de demencia es la enfermedad de
Alzheimer. Se trata de un trastorno cronico, progresivo, neurodegenerativo que
conduce a deterioro de la memoria y la funcién cognitiva e incrementa la
dependencia del paciente en los miembros de su familia y en los proveedores

de cuidados a medida que aumenta el deterioro?®.

13
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La pérdida de memoria suele ser el sintoma inicial, es tan caracteristica que el
diagnostico debe ponerse en duda si no esta presente®. Se afecta en primer
lugar la memoria a corto plazo y conforme la enfermedad progresa se pierde
también la memoria de hechos pasados o memoria remota. La memoria
procedimental (recordar “cémo”) se ve menos alterada que la declarativa

(recordar “qué”).

En cuanto al lenguaje, cuando la demencia es leve se produce el fendbmeno
denominado como “anomia” o dificultad para encontrar la palabra deseada,
pero el lenguaje es gramaticalmente correcto y fluido y la comprensién esta
conservada. Cuando la demencia progresa aparece la afasia expresiva y

receptiva, es decir la dificultad para expresarse y comprender a los demas™®.

La lectura esta conservada para las palabras comunes y afectadas para los

términos poco usuales o complejos®.

La apraxia, o incapacidad para realizar acciones o0 movimientos aprendidos, sin
que exista alteracibn motora, es unos de los elementos diagndsticos
fundamentales de la EA. Se manifiesta como una dispraxia constructiva,

ideomotora, de imitacién, del vestido y tardiamente ideatoria.

La disfuncion ejecutiva o pérdida de la capacidad para planear, organizar y
ejecutar actividades normales, esta presente desde estadios iniciales®.

Por otra parte, Dubois et al®'

, proponen una importante distincion entre el
trastorno clinico (EA), y la condicion neuropatolédgica (patologia de Alzheimer).
También describen un numero de distinciones en relacion al trastorno clinico,
incluyendo dos estados (“asintomatica de riesgo de EA” y “presintomatica”), un
estado prodrémico (“EA prodrémica®) y enfermedad de Alzheimer con
diferentes presentaciones (“EA tipica”, “EA atipica”, y “EA mixta”). A

continuacioén se resumen las definiciones propuestas por este grupo de trabajo:

Enfermedad de Alzheimer: Este nivel diagnodstico se restringe ahora al
desarreglo clinico que se inicia con la aparicidon de los primeros sintomas
clinicos especificos de la enfermedad, e incluyen tanto las fases de pre-
demencia como las de demencia. De tal forma, el término “Enfermedad de

Alzheimer” se refiere a todo el espectro de la fase clinica de la enfermedad y no
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estd restringido al sindrome de la demencia. El diagnodstico esta ahora
establecido en vivo y recae sobre una entidad dual clinico-biolégica que
requiere la evidencia tanto de cambios especificos en la memoria como de
marcadores en vivo de la patologia del Alzheimer pudiendo incluir: niveles de [3-
amiloide en liquido cerebro-espinal (liquido cefaloraquideo, LCR), TAU total, y
fosfo-TAU; retencidn de trazadores PET especificos de amiloide; atrofia del
l6bulo medial-temporal; y/o hipometabolismo temporo-parietal sobre PET
fluorodeoxiglocusa. EI fenotipo clinico puede ser tipico o atipico.
Adiccionalmente, dos etapas diferentes todavia podrian tener sentido: una

“fase prodromica” y una “fase demencia”.

EA prodrémica. Este término se refiere a la fase sintomatica temprana, fase
de predemencia de la EA en la cual los sintomas clinicos, incluyendo la pérdida
episddica de memoria del tipo hipocampal esta presente, pero no es lo
suficientemente severa como para afectar a las actividades instrumentales de
la vida diaria y no garantiza un diagndstico de demencia; y en la cual la
evidencia en vivo (por biomarcadores), bien sea por niveles de LCR de (-
amiloide o por neuroimagen, es soporte de la presencia de cambios patolégicos
de la EA.

Demencia EA. Este término se refiere a la fase de la EA durante la cual los
sintomas cognitivos son lo suficientemente severos como para interferir con el
funcionamiento social y las actividades instrumentales de la vida diaria, un
umbral que se considera para definir la demencia, en asociacion con cambios

de la memoria episddica y, al menos, otro dominio cognitivo.

EA tipica. Este término se refiere al fenotipo clinico mas comun de la EA, que
es caracterizado por un temprano déficit de memoria episddica significativo y
progresivo que permanece dominante en las etapas posteriores de la
enfermedad, y es seguido de, o asociado con, otros alteraciones cognoscitivas
(disfuncidn ejecutiva, lenguaje, practica, y alteraciones en el procesamiento
visual complejo). El diagndstico es ademas soportado por uno o mas

biomarcadores en vivo.
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EA atipica. Este término se refiere al fenotipo clinico menos comun y menos
caracterizado de la EA que ocurre con la patologia Alzheimer. Estos sindromes
clinicos incluyen una afasia primaria progresiva no-fluida, afasia logopénica,
variante frontal de EA, y posterior atrofia cortical. En la presencia de una de
estas presentaciones clinicas, el diagnostico de EA es apoyado por pruebas en
vivo de amiloidosis en el cerebro (con la retencién de amiloide especifico) o en
el LCR (con la caracteristica de cambios de la patologia del Alzheimer en la -

amiloide, TAU y concentraciones fosfo-TAU).

EA mixta. Este término se refiere al diagndstico de personas que cumplen con
los criterios diagndsticos para EA tipica y, ademas, presentan evidencia, bien
sea a través de la evaluacion clinica, neuroimagen cerebral o pruebas
biolégicas, de otros desoérdenes comorbidos, como la enfermedad

cerebrovascular o la enfermedad de cuerpos de Lewy.

Etapas preclinicas de la EA (incluye la “etapa asintomatica de riesgo de EA” y
“EA presintomatica”). Estos términos se refieren a la etapa larga asintomatica
entre los primeros eventos patogénicos (lesiones cerebrales de EA) y la
primera aparicion de cambios cognitivos especificos. Tradicionalmente, una
fase preclinica o asintomatica era reconocida post-mortem por pruebas de
cambios histologicos tipicos de la patologia de Alzheimer en individuos
considerados como cognoscitivamente normales antes de la muerte. Hoy, dos

etapas preclinicas pueden ser identificadas en vivo:

— Etapa asintomatica de riesgo de EA. Este estado puede ser identificado en

vivo por la evidencia de amiloidosis en el cerebro (con la retencion de
determinados marcadores de PET amiloide) o en el LCR (con cambios en la
B--amiloide, TAU y concentraciones de fosfo-TAU). Ante la falta de
conocimiento sobre el valor de estos cambios bioldgicos para predecir el
desarrollo de la enfermedad, la fase asintomatica de EA todavia debe ser
referida como "estado de riesgo de EA".

— EA presintomatica. Este estado se aplica a las personas que desarrollaran

EA. Esto puede determinarse solo en las familias que se ven afectadas por
mutaciones monogenéticas raras, autosomaticas y dominantes (EA
monogeénica).
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Patologia de Alzheimer. Este término se refiere a los cambios neurobioldgicos
subyacentes responsables de la enfermedad de Alzheimer que abarcan los
primeros eventos patogénicos en el cerebro y que incluye lesiones cerebrales
neuronales (placas neuriticas seniles y ovillos neurofribrilares), pérdida
sinaptica y depodsitos vasculares de amiloide en la corteza cerebral. Este
término se puede aplicar independientemente de la existencia de

manifestaciones clinicas.

Deterioro cognitivo leve (DCL). Este término se aplica a las personas con
deterioro cognitivo leve, en ausencia de un efecto significativo sobre las
actividades instrumentales de la vida diaria. En el DCL los criterios se desvian
del fenotipo clinico-biologico de la EA prodrémica porque se presentan
sintomas de memoria que no son caracteristicos de la enfermedad o porque los

resultados de los biomarcadores resultan negativos.

1.4. Cuidadores Informales. Perfil del cuidador

El cuidado de un familiar dependiente suele recaer, por lo general, en uno de

los miembros de la familia, el cuidador principal®*>*.

Suele definirse como aquel que dedica gran parte de su tiempo al cuidado del
enfermo, que no percibe una remuneracion economica por sus tareas y que ha

realizado éstas durante un minimo de 6 semanas®>°.

Segln un estudio del Centro de Investigaciones Socioldgicas®, cuando
hablamos de personas que prestan apoyo informal a los mayores, el cuidador
principal suele ser una mujer (83,6%), de mediana edad (M=53 afios), ama de
casa (52,1%), mayoritariamente hija (50,0%) o esposa o compafiera (12,0%)
(Tabla 2).

Por lo tanto cuando los mayores requieren ayuda, se mantiene el modelo
tradicional de familia y el rol de la mujer como dispensadora de cuidados, como

una extension de su rol maternal®” .
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Cuidadores Poblacion Diferencia
(A) adulta(B) (A-B)
Género Hombres 16,4 491 -32,7
Mujeres 83,6 50,9 32,7
Edad <20 afos 1,2 4,9 -3,7
20-29 3,6 18,3 -14,7
30-39 11,9 20,0 -8,1
40-49 23,8 16,9 6,9
50-59 28,7 13,9 14,8
60-69 15,9 11,8 4,1
>69 afos 14,9 14,2 0,7
Media de edad 52,9 46,2 6,7

Tabla 2: Perfil comparado de los cuidadores con la poblacién adulta en general®.

Aunque mas de la mitad de los espafoles (59%) creen que pueden cuidar a los
mayores por igual hombres que mujeres, la opinion en esta cuestion ha sufrido
modificaciones respecto al estudio del 95*', asi la preferencia por las mujeres
como cuidadoras ha descendido de manera considerable unos diez puntos (del
31 al 21%), que se reparte entre los que no establecen distincion segun el sexo
del cuidador/a y los que prefieren que el cuidador/a sea del mismo sexo que la
persona mayor que recibe cuidados. En caso de necesitar cuidados se prefiere
que sean los familiares mas proximos los que los dispensen, especialmente las
hijas o los hijos. Los mas jovenes se decantan por sus parejas. Para el grupo
de mayor edad (mas de 69 afos), la opcidn de las hijas como preferida viene
reforzada por la mayor presencia de mujeres viudas en este grupo y por una
vision mas tradicional y conservadora de la mujer como dispensadora de
cuidados y afectos. Por lo que se refiere a la preparacién del cuidador, la
mayoria de los cuidadores (60%), tienen un nivel bajo de estudios (sin estudios
o estudios primarios), mientras que en la poblacién general solo un 16% carece
de estudios y un 23% tiene estudios primarios®.
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Estas son cifras parecidas a las encontradas en otros estudios realizados en

nuestro pais**** .

No obstante se esta produciendo una transformacion del perfil del cuidador, asi
si comparamos los datos con la Encuesta de 1994*°, observamos una mayor

presencia entre los cuidadores de mujeres ocupadas (25% vs. 19%) y de

varones jubilados o pensionistas® (Tabla 3).

Hombres Mujeres
% %
Ocupado 31,9 24,9
Jubilado/pensionista 53,7 13,7
Parado habiendo trabajado 8,9 6,6
Parado buscando primer empleo 0,0 0,4
Tareas del hogar 3,6 52,1
Estudiante 0,8 1,5
Ns/Nc 1,1 0,8

Tabla 3: Situacion laboral de las personas que prestan ayuda por género”.
Otro de los cambios que se han producido en consonancia con el paulatino
aumento en los niveles de formacion es la disminucién de la proporcion de
cuidadoras sin estudios. Destaca una mayor presencia de personas con

estudios primarios y también mas mujeres ocupadas.
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Diferencias Diferencias
1994 2004

GENERO
Hombre -30,9 -32,7
Mujer 30,9 32,7
MEDIA DE EDAD 7,0 6,7

NIVEL DE ESTUDIOS

Sin estudios + iletrados 9,3 1,2
Primarios 12,4 19,7
Segundo Grado -15,2 -14,2
Tercer Grado -5,2 -7,0

SITUACION LABORAL

Ocupado -32,4 -22,7
No ocupado 31,6 21,8
Jubilado/pensionista -6,0 -0,9
Parado habiendo trabajado -3,5 0,6
Parado buscando primer empleo - -1,2
Tareas del hogar 31,1 29,7
Estudiante -7,6 -4.8

Tabla 4: Diferencias entre las personas cuid?doras y la poblacidon en los aifos 1994 y
2004°.

La presencia de los hombres como cuidadores cabe esperar que sea mayor
que la actual, debido al aumento en los niveles de formacion y a la

incorporacion de la mujer al mercado laboral.
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Por lo que se refiere a la situacion laboral de los cuidadores segun el estudio
del IMSERSO?, el 73% de ellos no tiene actividad laboral (7,3% en paro, 20,2%
jubilados, 44,2% amas de casa y 1,4% estudiantes).

Ademas, en algunos casos, los cuidadores (9-16%) tienen que reducir su
jornada laboral o incluso dejar de trabajar para dedicarse por completo a cuidar
a su familiar*®. A este dato hay que afiadir que las personas cuidadoras tienen
otras “cargas familiares”, el 67% viven con hijos, siendo una tercera parte

menores de 18 afnos.

1.4.1. Datos epidemiolégicos del cuidado informal

Como hemos comentado anteriormente, en la mayoria de las ocasiones el
cuidado a un familiar dependiente se lleva a cabo dentro del contexto familiar.

Asi en mas de la mitad de los hogares los cuidados los realiza una sola

persona, el cuidador principal®*#748,

Sin embargo, hay que destacar que uno de los cambios mas importantes que
han tenido lugar en estos diez afios en relacién al apoyo informal en Espania,
es que los cuidadores cuentan con mas apoyo moral e instrumental, lo que
reduce las consecuencias negativas sobre su vida cotidiana y aumenta su

satisfaccion con la prestacién de ayuda.

Asi, el 66% de los cuidadores comparten las tareas de ayuda a la persona

mayor con otros familiares®.

Es necesario sefalar que la actuacion de los cuidadores informales tiene
importantes implicaciones en la politica sociosanitaria, ya que el apoyo formal
solo cubre una minima parte de las ayudas que necesita el mayor dependiente.
Se reduce, por lo tanto, la utilizacion de recursos asistenciales formales,

disminuyendo asi el gasto publico®#%°".

Resulta paraddjico observar que a pesar de que la mayoria de los cuidadores
informales consideran que el Estado deberia ser el responsable de hacer sus

tareas de cuidado, cuando se les pregunta a los propios cuidadores quién
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quieren que les cuide a ellos cuando sean mayores, la mayoria comenta que

espera que sean sus familiares mas préximos los que se hagan cargo3_

Por lo que se refiere a la ayuda profesional e institucional, las personas
mayores no reciben muchas ayudas institucionales o privadas. Asi solo un 6%
recibe ayuda de alguna instituciéon publica, proviniendo el mayor apoyo por

parte de los empleados de hogar de manera privada (7%)>.

Cuando se les pregunto a los cuidadores si conocian las ayudas que pueden
recibir las personas mayores o si las habian solicitado en alguna ocasion, se
constatd lo siguiente: las Residencias son el servicio de atencion a mayores
mas ampliamente extendido, las conocen el 82%. El segundo lugar lo ocupa el
servicio de “ayuda a domicilio” (73%), seguida de las ayudas técnicas (65%). El
36% de los cuidadores han realizado al menos una solicitud de este tipo de
servicios. Las ayudas técnicas con mayor tasa de solicitudes son las sillas de
ruedas. Por lo que se refiere a los servicios son en primer lugar la ayuda a

domicilio y a continuacién las ayudas econémicas, las mas conocidas®.

1.5. Modelos teodricos del estrés del cuidador

En la mayoria de las investigaciones centradas en la sobrecarga del cuidador,
se utiliza algun tipo de modelo de estrés y afrontamiento®. Gran parte de los
modelos tedricos sobre los efectos del cuidado se enmarcan dentro de la
conceptualizacion transacional o interacional del estrés realizada por Lazarus y
Folkman®®. Estos autores conciben el estrés como un proceso dindmico de
interaccion entre el sujeto y el medio, en el que son determinantes tanto la
valoracion que realiza el sujeto del suceso estresante, como las estrategias de

las que dispone el individuo para hacerle frente.

El modelo tedérico que mas amplia difusion ha tenido y que constituye una
referencia basica para los profesionales en el campo de los cuidadores
informales es el modelo de Pearlin®. En el marco de este modelo, el modo en
que la salud mental de los cuidadores de enfermos de Alzheimer puede verse
afectado por las tareas propias del cuidado, depende de un proceso de
multiples interacciones entre estresores primarios y secundarios, apoyo social y

recursos y estrategias de afrontamiento’?.
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Los agentes estresantes pueden ser de dos tipos primarios y secundarios. Los
primarios o directamente ligados a la actividad de cuidador, se dividen a su vez
en estresores objetivos (habilidad cognitiva del sujeto, grado de ayuda que
necesita para las actividades de la vida diaria y sintomas psicolégicos y
conductuales) y estresores subjetivos (carga, deprivacion afectiva e

instrumental del cuidador).

Los estresores primarios con el tiempo se cronifican e intensifican; estas

condiciones conducen a otros estresores que se conocen como secundarios”.

Podemos diferenciar dos tipos de estresores secundarios: estresores de rol y
estresores intrapsiquicos. Los estresores de rol son las repercusiones
negativas que el desempeno del papel de cuidador tiene sobre su vida social,
familiar y laboral (conflictos familiares y laborales, problemas econdmicos,
aislamiento social,...) y los estresores intrapsiquicos son esencialmente la
pérdida de autoestima y el sentimiento de falta de control o competencia sobre
la situacion®.

En la investigacion sobre el estrés se ha observado que las personas que se
exponen a estresores parecidos se afectan de diferentes maneras. Son los
mediadores los que pueden proporcionar la explicacion a esta variabilidad de

resultados. Los mediadores principales son el afrontamiento y el apoyo social.

El afrontamiento o “coping” se define como los esfuerzos cognitivos y
conductuales para manejar las demandas externas o internas que son
evaluadas como algo que excede los recursos de la persona. Se distinguen
dos tipos fundamentales de estrategias de afrontamiento que se diferencian en
su funcionalidad, estrategias centradas en el problema (dirigidas a solucionar
activamente el problema o modificar la fuente de estrés) y estrategias
centradas en la emocion (dirigidas a reducir y manejar las emociones negativas

elicitadas por la situacion) >

La literatura sugiere que las estrategias centradas en la emocion como hacerse
ilusiones, evitacién, regresidon y descarga emocional se asocian con
consecuencias negativas como depresion y ansiedad, mientras que la

utilizacion de estrategias centradas en el problema como analisis logico y
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accion, estan asociadas con consecuencias positivas como satisfaccién vital,

bienestar, y menor depresion®°.

El apoyo social es un constructo multidimensional que abarca multitud de
relaciones, conductas y consecuencias® y que ha sido estudiado
extensamente como un recurso de afrontamiento que puede mitigar los efectos

psicoldgicos del estrés®’.

Este puede ser de dos tipos: instrumental (disponibilidad de una persona que
ayude al cuidador en el cuidado o ayude con las tareas de la casa) y expresivo
(disponibilidad percibida de una persona afectuosa, en la que confiar y

existencia de un confidente)’.

La extension de la red de apoyo social del cuidador de familia y amigos y la
satisfaccion que sienten con la cantidad de apoyo recibido, se espera que

reduzca las consecuencias negativas del estrés del cuidado®?.

En este sentido se encontré que el apoyo social formal e informal protege el
bienestar psicoldgico de los familiares que cuidan un pariente con demencia®.

Por el contrario, cabe sefialar que la falta de apoyo social®

y mas
concretamente la falta de satisfaccion con los lazos sociales®® se relaciona con

un peor estado psicoldgico del cuidador.

En relacion a la personalidad del cuidador, se ha encontrado que los
cuidadores mas neuréticos son mas criticos con el apoyo que reciben y reciben
efectivamente menos apoyo de familia y amigos. Por el contrario, los
cuidadores mas extravertidos pueden sentirse mas positivos acerca de sus
esfuerzos sobre el cuidado, pueden encontrar aspectos mas agradables en el
mismo y estar mas satisfechos con el apoyo social que reciben de familia y

amigos®?.

1.6. Consecuencias del cuidado

El estrés asociado al cuidado de un mayor dependiente puede afectar de
manera adversa a la salud del cuidador, particularmente cuando el cuidado

implica la asistencia a una persona con demencia® 2.
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Existe evidencia de que la exposicion al estrés cronico en los cuidadores de
pacientes con demencia esta asociada con un declive en la salud fisica,

morbilidad psiquiatrica y peor calidad de vida’"®.

Asi, de acuerdo a las revisiones de la literatura, entre un 18% y un 35% de los

cuidadores informales perciben su salud como regular o mala”".

En numerosas ocasiones con el fin de comprobar el malestar en el cuidado, la
investigacion ha comparado la salud de aquellas personas que cuidan a sus
familiares, con aquellas de similares caracteristicas sociodemograficas que no
son cuidadores, encontrandose en general, tasas mas elevadas de morbilidad

fisica y psicolégica en los cuidadores de personas con demencia’’"®.

1.6.1. Efectos en la salud fisica

Aunque el consenso es mucho mayor respecto a los problemas psicolégicos, el
bienestar fisico de los cuidadores puede estar también significativamente

comprometido debido a las demandas del rol.

Dos meta-analisis han encontrado que los cuidadores informales tienen peor
salud fisica que los no cuidadores, evaluados ambos a través de la salud
percibida® y de medidas objetivas de salud como hormonas del estrés,

anticuerpos y consumo de farmacos’.

También en comparacion con los no cuidadores, los cuidadores de personas
con demencia utilizan mas servicios de salud, incluyendo un incremento del
nuamero de visitas al médico, del uso de medicamentos, y una mas alta

incidencia de ingresos hospitalarios®'®.

La exposicion prolongada al estrés del cuidado puede llevar a cambios en el
umbral simpatico y en la reactividad cardiovascular predisponiendo a los
cuidadores a la hipertension y al trastorno cardiovascular’’. Ademas pueden
desarrollar hiperlipidemia e hiperglucemia® e insuficiencia del sistema celular

autoinmune®>%.

En relacion a los habitos de salud, se ha encontrado que los cuidadores de

personas con demencia informan de que duermen menos, tienen mas
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problemas de suefio, realizan menos ejercicio y ganan mas peso que los no

cuidadores®.

Tener una buena calidad de suefio es muy dificil para la mayoria de los
cényuges cuidadores de personas con demencia. Mas de la mitad de ellos
consideran su calidad como regular o mala y ésta se asocia a altos niveles de

sintomas depresivos y de sobrecarga en el rol de cuidador®’.

Por ultimo, destacar que algunos autores afirman que algunas variables como:
la severidad de los problemas de conducta del paciente y el deterioro cognitivo,
el tiempo en el rol de cuidador, la coresidencia, altos niveles de carga y
depresion, mayor edad del cuidador, bajo nivel socioecondmico, y bajos niveles

de apoyo estan relacionados con peor salud fisica en los cuidadores®.
1.6.2. Efectos en la salud mental

Las investigaciones de hace mas de dos décadas, han mostrado que cuidar a
una persona mayor es estresante para los cuidadores familiares y conllevan a

una alta prevalencia de problemas de salud mental®.

El cuidado ademas ha sido asociado de manera consistente con problemas
psicoldgicos, frecuentemente en términos de sobrecarga, distrés psicolégico

general y sintomas depresivos®.

Un gran numero de investigadores han apuntado que la exposicion a
estresores que experimentan los cuidadores incrementa su vulnerabilidad a la
depresion. Asi se ha encontrado que los conyuges cuidadores tienen con mas
frecuencia sintomas depresivos y se deprimen en mayores proporciones que
los no cuidadores. También informan de bajas tasas de afecto positivo y altas
tasas de afecto depresivo y sintomas somaticos en pruebas objetivas de

depresién en comparacién con los no cuidadores®*.

Sobre V2 de estos cuidadores tienen sintomas depresivos que los sitian en
riesgo de sufrir depresidn mayor y es probable que sean clinicamente
significativos aunque no alcancen el umbral de un episodio de depresidn

mayor®>%.
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Hay que tener en cuenta que algunos estudios afirman que la sintomatologia
depresiva esta significativamente asociada con la reduccién del bienestar fisico

en los familiares de personas con demencia®’.

Estos resultados estan de acuerdo con investigaciones previas que demuestran
que la ansiedad y depresion, componentes ambos del distrés psicolégico del
cuidador, predicen percepcion negativa de la salud después de
aproximadamente un afio en una muestra representativa de mayores que viven

independientemente en la comunidad®.

La fragilidad de los mayores con depresién puede conllevar por si misma a
incrementar el riesgo de mala salud como consecuencia de la reduccion del
apetito y del suefio. Concentrar esfuerzos en tratar la depresion en este
colectivo garantiza prevenir la trayectoria de declive y la prematura

institucionalizacion del paciente®.

Asi como la depresion ha sido ampliamente estudiada en los cuidadores, la
ansiedad, acompafada de sentimientos de preocupacion y miedo y sintomas
psicologicos incluyendo tensibn muscular y sintomas somaticos ha sido

relativamente descuidada en este colectivo'®.

A pesar de que los estudios de prevalencia informan de tasas de ansiedad en
rangos de 3,7% a 76,5%, cuando tenemos en cuenta la metodologia,
encontramos que aproximadamente un % de los cuidadores incluyen
experiencias clinicamente significativas de ansiedad en solo dos estudios

prospectivos utilizando medidas validas de ansiedad'®'"%,

La sobrecarga del cuidador y la mala salud fisica son factores de los que existe
buena evidencia de su relacion con los niveles de ansiedad y no es
sorprendente que ambas variables estén también asociadas con un incremento

del riesgo de depresion.
1.6 3. Conflictos familiares

Cuidar a un familiar con demencia se ha asociado a conflictos familiares, a un

decremento en el apoyo social y a limitaciones en la vida social del cuidador®’.
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Los conflictos familiares pueden surgir por la situacion de cuidado en si misma
o cuando temas familiares sin resolver acaban por desbordar en la experiencia
de los cuidadores'®.

Algunos autores encontraron que aspectos del contexto familiar como los

conflictos eran importantes predictores de la depresion del cuidador'®.

En otros estudios se comenta que los cuidadores con buen funcionamiento
previo tienen significativamente menos tension y carga en comparacion con los

cuidadores con un funcionamiento familiar pobre'®.

1.7. Estrés del cuidador y estilos de personalidad

Aunque el apoyo social y las estrategias de afrontamiento, han sido citadas con
frecuencia como recursos personales importantes a considerar, las
caracteristicas de la personalidad del cuidador no han recibido la importancia
merecida. Si queremos entender completamente el proceso por el que el estrés
en el cuidado implica problemas en la salud, la personalidad del cuidador tiene

que tenerse en consideracion'®” %8,

Resultados iniciales en cényuges cuidadores de pacientes con Alzheimer han
mostrado que la personalidad es un potente predictor de consecuencias en la
salud mental y de modelos de afrontamiento y también un predictor significativo

de las consecuencias en la salud fisica'®"%.

Es necesario, por tanto que la personalidad del cuidador se incluya en los

modelos del proceso de cuidado'®®

, ampliando y modificando dichos modelos
para incluir las caracteristicas personales del cuidador de antecedentes a

mediadores del proceso estresante del cuidado.

La personalidad es un constructo psicoldgico constituido por multiples rasgos.
Los rasgos de personalidad se definen como “dimensiones de las diferencias
individuales en las tendencias a mostrar patrones consistentes de
pensamientos, sentimientos y acciones”''°. Por su parte, McCrae y Costa''",
los describen como consistencias abstractas de las formas de actuar y de

experimentar que tienen las personas.
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El Modelo de los Cinco Factores (MCF) de la personalidad ofrece una
taxonomia descriptiva util para la mayoria de los rasgos de personalidad de

acuerdo con diferentes autores''?"°.

De acuerdo a este modelo, la personalidad puede ser comprensiblemente
descrita a través de variadas dimensiones: neuroticismo, extraversion, apertura

a la experiencia, amabilidad y responsabilidad'®.

El MCF es la solucién mas acertada al problema de describir la estructura de
rasgos, es decir, encontrar un modo efectivo y simple de entender la relacion

entre los rasgos.

Los psicologos utilizaron el analisis factorial, una técnica estadistica que en
efecto divide las variables en grupos de rasgos relacionados que son mas o
menos independientes de otros grupos. Por ejemplo, tristes y temerosos
podrian definir el polo alto de un factor (o dimension) llamado “neuroticismo”
(N), porque fue observado en pacientes psiquiatricos diagnosticados de
neurosis. El polo opuesto de la misma dimensién podria ser definido por rasgos
tales como calmado y estable. Un factor completamente diferente,
“extraversion” (E), contrasta carifioso, sociable y alegre con reservado, solitario,

y triste.

Los factores restantes son “apertura a la experiencia” (O) los cuales describen
tendencias creativas, de curiosidad y exploratorias como opuesto a rigido,
practico y con tendencias tradicionales; “amabilidad” (A), que contrasta
generosidad, honestidad y modestia con egoismo, agresividad y arrogancia; y
“responsabilidad” (R) que caracteriza a las personas que son muy trabajadoras,
decididas y disciplinadas en lugar de cémodas, poco ambiciosas y con débil

determinacién"®.

El marco tedrico del MCF incluiria, en gran medida, a las dimensiones
propuestas por los modelos mas relevantes en psicologia de la personalidad.
Asi, por ejemplo, la Extraversion y el Neuroticismo del modelo de Eysenck''’ se

corresponden con E y N respectivamente.

29



Introduccion

Si tenemos en cuenta las dimensiones del temperamento del modelo de

Cloninger''8, la Evitacion del dafio representa claramente la alta N y la baja E.

Por su parte, el modelo de Gray''®, en su formulacién original, propone las
dimensiones de Ansiedad o Sensibilidad al castigo y la Impulsividad o
sensibilidad a la recompensa como una combinacién de la Extraversion y el
Neuroticismo del modelo de Eysenck. De este modo, la dimension de
Ansiedad, al igual que la Evitacion del dafo, se asocia con la alta N y la baja E,
mientras que la Impulsividad se corresponde tanto con la alta N como la alta

E120.

Algunos de estos rasgos, como son el neuroticismo y la extraversidon, se han

relacionado con la sobrecarga del cuidador®.

El neuroticismo se define como una predisposicién del individuo a experimentar
emociones negativas. Es una de las cinco principales dimensiones de la
personalidad y se conceptualiza como la tendencia subyacente a experimentar
distrés emocional y es un rasgo estable que refleja la propensién a focalizar en
los aspectos negativos de la situacion'. Los sujetos con alto neuroticismo han
sido caracterizados como “preocupados, nerviosos, emocionables, inseguros,

inadecuados e hipocondriacos” 2.

Las puntuaciones del factor de personalidad N, contraponen el ajuste y la
estabilidad emocional al desajuste o neuroticismo. La tendencia a experimentar
sentimientos negativos, tales como miedo, melancolia, ira, culpabilidad, etc.

esta en el nucleo del factor N.

Sin embargo, N incluye mas que susceptibilidad a perturbaciones psicologicas.
Quiza porque las emociones desorganizadas interfieren con la adaptacién, los
sujetos con puntuaciones altas en N son también propensos a tener ideas
irracionales, a ser menos capaces de controlar sus impulsos y a enfrentarse
peor que otros al estrés. Por el contrario, los individuos que puntuan bajo en
neuroticismo son emocionalmente estables. Suelen estar tranquilos y relajados

y son capaces de enfrentarse a situaciones estresantes sin alterarse'®.

Por otra parte, la extraversion es un indicador global de la tendencia del

individuo para buscar interacciones sociales y actividades.
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Pero la sociabilidad es solamente uno de los rasgos que incluye el factor de
Extraversion. Ademas de la vinculacion con la gente y la preferencia por grupos
y reuniones, las personas extravertidos son también asertivas, activas vy

habladoras. Son animosas, enérgicas y optimistas.

Es mas dificil describir al introvertido. Podriamos decir que la introversion
deberia considerarse como la carencia de extraversion, mas que como lo
opuesto a ella. Asi los introvertidos son mas reservados que hoscos, mas

independientes que seguidores y mas constantes que indolentes'.

De acuerdo con Costa y McCrae'?, altas puntuaciones en la escala de
extraversion, tienen que ver con: individuos sociables, activos, habladores,
orientados en la persona, optimistas, carinosos, que les gusta divertirse,
mientras que, puntuaciones bajas se relacionan con sujetos reservados, serios,

distantes, orientados en la tarea, retraidos y callados.

La extraversion o el deseo de altos niveles de interaccion social, se relaciona

con el afecto positivo.

La extraversion-introversion y el neuroticismo-ajuste emocional, aparecen como
constructos fundamentales en todas las teorias de personalidad y han sido

fuertemente relacionadas con la afectividad y el bienestar'®*1%°,

Asi, las consecuencias mas relevantes del neuroticismo son las relacionadas
con el bienestar y la salud mental. Individuos con alto neuroticismo tienden a
ser infelices, a pesar de su situacion de vida, y son mas susceptibles que otros
a padecer patologias psiquiatricos tales como depresion y otros muchos

d'®. La extraversién estd asociada con

desordenes de la personalida
popularidad y éxito social. Las personas extravertidas también tienen mas

probabilidad de ser mas felices que los introvertidos' .

La personalidad es uno de los principales recursos con que cuenta el cuidador
para enfrentarse al estrés, sin embargo, en este ambito son escasas las
investigaciones que se han centrado en estudiar la variable extraversion en

relacién al cuidado.

31



Introduccion

Asi, la mayoria de los estudios que se han realizado, para conocer los factores
asociados a la salud y sobrecarga percibida de los cuidadores, han centrado su
atencion en las caracteristicas de la persona cuidada (deterioro cognitivo,
alteracion de la capacidad funcional, presencia de trastornos psicoldgicos y

conductuales, etc.)®.

Sin embargo las revisiones de la literatura psicogeriatrica en relacion a los
cuidadores informales, hacen pensar que en la salud del cuidador mas que las
variables relacionadas con la persona cuidada, influyen de manera importante
las variables relacionadas con el cuidador como: estilos de personalidad,

sobrecarga subjetiva, apoyo social percibido, etc.

Por tanto, teniendo en cuenta estos datos, nos planteamos como hipotesis de
trabajo el que la sobrecarga percibida por el cuidador informal de un paciente
con demencia va a verse influenciada de manera significativa por aspectos
referidos a su personalidad (rasgos de neuroticismo y extraversiéon) y tendra

consecuencias sobre su salud mental (depresion y ansiedad).
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2. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS

En base a los datos expuestos, un porcentaje importante de personas mayores
con patologias neurodegenerativas que cursan con dependencia, junto con la
asuncion de la tarea del cuidado por parte de un cuidador “informal’,
entendemos que es fundamental profundizar en aquellos aspectos que de
alguna manera influiran en la percepcion de la carga asistencial por parte del
cuidador, existiendo evidencias de que los relativos a la personalidad tienen un
peso importante en dicha percepcién y por tanto han de ser evaluados a fin de

intentar predecir hasta qué nivel el cuidador podra asumir la carga.

Por todo ello, entendemos necesario realizar este trabajo, cuyo objetivo
principal sera conocer la influencia que dos elementos de la personalidad, el
neuroticismo y la extraversion, ejercen sobre la carga asistencial percibida por

el cuidador de personas con demencia.
Siendo otros objetivos especificos:

a.- Estudiar la influencia de la personalidad del cuidador (neuroticismo vy

extraversién) en relacién a la sobrecarga percibida.

b.- Analizar los efectos del cuidado de una persona mayor con demencia, sobre

la salud mental (depresién y ansiedad) del cuidador.

c.- Examinar la relacién entre la personalidad del cuidador y la morbilidad

psiquica (depresion y ansiedad).
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3. MATERIAL Y METODOS

3.1. Muestra

El estudio se realiza a través de una muestra de cuidadores de personas con
demencia reclutados de los que acudian a un Complejo Gerontolégico de A
Corufia o eran atendidos por la Asociaciéon de Familiares de Alzheimer de A

Coruia (AFACO), que deberian de cumplir los siguientes criterios:
De inclusion:
o Cuidar una persona con demencia segun diagnoéstico médico previo.
o Ser el cuidador principal de acuerdo a los siguientes criterios:
o Asumir las tareas de cuidado basicas.
o No percibir remuneracién econémica por sus tareas.
o Dedicar una gran parte de su tiempo al cuidado del enfermo.

o Haber realizado las tareas de cuidado durante un minimo de 6

meses.

o Presentar sobrecarga intensa de acuerdo a la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit (Z = 56).

o Aceptar participar en el estudio y firmar el consentimiento informado.
De exclusion:

o Ser cuidador profesional y por tanto percibir honorarios por realizar la

actividad.

o Presentar condiciones que pudieran dificultar o imposibilitar la
evaluacion (ej. deterioro cognitivo, personas iletradas, graves problemas

auditivos o visuales...).

Una vez aplicados los criterios de inclusién y de exclusién, la muestra ha

estado formada por 33 personas.
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3.2. Instrumentos
VALORACION DEL PACIENTE
Estado cognitivo-funcional del receptor de cuidados

La medida global del grado de demencia se evalué con la Graduacién clinica
de la demencia, Clinical Dementia Rating (CDR)'?"'® El CDR es un
instrumento de estadiaje clinico para la demencia. Evalua 6 ambitos cognitivos
y funcionales: memoria, orientacién, juicio y resolucion de problemas,
capacidad en la comunidad, capacidad en casa y en aficiones y cuidado

personal.

La informacion necesaria para establecer cada categoria se obtiene a través de
una entrevista semi-estructurada al paciente y a un cuidador fiable (ej: un
miembro de la familia). Adicionalmente, para categorizar en una escala de 5
puntos para cada dominio (excepto cuidado personal, que se categoriza en una
escala de 4 puntos) una puntuacién total del CDR se deriva de un algoritmo
estandar. Esta puntuacion es util para establecer globalmente el nivel de
deterioro: 0= ausencia de deterioro y 0,5, 1, 2 0 3 indican demencia muy leve,

leve, moderada o severa respectivamente.
VALORACION DEL CUIDADOR
Sobrecarga del cuidador

El nivel de sobrecarga experimentado por el cuidador informal se evalué con la

Escala de carga del cuidador de Zarit (ZBI)'*°

|130

, adaptada y validada a

nuestro medio por Martin et a

La ZBI se utilizé para evaluar en qué medida el cuidado afectaba a la salud,
vida social, bienestar emocional del cuidador y otros factores. Este instrumento
consta de 22 items medidos mediante una Escala de Likert (1, no presente,
hasta 5, casi siempre). Se establecieron 3 puntos de corte: sin sobrecarga (22-
46), sobrecarga leve (47-55) y sobrecarga severa (56-110).
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Rasgos de personalidad (Neuroticismo y extraversion)

La personalidad fue evaluada con el Inventario NEO reducido de 5 factores
(NEO-FFI)'®,

Este cuestionario consta de 60 items conteniendo 12 items representativos de
cada una de las facetas comprendidas dentro del modelo de 5 factores de la
personalidad (neuroticismo, extraversidn, apertura a la experiencia, amabilidad

y responsabilidad).

No obstante, en este estudio, solo 2 de las escalas de 12 items, neuroticismo y
extraversion, fueron utilizadas. Estas dimensiones de personalidad fueron

seleccionadas debido a su relevante influencia en relacion a la sobrecarga.

Estudios previos muestran que aquellos cuidadores que presentan niveles mas
elevados de neuroticismo™'y niveles mas bajos de extraversion'*? muestran un
nivel mas alto de sobrecarga. A los participantes se les pidié que valoraran
cada item en una escala de 5 puntos comprendidos entre 1 (totalmente en

desacuerdo) y 5 (totalmente de acuerdo), segun su punto de vista.

Los valores obtenidos pueden ser especificados en diferentes niveles para
establecer el grado de neuroticismo: muy bajo, puntuaciones entre 0 y 5; bajo,
puntuaciones entre 6 y 11; medio, puntuaciones entre 12 y 17; alto,
puntuaciones entre 18 y 26; y muy alto, puntuaciones entre 27 y 48. Las
puntuaciones de extraversion se definen como sigue: muy bajo, puntuaciones
entre 0 y 22; bajo, puntuaciones entre 23 y 29; medio, puntuaciones entre 30 y

35; alto, puntuaciones entre 36 y 41; y muy alto, puntuaciones entre 42 y 48.
Salud mental (Depresion y Ansiedad)

Para evaluar los sintomas de depresioén, a los cuidadores se les paso la version
espafiola’™® del Inventario de depresiéon de Beck (BDI)'**. El BDI es un
instrumento de autoinforme de 21 items extensamente utilizado. Cada item
esta valorado sobre una escala de 4 opciones que representan la presencia y
severidad de un sintoma dado, valorado cuantitativamente de 0 al 3. La
puntuacion total esta comprendida entre 0 y 63. Las puntuaciones fueron
utiizadas para distinguir niveles de depresion tales como: ausencia de
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depresion (0-9), depresion leve (10-18), depresion moderada (19-29) vy

depresioén grave (30 o mas) .

La ansiedad fue valorada utilizando la version espafola del Inventario de
Ansiedad Estado Rasgo (STAI)'*®, validado y adaptado por la Editorial
TEA'™ . El STAI es una de las medidas de ansiedad mas frecuentemente
utilizadas, siendo una escala de autoinforme breve para evaluar el estado y
rasgo de ansiedad. El instrumento pregunta a los sujetos que valoren los
sintomas de ansiedad en una escala de 4 dimensiones que van del 1 al 4. La
adaptacion espanola de esta escala contiene 40 items valorados en una escala
de 4 dimensiones (0-3) disefiada para medir los niveles de ansiedad estado (20
items, ansiedad situacional y transitoria) y ansiedad rasgo (20 items, ansiedad
disposicional y estable). Las puntuaciones totales van de 0 a 60, en lugar de 20

a 80 de la version original.

Salud percibida
Esta variable fue medida con la pregunta “En general, ;como percibe su estado
de salud?” Los participantes podian dar 5 posibles respuestas: muy buena,

buena, regular, mala y muy mala.

3.3. Procedimiento y consideraciones éticas

Previo al inicio de la fase de recogida de datos, el proyecto fue sometido a su

aprobacién por el Comité de Etica de la Universidad de A Corufia (Anexo 1).

Una vez aprobado, se contactdé con los directores de dos recursos
Gerontoldgicos especializados en la atencién de personas con demencia de la
ciudad de A Corufa para explicarles los objetivos y el procedimiento del

estudio.

A continuacion y a fin de reclutar a los cuidadores, en el Complejo
Gerontoldgico el contacto se hizo directamente a través del departamento de
psicologia, mientras que en la Asociacion de Familiares de Enfermos de

Alzheimer se hizo a través del departamento de trabajo social.

Los cuadernillos de registro de datos se enviaron a 109 cuidadores y 41

(36,7%) los devolvieron debidamente cumplimentados, de los cuales 8 no
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reunian el criterio de inclusion de sobrecarga intensa. En total, 33 cuidadores
principales de edades comprendidas entre 35 y 82 afios participaron en el

estudio.

Los cuidadores recibieron un cuadernillo de registro de datos (Anexos 2 y 3)

que deberian de cumplimentar y que incluia:

— Cuestionario de datos socio-demograficos y de aspectos del cuidado
— Escala de carga del cuidador de Zarit

— Inventario NEO reducido de cinco factores

— Inventario de depresion de Beck

— Inventario de ansiedad estado-rasgo

Una vez cumplimentados los datos y en el plazo de un mes desde su entrega,
los cuidadores deberian de hacer llegar a los centros los cuadernillos
debidamente cumplimentados, donde fueron recogidos por la persona
encargada del proyecto. Una vez revisados los cuestionarios, caso de existir
alguna duda sobre la cumplimentacion, una psicéloga se ponia en contacto con

el cuidador a fin de aclarar las dudas surgidas.

Previamente a la recogida de datos, todos los participantes fueron informados
de los objetivos del estudio y firmaron el correspondiente Consentimiento

informado.

Los datos relativos a la valoracion del estado cognitivo-funcional del paciente a
través del CDR, se recogieron de los historiales clinicos en el caso de AFACO
y se valoraron por el Dpto. de Psicologia en el caso del Complejo

Gerontologico “La Milagrosa”.

Sefalar que aunque en principio la muestra puede parecer escasa, no lo es
tanto si tenemos en cuenta los estrictos criterios de inclusion/exclusion
establecidos. Ya que si por un lado sabemos que hay muchas personas
cuidadoras informales de sujetos con dependencia, cuando aplicamos el
criterio de “cuidadores de personas con demencia diagnosticada” la muestra se
reduce significativamente y mas si aplicamos el criterio de “no percibir
remuneracion econdémica”’ y “presentar sobrecarga intensa”. Por tanto se ha
tratado de encontrar una muestra representativa de cuidadores familiares de
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personas con demencia que no recibiera remuneracion por su actividad y que
ademas a fin de poder confrontar los resultados presentaran sobrecarga

intensa de acuerdo al instrumento utilizado.

Los datos fueron analizados mediante el paquete estadistico SPSS version
18.0.

Se realiz6 analisis de correlacion de Pearson entre todas las variables
evaluadas: carga subjetiva, neuroticismo, extraversion, depresidén y ansiedad.
Se realizdé un analisis de regresion multiple para determinar la influencia de las
variables independientes para predecir la sobrecarga. La sobrecarga percibida
se utiliz6 como una variable dependiente y las otras variables fueron
introducidas en el modelo como covariables. El nivel de significacion se fijé en
p <0,05.
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4. RESULTADOS

Con respecto a las caracteristicas generales de las personas cuidadoras,
podemos observarlas en la Tabla 5. Senalar que de los 33 sujetos de la
muestra, el 84,8% fueron mujeres. Un 75,8% refirieron estar casados/as. La
mayoria de los cuidadores tenian estudios de segundo grado (48,5%). Mas de
la mitad (57,6%) permanecian inactivos laboralmente y es importante destacar
que un 36,4% habian perdido su trabajo o tenido que modificar su jornada

laboral para dedicarse al cuidado de su familiar.

En un 63,6% de los casos eran hijos de la persona cuidada, en un 27,3%
esposos y un 9,1% tenian otro tipo de parentesco con el familiar al que

cuidaban (sobrinos).

La media de edad de los cuidadores fue de 57,5 afos (DT=11,3).
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Variable %

GENERO DEL CUIDADOR
Mujeres 84,8
Hombres 15,2

ESTADO CIVIL CUIDADOR

Casado 75,8
Soltero 18,2
Divorciado 6,0
ESTUDIOS

Sin estudios 3,0
Primarios incompletos 15,2
De primer grado 3,0
De segundo grado 48,5
Universitarios 30,3
TRABAJO ACTUAL

Inactivo 57,6
Activo 424

PERDER TRABAJO O MODIFICAR JORNADA LABORAL
Si 36,4
No 63,6

VINCULO FAMILIAR

Hijo/a 63,6
Esposo/a 27,3
Sobrino/a 9,1

Tabla 5: Caracteristicas descriptivas de la muestra (n=33).

En cuanto a las caracteristicas de la persona cuidada, el 9,1% estaban
diagnosticados de demencia leve, el 51,5% de demencia moderada y el 39,4%

de demencia grave de acuerdo a la Clinical Dementia Rating (CDR).
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En lo que se refiere a la ayuda prestada, los cuidadores llevaban ejerciendo el
rol de cuidador una media de 59,2 meses, es decir casi 5 afios. La mayoria de
los cuidadores 69,7% ejercian la asistencia con ayuda. Sin embargo, cuando
se les preguntaba por la satisfaccion con la ayuda recibida, se mostraban muy
insatisfechos (32,3%) o bastante insatisfechos (16,1%) con la ayuda recibida
por parte de la Administracion y bastante insatisfechos (13,3%) y algo
insatisfechos (20%) con la ayuda recibida por parte de familiares y amigos.

En cuanto a los recursos mas utilizados por los cuidadores, la mayoria llevaba
a su familiar a un Centro de Dia (45,5%), seguidos de los que utilizaban el

Centro de dia y la ayuda a domicilio (24,2%).

Por lo que se refiere a la relacion personal con la persona cuidada, la mayoria
de los cuidadores (57,6%) consideraban que ésta era, antes de comenzar a
cuidarle, de caracter afectuoso. Un 36,4% de los cuidadores consideraban que
su relacion era normal y tan solo un pequeino porcentaje (6%) opinaba que su

relacion era problematica o distante.

En mas de la mitad de los casos (60,6%), no se habian producido cambios en
las relaciones afectivas desde que comenzaron los cuidados. Sin embargo hay
que destacar que un 21,2% de los cuidadores afirmaban que la relacién con la

persona cuidada habia empeorado y un 18,2% que habia mejorado (Tabla 6).
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Variable

Ayuda recibida

Recibe ayuda 69,7
No recibe ayuda 30,3
SATISFACCION AYUDA ADMINISTRACION

Muy insatisfecho 32,3
Bastante insatisfecho 16,1
Algo insatisfecho 9,7
Algo satisfecho 12,8
Bastante satisfecho 9,7
Muy satisfecho 19,4
SATISFACCION AYUDA FAMILIAR

Muy insatisfecho 6,7
Bastante insatisfecho 13,3
Algo insatisfecho 20,0
Algo satisfecho 26,7
Bastante satisfecho 20,0
Muy satisfecho 13,3
RECURSOS UTILIZADOS

Centro de dia 45,5
Centro de dia y ayuda a domicilio 24,2
Centro de dia y persona externa 9,1
Centro de dia y persona para ayuda en el acueste 6,1
Ayuda a domicilio, teleasistencia y centro de dia 6,1
Centro de dia y grupo de autoayuda 3,0
JORNADA CENTRO DE DIA

Media 54,5
Completa 36,4
Otro tipo de jornada 6,1
No sabe/No contesta 3,0
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RELACION PREVIA

Afectuosa 57,6
Normal 36,4
Distante y fria 3,0
Problematica 3,0

RELACION DESDE QUE CUIDA

Ha mejorado 18,2
Ha empeorado 21,2
Sigue igual 60,6

Tabla 6: Caracteristicas de la situacion de cuidado.

La Tabla 7 muestra las variables relacionadas con la sobrecarga. Los

cuidadores presentaron sobrecarga intensa (M= 69,9; DT=7,8).

En relacion a la afectividad, la mayoria de los cuidadores mostraron niveles de
depresion en el BDI. La puntuacién media fue de 13,8 (DT= 7,6), que indicaba
un nivel de depresion leve y mas de la mitad de los cuidadores (60,6%)

presentaban problemas de depresion: depresion leve, moderada o grave.
En cuanto a la ansiedad presentaron niveles mas elevados de ansiedad estado

(M=6,6; DT=1,5) que de ansiedad rasgo (M= 5,8; DT=1,9).

Por lo que se refiere a la personalidad del cuidador, la mayoria presentaban
niveles de neuroticismo alto (50%) y muy alto (21,9%) y niveles de extraversién
bajo (50%) y muy bajo (28,1%).

En relacidn al estado de salud, los cuidadores percibian mayoritariamente su
salud como regular (54,5%), el 9% como mala o muy mala y el 36,4% como

buena.
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Variable M DT
Edad del cuidador 57,5 11,3
Tiempo cuidando (meses) 59,2 31,6
Tiempo de diagnodstico (meses) 60,4 32,7
Sobrecarga 69,9 7,8
Neuroticismo 22,6 8,3
Extraversion 26,0 7.9
Depresion 13,8 7,6
Ansiedad Estado decatipo 6,6 1,5
Ansiedad Rasgo decatipo 5,8 1,9

Tabla 7: Variables relacionadas con la sobrecarga (n=33).
En la Tabla 8 podemos observar la relacion entre la sobrecarga, las variables

de personalidad (neuroticismo y extraversion), la salud mental del cuidador

(depresion y ansiedad) y la salud percibida.

1 2 3 4 5 6 7
1. Carga subjetiva -
2. Neuroticismo 0,60** -
3. Extraversion -0,46™* -0,42** -
4. Depresion 0,53* 0,68 -0,13 -
5. Ansiedad Estado 0,28 0,46** -0,15 0,63** -
6. Ansiedad Rasgo 0,50** 0,67** -0,33 0,66 0,70** -
7. Salud percibida -0,51* -0,46** 0,35 -0,32 -0,28 -0,37* -

Tabla 8: Matriz de correlaciones entre las variables de sobrecarga, personalidad, salud
mental y salud percibida.

*Correlacion significativa a nivel de 0,05; ** Correlacion significativa a nivel 0,01.
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La sobrecarga del cuidador esta significativamente correlacionada con las
variables neuroticismo (r= 0,60; p< 0,01), extraversién (r= -0,46; p< 0,01),
depresion (r= -0,53; p< 0,01) y la ansiedad rasgo (r= -0,50; p< 0,01). Por tanto,
los cuidadores con sobrecarga intensa, presentan altas puntuaciones en
neuroticismo, bajas en extraversion y la sobrecarga percibida tiene influencias

sobre su salud mental.

El neuroticismo esta significativamente correlacionado con la sobrecarga (r=
0,60; p< 0,01) y con las variables de salud mental, depresién (r= 0,68; p< 0,01),
ansiedad rasgo (r= 0,67; p< 0,01) y ansiedad estado (r= 0,46; p< 0,01). Asi,
aquellos cuidadores con puntuaciones altas en neuroticismo se consideran mas
sobrecargados y tienen mas sintomas depresivos y de ansiedad. Es importante
destacar la relacion entre neuroticismo y ansiedad rasgo, ya que se considera
que la ansiedad rasgo es una caracteristica de personalidad relativamente
estable (a lo largo del tiempo y en diferentes situaciones). El rasgo de ansiedad
hace referencia a la disposicion del individuo para percibir situaciones como
peligrosas o amenazantes y a la tendencia a responder ante estas situaciones
con ansiedad. Por otro lado, la ansiedad estado tiene que ver con un estado

emocional transitorio y fluctuante en el tiempo.

La extraversion se relaciona de manera significativa con el neuroticismo (r=
-0,42; p< 0,01) y con la sobrecarga (r= -0,46; p< 0,01). Los cuidadores que
puntuan bajo en la escala de extraversion, tienen puntuaciones altas en

neuroticismo y experimentan mayor sobrecarga.

La depresion esta significativamente relacionada con la ansiedad estado (r=
-0,63; p< 0,01) y la ansiedad rasgo (r= -0,66; p< 0,01) es decir, aquellos
cuidadores con puntuaciones altas en depresion presentan también sintomas

de ansiedad.

Por lo que se refiere al estado de salud (evaluado a través del item: ;Como
percibe su estado de salud?), se relaciona de manera significativa con la
sobrecarga (r= -0,51; p< 0,01), con las variables de personalidad neuroticismo
(r=-0,46; p< 0,01) y extraversion (r= -0,35; p< 0,05) y con la ansiedad rasgo (r=
-0,37; p< 0,05).
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Los resultados del Analisis de Regresion Multiple, utilizando la sobrecarga del
cuidador como variable dependiente y el resto de variables (neuroticismo,
extraversion, depresion, ansiedad estado y rasgo) como variables
independientes puede verse en la Tabla 9. Observamos que en el modelo
agrupado y tomando cada una de las variables independientes no tienen
significacion, mientras que el coeficiente de determinacion (R?) vy la
significacidon del contraste F global de la regresion (p< 0,001) sugieren que gran
parte de la variabilidad de la respuesta viene explicada por el modelo ajustado.
Ademas, las variables conjuntamente explican el 38% de la sobrecarga (R®

corregida).

VARIABLES DEPENDIENTES Carga subjetiva

VARIABLES INDEPENDIENTES

Neuroticismo 0,20 0,9 0,37
Extraversion -0,29 -1,8 0,08
Depresion 0,38 1,6 0,12
Ansiedad Estado -1,01 -1,0 0,35
Ansiedad Rasgo 0,64 0,7 0,50

R? = 0,48; R? corregida= 0,38; F2.30 = 4,94 (0,002)

Tabla 9: Andlisis de regresiéon multiple de las variables predictoras de carga subjetiva.

La Tabla 10 muestra los resultados del analisis de regresion multiple utilizando
la sobrecarga del cuidador como variable dependiente y las variables de

personalidad como independientes.
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VARIABLES DEPENDIENTES Carga subjetiva

VARIABLES INDEPENDIENTES

Neuroticismo 0,49 3,2 0,003
Extraversion -0,25 -1,6 0,12

R? = 0,41; R? corregida= 0,37; F230= 10,4 (<0,001)

Tabla 10: Modelo de regresion multiple de la personalidad (neuroticismo y extraversion)
y sobrecarga del cuidador.

Ademas se llevo a cabo un analisis de regresidon para estudiar el papel de la
morbilidad psiquica para predecir neuroticismo. Los resultados mostraron (ver
Tabla 11) que juntos los indices de ansiedad y depresion explican el 52 % de la

varianza en neuroticismo (R? corregida= 0,52).

VARIABLES DEPENDIENTES Carga subjetiva

VARIABLES INDEPENDIENTES

Depresion 0,47 2,7 0,01
Ansiedad rasgo 0,49 2,6 0,01
Ansiedad estado -0,18 -1,0 0,32

R? = 0,56; R? corregida= 0,52; F3.9= 12,5 (<0,001)

Tabla 11: Modelo de regresion multiple de la personalidad (neuroticismo) y salud mental
del cuidador.
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5. DISCUSION

Cuidar a alguien con demencia es una actividad demandante y estresante que

71,72,80,92,94

afecta al bienestar fisico y psicolégico del cuidador y el cuidador se

encuentra en un alto riesgo de padecer sobrecarga, aislamiento social y

sintomas depresivos’" 38,

Los efectos del cuidado en la salud fisica han recibido menos atencién teérica y
empirica que los efectos en la salud psicologica. De acuerdo a las revisiones,
entre el 18% y el 35% de los cuidadores informales perciben su salud como

regular o mala®.

En nuestro estudio, mas de la mitad de los cuidadores (54,5%) percibian su
salud como regular y el 9% se referian a la misma como mala o muy mala.
Pinquart y Sérensen®, realizaron un meta-analisis integrando los resultados de
176 estudios, encontrando que los sintomas depresivos del cuidador tenian
una asociacion mas fuerte con la salud fisica que otros estresores obijetivos.
Sus resultados también mostraron que la severidad del receptor de cuidados,
los problemas conductuales y los déficits cognitivos, la cantidad de tiempo en el
rol de cuidador, la coresidencia, la alta sobrecarga, la depresion, la edad
elevada, el bajo estatus socioeconémico y bajos niveles de apoyo informal,

estaban relacionados con peor salud fisica en los cuidadores.

Por lo que respecta a nuestro estudio, si nos fijamos en la ayuda prestada, los
cuidadores llevaban ejerciendo el rol de cuidador una media de 59,2 meses, es
decir casi 5 afos. Ademas presentaron sobrecarga intensa de acuerdo a la

Escala del cuidador de Zarit"°.

La sobrecarga objetiva y subjetiva y la morbilidad psiquica, denominada
depresion, esta asociada con las caracteristicas especificas del cuidador' e
influencian algunos factores del propio cuidado, como las estrategias de
afrontamiento del cuidador para manejar los sintomas y el significado de la

enfermedad'*.
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Las caracteristicas de la personalidad afectan al proceso por el cual los
individuos suelen valorar los eventos estresantes y su predisposicion a

afrontarlos de una forma u otra %141,

Nuestros resultados apoyan la idea de que las variables de personalidad
(neuroticismo y extraversion) tienen efectos importantes en la sobrecarga
percibida por el cuidador. Esto es consistente con estudios previos que

relacionan el neuroticismo con un elevado estrés percibido y sobrecarga'"'*%,

Teniendo en cuenta la limitada literatura en este campo, el neuroticismo es el
factor que ha recibido la mayor parte de la atencion. Se ha encontrado
asociacion entre niveles altos en este rasgo y estados emocionales negativos y
depresion'**'*". También se ha visto asociado con mayor sobrecarga y distrés

del cuidador®?148149

132,150,151

, mayor sensibilidad a los estresores relacionados con el

107,108

cuidado y peor salud mental subjetiva

Por lo tanto, rasgos especificos de personalidad, especialmente el
neuroticismo, estaban relacionados tanto con la valoracion del estresor como
con la experiencia de distrés. Asi, los individuos con alto nivel de neuroticismo
es probable que evaluen un estresor objetivo como mas negativo y que sean
mas reactivos a un nivel dado de estrés. Una importante implicacion clinica de
estos resultados, es que la percepcion distorsionada de los cuidadores con alto
neuroticismo y bajo nivel en control personal puede ser el objetivo de los
esfuerzos de la intervencion. Traer sus percepciones mas cerca de la realidad

puede aliviar parte del distrés que estos cuidadores experimentan'®.

Se ha visto ademas, que la ansiedad y hostilidad, caracteristicas de las
personalidades neurdticas, predicen elevados niveles de sobrecarga en los
cuidadoresm; y, en contraste con el neuroticismo, fuertes pensamientos de

control personal estan asociados con mayor bienestar fisico y psicolégico** "2,

Mucho menos se conoce sobre otras dimensiones de la personalidad del
Modelo de los Cinco Factores, siendo escasas las investigaciones que
relacionan la variable de personalidad extraversién, con la sobrecarga del

cuidador.
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|'62

En relacion a esta variable de personalidad, Reis et al.”, encontraron que altas

puntuaciones en extraversion se asociaban con bajos niveles de neuroticismo y

mejor salud. Otros estudios informan que los cuidadores mas extravertidos

exhibian menores emociones negativas y depresion'*"'%®

|62,107,149

, menor sobrecarga y

tension'y mejor salud fisica y menta

En nuestro estudio, hemos encontrado que los cuidadores con altos niveles de
neuroticismo y bajos niveles de extraversion, experimentan mayor sobrecarga y
peor salud mental.

Por lo que se refiere a la salud, algunos estudios’'®"%°

, encontraron que la
salud fisica y salud mental subjetivas estaban asociadas de forma negativa con
el neuroticismo y positivamente asociadas con la extraversiéon'*. El porcentaje
de varianza explicada era algo mayor para la salud mental que para la salud

fisica''®. Por su parte, Melo et al.’®

, encontraron que altos niveles de
extraversion estaban asociados a bajos niveles de neuroticismo y mejor salud.
Otros autores’’, examinaron las fluctuaciones en el bienestar del cuidador vy si
los cuidadores que tenian altos o bajos niveles en ciertos rasgos de
personalidad (ej: neuroticismo, extraversion), eran mas susceptibles a las
fluctuaciones en la salud fisica y emocional al enfrentarse a los estresores
diarios. Encontraron que los cuidadores con alto neuroticismo eran
especialmente reactivos a los incrementos y decrementos de las demandas
diarias en el cuidado. Estos, no solo experimentaban mayores niveles de
distrés, sino que también eran menos estables y experimentaban mayores
fluctuaciones en el bienestar a medida que las demandas cambiaban dia a dia.
También mostraron que la extraversion era un moderador significativo de la
reactividad. Cuidadores con bajos niveles en extraversién eran mas vulnerables
a las fluctuaciones en el bienestar al enfrentarse a los problemas de conducta
del receptor de cuidados y a los conflictos familiares relacionados con el
cuidado. Esto sugiere que los cuidadores con alta extraversion no solo tienen
mayor bienestar global (menos sintomas depresivos, menos sentimientos de
sobrecarga, menos efectos en la salud...) sino que también son mas estables
en su bienestar fisico y emocional a medida que el cuidado y las demandas

relacionadas con el cuidado cambian dia a dia.
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El efecto protector de la extraversion puede existir porque los cuidadores
extravertidos pueden tener un punto de vista mas optimista con respecto al
cuidado, son mas capaces de conseguir apoyo si lo necesitan y es mas

probable que mantengan actividades placenteras en sus vidas®.

Otras investigaciones hacen referencia a variables como la tensiéon del
cuidador, estando positivamente asociada con el neuroticismo y negativamente

asociada con la amabilidad™®.

En otros estudios se evaluaron variables similares de la personalidad, como el
optimismo disposicional, encontrando que los sujetos con peor salud mental
presentaban altas puntuaciones en neuroticismo y bajas puntuaciones en

optimismo'®. Marquez-Gonzalez et al.®’

, demostraron que el optimismo
disposicional de los cuidadores presentaba un efecto sobre su bienestar
psicolégico y que era un potente predictor inverso del nivel de sintomatologia
depresiva de los cuidadores. El optimismo proporcionaba ademas, efectos
psicolégicos saludables para los cuidadores, independientemente de la
intensidad y la frecuencia de los estresores implicados en la situacion de

cuidado.

Si tenemos en cuenta que el optimismo es una variable que puede potenciarse
desde la intervencion terapeutica, estos hallazgos tiene implicaciones clinicas
importantes, ya que es posible reforzar el bienestar psicolégico de los
cuidadores a pesar de los multiples e intensos estresores que han de afrontar a

diario.

Asi, estrategias de afrontamiento eficaces, como la busqueda o aceptacion de
apoyo social, pueden estar mediando en la relacion entre optimismo vy
depresién, de forma que las personas optimistas presentarian menor depresiéon

porque buscan mas y aceptan mayor apoyo social.

Estudios previos, mostraron que la personalidad (alto neuroticismo/ bajo
optimismo) estaba significativamente relacionada con bajo apoyo social, alto
estrés percibido y peor salud mental. Aquellos que puntuaban alto en la escala

de optimismo se consideraban menos estresados, tenian menos sintomas de
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depresion y un mayor bienestar psicologico'®’. Dichos resultados sugieren que
la inclusion de la propension de los cuidadores a experimentar afecto negativo
(neuroticismo) y la perspectiva de futuro (optimismo), puede afiadir mucha
informacion a nuestra comprensiéon de la variabilidad en las consecuencias en

la salud fisica y mental.

Las variables de personalidad se relacionan con la salud mental del cuidador.
La salud mental es un indicador de adaptacion a las experiencias vitales. En
ocasiones se ha argumentado, que la personalidad tiene un efecto en la salud
mental porque canaliza la experiencia con la que uno probablemente se
encuentra. Esto sugiere que una de las razones de por qué los rasgos de
personalidad se relacionan con la salud fisica y mental del cuidador es que
influyen sobre las percepciones del cuidador en su habilidad para manejar con

éxito los cambios de la vida diaria’®.

El impacto del neuroticismo en la salud de los cuidadores tiene importantes
implicaciones en la innovacion de las intervenciones. Los cuidadores que son
mas neuréticos, son mas vulnerables a los efectos negativos del cuidado y
podrian beneficiarse de intervenciones tempranas, que proporcionen ayuda
funcional, apoyo emocional y atencion médica®®. Por ejemplo, personas con
alto neuroticismo pueden buscar experiencias vitales negativas, lo que

naturalmente les conduce a la depresién o a una baja calidad de vida'®.

Asi, al igual que lo encontrado en nuestro trabajo, se ha visto que aquellos
cuidadores con puntuaciones altas en neuroticismo, experimentan mayor carga

y sintomas depresivos que aquellos con puntuaciones bajas®® 08144130,

Estos resultados son coincidentes con los encontrados por Gallant &
Connell'®, que afirmaron que el neuroticismo mostraba sustanciales efectos
directos en los sintomas depresivos y un sustancial efecto indirecto a través del
estrés percibido. Aquellos cuidadores con altas puntuaciones en neuroticismo
tenian una mayor probabilidad de percibir las situaciones como mas
estresantes. Estos resultados apoyan la afirmacién de que los cuidadores con
mas rasgos neuroticos pueden ser particularmente vulnerables a las demandas

del cuidado debido a una predisposicion para valorar los eventos estresantes
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mas negativamente que otros cuidadores y debido a una mayor susceptibilidad
a los efectos negativos de dicha valoracion.

1.'%2 el neuroticismo estudiado tanto a nivel

En el estudio de Vedhara et a
transversal como longitudinal se relacioné de forma significativa con los indices
de morbilidad psiquica. Los resultados encontrados fueron similares a los de
esta tesis, donde los indices de ansiedad y depresion explicaron el 52% de la

varianza en neuroticismo.

Los cuidadores que conviven con personas con demencia tienden a estar mas
deprimidos'®'>°. Por consiguiente, hay datos que sefialan que hasta el 53% de
los cuidadores de personas con demencia informan de trastornos depresivos
en algin momento del estudio realizado durante un periodo de 3 afios'®,
mientras a nivel transversal los datos estan en torno al 11%'%. Otros estudios
similares, afirman ademas, que aproximadamente un cuarto de estos
cuidadores tienen sintomas depresivos que los ponen en riesgo para una
depresion mayor, y es probable que sea un riesgo clinicamente significativo
aunque no alcancen el umbral de un episodio de depresion mayor®®. En
nuestro trabajo, la mayoria (60,6%) de los cuidadores mostraron niveles de
depresion leve, moderada o grave.

En cuanto a la prevalencia de la ansiedad, los trastornos de ansiedad estan
presentes en el 25% de los cuidadores de personas con demencia'®'%. En
nuestra investigacién, se presentaron niveles mas elevados de ansiedad

estado que de ansiedad rasgo.

Ansiedad e insomnio, son problemas de salud mental prevalentes en este
colectivo. La ansiedad incluye altos niveles de distrés psicoldgico que ha sido
asociado a peor salud en cuidadores'®'. Al igual que otros autores'®, hemos
encontrado evidencia que relaciona la sobrecarga percibida con la ansiedad y
ésta como un factor asociado al incremento del riesgo de sufrir sintomas

depresivos.

Existen implicaciones clinicas que pueden senalarse de los resultados de estos

estudios. Los clinicos deben ser conscientes de los altos indices de ansiedad
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en los cuidadores familiares de personas con demencia, particularmente en

cuidadoras mujeres y que conviven con la persona'%.

Debemos estar alerta a los factores de riesgo para la ansiedad y la depresion,
especificamente los referidos a dificultades adicionales, como la mala salud en
el cuidador, la calidad de la relacion entre el cuidador y el receptor de cuidados,
ya que estos son potencialmente modificables. En este sentido, los resultados

del estudio de Joling et al."®?

, sugieren que dirigirse a las personas con algunos
sintomas o signos pero no el trastorno depresivo, es la estrategia mas efectiva
para prevenir el comienzo o desarrollo de la patologia totalmente desarrollada y
puede ofrecer un buen punto de partida para los esfuerzos preventivos. En
contraste con lo anterior, investigaciones previas con cuidadores, han
encontrado que las caracteristicas de alto optimismo, alta extraversién y bajo
neuroticismo, estan relacionadas con respuestas mas adaptativas en el

cuidado de las personas mayores®'107:109.163

Por tanto, resumiendo, algunas dimensiones de la personalidad del cuidador
influencian de manera importante los sintomas depresivos y de sobrecarga del
cuidador. El neuroticismo aumenta la sobrecarga y la depresion. En contraste,
los rasgos de extraversion y amabilidad decrecen la sobrecarga del cuidador y
la extraversidon también atenta la depresion del cuidador'®. Altos niveles de
neuroticismo son un fuerte predictor de ambos, sobrecarga y depresion, en

concordancia con estudios previos'3':144:190.164.165

Jang et al.”*, examinaron el impacto del neuroticismo en el cambio longitudinal
de la depresion en conyuges cuidadores de personas con Alzheimer, que
recibian un tratamiento psicosocial o tratamiento tradicional. Los cuidadores
con alto nivel de neuroticismo, mostraron un curso longitudinal peor
comparados a aquellos con bajo neuroticismo, tanto en lo referido al
tratamiento psicosocial como al tradicional. Sin embargo, los cuidadores con
bajo neuroticismo respondieron al tratamiento disminuyendo sus niveles de
depresion, mientras que los cuidadores con alto neuroticismo mantuvieron su
nivel de linea base de depresion. Esto demuestra que el neuroticismo es un

factor de riesgo para incrementar el estrés del cuidador a lo largo del tiempo.

65



Discusion

Aunque el neuroticismo y otras dimensiones de la personalidad han mostrado

108,150, el

estar asociadas con las valoraciones del cuidador y el bienestar
estudio anteriormente mencionado, demostr6 de manera longitudinal los

efectos del neuroticismo en los resultados de la intervencion.

Debido a que los rasgos de personalidad se mantienen relativamente estables
a lo largo del tiempo'®®'%”  las evaluaciones de la personalidad pueden ayudar
a identificar poblaciones en riesgo para intervenciones de promocion de la
salud. Para maximizar el éxito, estas intervenciones pueden realizarse a la
medida del perfil de personalidad del que proporciona el cuidado. Por ejemplo,
cuidadores con alto nivel de extraversion se beneficiarian mas de grupos de
apoyo sociales, mientras que aquellos con baja extraversion preferiran

programas uno a uno''®,
Limitaciones del estudio

Como hemos senalado anteriormente en el apartado de metodologia, aunque
la muestra con la que nosotros hemos trabajado era en cierto punto limitada,
sefalar que ello es debido a la maxima pulcritud utilizada en los criterios de
seleccidon como eran el que el sujeto presentara un diagnostico previo de
demencia; asi como que el cuidador reflejara de acuerdo al instrumento
utilizado, una sobrecarga elevada en relacion al cuidado, caracteristicas, que

l6gicamente disminuyeron el tamafio de la muestra.

A pesar de esta limitacidn, existe evidencia consistente que prueba la influencia
de la personalidad del cuidador en la sobrecarga percibida y puede ser un
punto de partida para el analisis minucioso de la influencia de la extraversion y

el neuroticismo en la sobrecarga del cuidador en futuras investigaciones.
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6. CONCLUSIONES

1.

Las variables de personalidad (neuroticismo y extraversion) tienen

importantes efectos en la sobrecarga percibida por el cuidador.

La personalidad del cuidador ha de incluirse, por tanto en los modelos
tedricos y empiricos del proceso de cuidado. Es necesario que se realicen
valoraciones adecuadas de la misma, ya que los cuidadores con altos
niveles de neuroticismo y baja extraversion, son mas vulnerables a los
efectos negativos del cuidado, y presentan con mayor probabilidad
sintomas depresivos y de ansiedad, por lo que han de ser el objetivo de
intervenciones tempranas en el entrenamiento de estrategias de

afrontamiento.

Los cuidadores presentan en numerosos casos, altos niveles de

sobrecarga percibida, asi como sintomas depresivos y de ansiedad.

Cuidar a un familiar con demencia es un estresor cronico de suficiente

relevancia como para afectar a la salud mental del cuidador.

Existe una importante relacion entre la personalidad del cuidador (rasgos
de neuroticismo y extraversion) y su estado emocional (depresién vy

ansiedad).

La problematica emocional del cuidador y la sobrecarga percibida por éste,
estdn asociadas a las caracteristicas personales del cuidador y no
unicamente a las caracteristicas de la situacién de cuidado o a la severidad

de la demencia en el receptor de cuidados.
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ANEXO 1: DOCUMENTOS ASPECTOS ETICOS

P

=

UNIVERSIDADE DA CORUNA

COMITE DE ETICA DA INVESTIGACION

o INFORME X
DEL COMITE DE ETICA DE LA UNIVERSIDAD DE A CORUNA

El Comité de Etica de la Universidad de A Corufia (CE-UDC), reunido en sesién ordinaria
de 7 de febrero de 2011 y una vez estudiada la documentacién presentada por D. José
Carlos Millain Calenti, Investigador Principal del estudio “Cuidado informal de personas
con demencia y factores estresantes: estudio de una muestra experimental”, estima que el
mencionado estudio respeta las exigencias y los principios éticos y la normativa juridica

aplicables.

Por todo lo anterior, acord$ por unanimidad, en el ambito de sus competencias,
INFORMAR FAVORABLEMENTE

La viabilidad del estudio presentado por el investigador D. José Carlos Millan Calenti.

El Comité de Etica de la Universidad de A Corufia velara por el respeto de las exigencias y
los principios éticos y la normativa juridica aplicables durante el desarrollo del
correspondiente estudio.

Y para que conste a los efectos oportunos, firma el presente informe en A Corufia, a 7 de
febrero de 2011.

Comité de Etica
UNIVERSIDADE DA CORUNA

Fdo.: Rafael Colina Garea
Secretario en funciones del CE-UDC

93



Anexos

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO: EL NEUROTICISMO Y LA EXTRAVERSION DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS
CON DEMENCIA COMO FACTORES MODULADORES DE LA SOBRECARGA ASISTENCIAL

Yo, [nombre y apellidos], 0 mi representante legal [nombre y apellidos]

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con José Carlos Millan

Calenti 'y hacer todas las preguntas sobre el estudio necesarias para

comprender sus condiciones y considero que recibi suficiente

informacion sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme

del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que

esto repercuta en mis cuidados médicos.

hoja de informacién al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la

Respecto a la conservacion y utilizacion futura de los datos y/o muestras detallada en la hoja

de informacion al participante,

NO accedo a que mis datos sean conservados una vez terminado el presente

estudio

Accedo a que mis datos se conserven una vez terminado el estudio, siempre y
cuando sea imposible, incluso para los investigadores, identificarlos por

ningn medio

Sl accedo a que los datos se conserven para usos posteriores en lineas de

investigacion relacionadas con la presente, y en las condiciones mencionadas.

En cuanto a los resultados de las pruebas realizadas,

DESEO conocer los resultados de mis pruebas

NO DESEO conocer los resultados de mis pruebas

El/la participante, (o su representante legal) El/la investigador/a,

[Firma del/a participante o representante legal] [Firma del/a investigador/a]

Fdo./Fecha: [nombre y apellidos del/a participante o representante legal] Fdo.: [nombre y apellidos della

investigador/a]
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HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO: EL neuroticismo y la extraversion de los cuidadores de personas con

demencia como factores moduladores de la sobrecarga asistencial

INVESTIGADOR: José Carlos Millan Calenti. Director del Grupo de Investigacion

en Gerontologia. Universidad de A Corufa.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se esta
realizando en el Grupo de Investigacion en Gerontologia y fue aprobado por el

Comité Etico de la Universidad de A Corufa.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacién personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que
precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea, puede
llevarse el documento, consultarlo con otras personas y tomarse el tiempo

necesario para decidir si participa o no.

La participacién en este estudio es completamente voluntaria. Vd. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin obligacion de dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decision no afectara a la relacion con su médico ni a la

asistencia sanitaria a la que Vd. tiene derecho.
¢Cudl es el propésito del estudio?

El propdsito de este estudio es conocer el nivel de sobrecarga que usted
experimenta como consecuencia del cuidado de su familiar, asi como cuales
son las principales estrategias que utiliza para afrontar la situacion y que
pueden estar influyendo en su estado emocional. De los resultados obtenidos
pretendemos sacar conclusiones que en un futuro ayuden a mejorar las

condiciones de salud de los cuidadores de personas con dependencia.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccion de las personas invitadas a participar se basa en unos criterios
que estan descritos en el protocolo de la investigacion. Estos criterios sirven
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para seleccionar a la poblacion en la que se respondera al interrogante de la

investigacion. Vd. esta invitado a participar porque cumple esos criterios.

Como referencia se espera la participacion de un nimero aproximado de 40

personas en este estudio.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion en este estudio consistira en responder a una serie de
cuestionarios autoaplicados donde se recogeran datos personales y datos
relacionados con la sobrecarga percibida en el cuidado de su familiar. Una vez
cumplimentados y en un plazo aproximado de un mes desde su entrega,
debera de hacernos llegar los cuadernillos debidamente cumplimentados,

donde seran recogidos por el investigador.

Su participacion tendra una duracién total estimada de 30 minutos (tiempo

necesario para cumplimentar los cuestionarios).

El promotor o el investigador pueden decidir finalizar el estudio antes de lo
previsto o interrumpir su participacion por aparicion de nueva informacion
relevante, por motivos de seguridad, o por incumplimiento de los

procedimientos del estudio.
:Qué riesgos o inconvenientes tiene?

Debido a que el estudio es meramente observacional, no se incluyen riesgos
fisicos, molestias o inconvenientes durante su participacion, ya que ésta se

centrara en responder las preguntas de los cuestionarios.
:Obtendré algun beneficio por participar?

Conocer el nivel de sobrecarga que usted experimenta como consecuencia del
cuidado de su familiar y recibir orientaciones sobre estrategias de
afrontamiento adecuadas y maneras de reducir la sobrecarga y el estrés en el

cuidado.
¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Si Vd. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
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:Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran enviados a publicaciones cientificas para
su difusion, pero no se transmitira ningin dato que pueda llevar a la

identificacion de los participantes.
¢Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de
datos de caracter personal. En todo momento, Vd. podra acceder a sus datos,

corregirlos o cancelarlos.

Solo el equipo investigador, los representantes del promotor y las autoridades
sanitarias, que tienen la obligacion de guardar la confidencialidad, tendran
acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se podra transmitir a
terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que alguna
informacion sea transmitida a otros paises, se realizara con un nivel de
proteccion de los datos equivalente, como minimo, al exigido por la

normativa de nuestro pais.
¢Qué ocurrira con los datos obtenidos?

Sus datos seran guardados de forma codificada, que quiere decir que poseen
un codigo que se puede relacionar, mediante una informacion, con la
identificacion de la persona valorada. Esta informacion esta a cargo del
investigador principal y solo pueden acceder a ella los miembros del equipo
investigador, representantes del promotor del estudio y las autoridades

sanitarias en el ejercicio de sus funciones.

El responsable de la custodia de los datos es José Carlos Millan Calenti, y
seran almacenados en formato digital en el servidor que el Grupo de
Investigacion en Gerontologia tiene ubicado en el Edificio Universitario de
Oza, Universidad de A Coruna. Dicho servidor tiene el acceso restringido, y
solamente se puede acceder a la informacion almacenada con la clave. Todos
los documentos en formato papel seran guardados bajo llave en el archivo del

Centro La Milagrosa durante el tiempo necesario para la finalizacion del
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estudio, que son 36 meses (tres meses después de la finalizacion del

proyecto).

Al finalizar el estudio, sus datos y valoraciones seran conservados de forma

codificada.

Si Vd. da su autorizacion, estos datos seran conservados para futuros estudios
de investigacion relacionados con el presente, con el mismo responsable y
lugar, durante dos afnos mas y de manera codificada. Estos estudios también
deberan ser aprobados por un Comité de Etica de la Investigacién oficialmente

acreditado para poder ser realizados.
¢Qué ocurrira si hay alguna consecuencia negativa de la participacion?

No se prevé que exista ninguna consecuencia negativa derivada de su

participacion.

¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion esta promovida por José Carlos Millan Calenti.

El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacion al estudio.
Vd. no sera retribuido por participar.

¢Quién me puede dar mas informaciéon?

Puede contactar con José Carlos Millan Calenti en el teléfono 981167000.Ext

5865 para mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO 2: CUESTIONARIO CUIDADORES
1. Género:
[ Ivaron [ IMujer

2. Edad (Indicar afios cumplidos y Fecha de nacimiento):

3. Estado civil

[ ] Soltera/o [ ] Casadalo

[ ] Viuda/o [ ] Divorciada/o

[ ] Separada/o [ ] Otros:

4. ;Qué estudios ha terminado?

[ ] Sin estudios, pero sé leer y escribir

[ Primarios incompletos (preescolar o primeros afios)

[ ] De primer grado (12 ciclo de EGB, ingreso, etc. Hasta los 10 afios)

[ ] De segundo grado/ Primer ciclo (22 ciclo de EGB, 4° de bachiller,
Graduado escolar, Auxiliar administrativo, etc. Hasta los 14 afios)

[ ] De segundo grado/ Segundo ciclo (BUP, COU, FP1, FP2. Hasta los 18
afnos)

[] Universitarios (Diplomatura, Licenciatura, Doctorado etc.)
5. ¢Cual es su profesion?

6. ¢Esta trabajando en la actualidad?

[ ] Inactivo (desempleado, jubilado)

[ ] Activo

7. ¢Ha perdido o se ha visto obligado a abandonar su trabajo o a
cambiar su jornada laboral para dedicarse al cuidado de su
familiar?

[]Si [ ] No

8. ¢Cual es el vinculo familiar con la persona que cuida?
[ |Esposo/a

[ IHijo/a

[ ]Yerno/nuera

[ ]Sobrino/a
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[ JHermano/a
[_]Otros:

9. ¢Cémo describiria su relacion con su familiar antes de que éste
necesitara de sus cuidados?

[ ]Afectuosa

[ JNormal

[ IDistante y fria
[ ]Problematica
[ ]Otros:

10.Desde que cuida a su familiar como es la relacién que mantiene
con él?

[ |[Ha mejorado [ _|Ha empeorado
[ISigue igual

11. ¢ Cuanto tiempo lleva cuidando a su familiar? (especificar en
meses):

14. ;Recibe ayuda de otras personas (familiares, amigos)?

[]si [ ]No

15.¢Esta satisfecho con la ayuda recibida por parte de familiares y
amigos?

[ ] Muy satisfecho

[ ] Bastante satisfecho
[ ] Algo satisfecho

[] Algo insatisfecho

[ ] Bastante insatisfecho
[ ] Muy insatisfecho

16.;Esta satisfecho con la ayuda recibida por parte de Ila
Administracion?

[ ] Muy satisfecho
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[ ] Bastante satisfecho

[] Algo satisfecho

[ ] Algo insatisfecho

[] Bastante insatisfecho

[ ] Muy insatisfecho

17.¢ Cuales son los recursos o apoyos de los que dispone?
[ ] Ayuda a domicilio

[] Teleasistencia

[ ] Centro de dia

[ ] Programa de respiro en residencia

[ ] Grupos de autoayuda

[ Ninguno

[ ] Otros:

18.En el caso de que su familiar acuda a un Centro de Dia, lo hace a:
[ ] Media Jornada [ ] Jornada completa

[] Otro tipo de jornada:

19.En el caso de disponer del servicio de ayuda a domicilio, ¢ cuantos
dias a la semana dispone de este servicio?

20.En cuanto al servicio de ayuda a domicilio ¢cuantas horas al dia
acuden al domicilio?

21.En el caso de recurrir al servicio de estancias temporales en
residencia ¢con qué frecuencia lo utiliza?

22.;Coémo percibe su estado de salud?
[ 1 Muy bueno [ ]| Bueno
[ ] Regular [ IMalo [ ] Muy malo
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ANEXO 3: INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Escala de carga del cuidador

A continuacion se presentan una lista de frases que reflejan cdmo 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 entre
NUNCA, CASI NUNCA, A VECES, FRECUENTEMENTE y CASI SIEMPRE. No
existen respuestas correctas o incorrectas.

1= NUNCA
2 = CASI NUNCA
3=AVECES

4 = FRECUENTEMENTE
5 = CASI SIEMPRE
CON QUE FRECUENCIA (rodee con un circulo la opcién elegida)

1. ¢ Siente usted que su familiar solicita mas 1 2 3 4 5
ayuda de la que realmente necesita?

2. ;Siente usted que, a causa del tiempo que 1 2 3 4 5
gasta con su familiar, ya no tiene tiempo
suficiente para usted mismo?

3. ¢ Se siente estresada/o al tener que cuidara 1 2 3 4 5
su familiar y tener ademas que atender otras

responsabilidades? (Ej.: con su familia o en el

trabajo)

4. ; Se siente avergonzada/o por el 1 2 3 4 5
comportamiento de su familiar?

5. ¢ Se siente irritada/o cuando esta cerca de 1 2 3 4 5
su familiar?
6. ¢ Cree que la situacién actual afecta a su 1 2 3 4 5

relacion con amigos u otros miembros de su
familia de una forma negativa?

7. ¢ Siente temor por el futuro que le espera a 1 2 3 4 5
su familiar?

102



El neuroticismo y la extraversion de los cuidadores de personas con demencia como factores
moduladores de la sobrecarga asistencial

8. ¢ Siente que su familiar depende de usted? 1 2 3 4 5

9. ¢, Se siente agotada/o cuando tiene que estar 1 2 3 4 5
junto a su familiar?

10. ¢ Siente usted que su salud se ha visto 1 2 3 4 5
afectada por tener que cuidar a su familiar?

11. ¢ Siente que no tiene la vida privada que 1 2 3 4 5
desearia a causa de su familiar?

12. ¢ Cree usted que su vida social se ha 1 2 3 4 5
resentido por cuidar a su familiar?

13. ¢ Se siente incbmoda/o por invitar a amigos 1 2 3 4 5
a casa, a causa de su familiar?

14. ; Cree que su familiar espera que usted le 1 2 3 4 5
cuide, como si fuera la Unica persona con la
que pudiera contar?

15. ¢ Cree usted que no dispone de dinero 1 2 3 4 5
suficiente para cuidar a su familiar, ademas de
sus otros gastos?

16. ¢ Siente que no va a ser capaz de cuidara 1 2 3 4 5
su familiar durante mucho mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el control sobre su 1 2 3 4 5
vida desde que la enfermedad de su familiar se

manifesto?

18. ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su 1 2 3 4 5

familiar a otra persona?

19. ¢ Se siente insegura/o acerca de lo que 1 2 3 4 5
debe hacer con su familiar?

20. ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que 1 2 3 4 5
hace por su familiar?

21. ¢ Cree que podria cuidar a su familiar mejor 1 2 3 4 5
de lo que lo hace?

22. En general ¢ se siente muy sobrecargada/o 1 2 3 4 5
al tener que cuidar a su familiar?
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NEO-FFI

“Por favor, lea cuidadosamente estas instrucciones antes de empezar a marcar
bien sus respuestas. Lea cada frase con atencion y marque la alternativa (A a
E) que refleje mejor su acuerdo o desacuerdo. Por tanto, no hay respuestas
correctas ni incorrectas. Conteste de forma sincera y exprese sus opiniones de
la manera mas precisa posible. Dé una respuesta a todas las frases.
Asegurese que marca cada respuesta en la linea correspondiente a la misma
frase y en la opcidn que mejor se ajuste a su manera de ser.”

1= EN TOTAL DESACUERDO; 2= EN DESACUERDO; 3 = NEUTRAL;
4 = DE ACUERDO; 5 =TOTALMENTE DE ACUERDO

1. A menudo me siento inferior a los demas 12 3 45
2. Soy una persona alegre y animosa 1 2 3 4 5
3. Rara vez me siento con miedo o ansioso 12 3 45
4. Disfruto mucho hablando con la gente 1 2 3 4 5
5. A veces me vienen a la mente pensamientos aterradores 1 2 3 4 5
6. Disfruto en las fiestas en las que hay mucha gente 1 2 3 4 5
7. A veces me parece que no valgo absolutamente nada 1 2 3 4 5
8. No me considero especialmente alegre 1 2 3 4 5
9. A veces las cosas me parecen bastante sombrias y sin 1 23 4 5
esperanza

10. Me gusta tener mucha gente alrededor 1 2 3 4 5
11. Cuando estoy bajo un fuerte estrés, a veces siento que me 1 2 3 4 5
voy a desmoronar

12. No soy tan vivo ni tan animado como otras personas 1 2 3 4 5
13. A menudo me siento tenso e inquieto 1 2 3 45
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14. Soy una persona muy activa 1 2 3 4 5
15. A veces me siento amargado y resentido 1 2 3 45
16. En reuniones, por lo general prefiero que hablen otros 1 2 3 4 5
17. Soy bastante estable emocionalmente 12 3 45
18. Huyo de las multitudes 1 2 3 4 5
19. Rara vez estoy triste o deprimido 1 2 3 45
20. A veces reboso felicidad 1 2 3 4 5
21. A.veces hago las cosas impulsivamente y luego me 1 23 4 5
arrepiento

22. Me gusta estar donde esta la accion 1 2 3 4 5
23. Es dificil que yo pierda los estribos 1 2 3 4 5
24. No me gusta mucho charlar con la gente 1 2 3 4 5
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BDI

En este cuestionario aparecen varios grupos de afirmaciones. Por favor, lea
con atencion cada uno de ellos. A continuacion, sefiale cual de las afirmaciones
de cada grupo describe mejor sus sentimientos durante la ULTIMA SEMANA,
INCLUIDO EL DiA DE HOY. Marque con una equis (X) la casilla que esta a la
izquierda de la afirmacion que haya elegido. Si dentro de un mismo grupo, hay
mas de una afirmacion que considere aplicable a su caso, marquela también.
Asegurese de haber leido todas las afirmaciones dentro de cada grupo antes
de la eleccion.

1)

[ ] No me siento triste

[ ] Me siento triste

[ ] Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo

[ ] Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo

2)

[ 1 No me siento especialmente desanimado respecto al futuro

[ ] Me siento desanimado respecto al futuro

[ ] Siento que no tengo que esperar nada

[] Siento que el futuro es desesperanzador y que las cosas no van a mejorar

3)

[ ] No me siento fracasado

[ ] Creo que he fracasado méas que la mayoria de las personas
[ ] Cuando miro hacia atras, solo veo fracaso tras fracaso

[ ] Me siento una persona totalmente fracasada

4)

[ ] Las cosas me satisfacen tanto como antes

[ ] No disfruto de las cosas tanto como antes

[ ]Yano obtengo una satisfaccion auténtica con las cosas
[] Estoy insatisfecho o aburrido de todo

106



El neuroticismo y la extraversion de los cuidadores de personas con demencia como factores
moduladores de la sobrecarga asistencial

5)

[] No me siento especialmente culpable

[ ] Me siento culpable en bastantes ocasiones

[ ] Me siento culpable en la mayoria de las situaciones
[] Me siento culpable constantemente

6)

[ ] Creo que no estoy siendo castigado
[_] Siento que puedo ser castigado

[] Siento que estoy siendo castigado
[ ] Quiero que me castiguen

7)

[ ] No me siento descontento conmigo mismo
[] Estoy descontento conmigo mismo

[] Me averglienzo de mi mismo

[ ] Me odio

8)

[_] No me considero peor que cualquier otro

[_] Me autocritico por mis debilidades o por mis errores
[ ] Continuamente me culpo de mis faltas

[ ] Me culpo por todo lo malo que me sucede

9)

[_1 No tengo ningtin pensamiento de suicidio

[ ] A veces pienso en suicidarme, pero no lo haria
[ ] Desearia suicidarme

[] Me suicidaria si tuviese la oportunidad

10)

[ ] No lloro mas de lo que solia

[ ] Ahora lloro mas que antes

[ ] Lloro continuamente

[ ] Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera
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11)

[ ] No estoy mas irritado de lo normal en mi

[ ] Me molesto o irrito mas facilmente que antes

[ ] Me siento irritado continuamente

[ ] No me irrito absolutamente nada por las cosas que antes solia irritarme

12)

[ 1 No he perdido el interés por los demas

[] Estoy menos interesado en los demas que antes

[ ] He perdido la mayor parte de mi interés por los deméas
[ ] He perdido todo el interés por los demas

13)

[ ] Tomo decisiones mas o menos como siempre lo he hecho
[ ] Evito tomar decisiones méas que antes

[ ] Tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes
[ ] Ya me es imposible tomar decisiones

14)
[ 1 No creo tener peor aspecto que antes
[] Estoy preocupado porque parezco mayor o poco atractivo

[ ] Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me
hacen parecer poco atractivo

[ ] Creo que tengo un aspecto horrible

15)

[ ] Trabajo igual que antes

[ ] Me cuesta un esfuerzo trabajar igual que antes
[ ] Tengo que obligarme para hacer todo

[ ] No puedo hacer nada en absoluto

16)
[ ] Duermo tan bien como siempre
[ ] No duermo tan bien como antes

[ ] Me despierto una o dos horas antes de lo habitual y me resulta dificil volver
a dormir

[ ] Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volverme a dormir
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17)

[ ] No me siento mas cansado de lo normal

[ ] Me canso mas facilmente que antes

[ ] Me canso en cuanto hago cualquier cosa
[] Estoy demasiado cansado para hacer nada

18)

[ ] Mi apetito no ha disminuido

[ No tengo tan buen apetito como antes
[ ] Ahora tengo mucho menos apetito

[ ] He perdido completamente el apetito

19)

[ ] Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada
[ ] He perdido mas de 2 kilos y medio

[ ] He perdido mas de 4 kilos

[ ] He perdido mas de 7 kilos

Estoy a dieta para adelgazar:

[Isi [INO

20)
[ ] No estoy preocupado por mi salud mas que lo normal

[ ] Estoy preocupado por problemas fisicos como dolores, molestias, malestar
de estbmago o estrefimiento

[ ] Estoy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar en
algo mas

[ ] Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz de pensar
en cualquier cosa

21)
[ ] No he observado ningun cambio reciente en mi interés por el sexo
[ ] Estoy menos interesado por el sexo que antes

[ ] Ahora estoy mucho menos interesado por el sexo
[ ] He perdido totalmente mi interés por el sexo
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Inventario de ansiedad Estado-Rasgo STAI

A continuacion encontrara unas frases que se utilizan corrientemente para
describirse a uno mismo. Lea cada frase y rodee la puntuacion (0 a 3) que
indique mejor como se SIENTE VD. AHORA MISMO, en este momento. No hay
respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y
conteste sefalando la respuesta que mejor describa su situacion presente.

A-E Nada Algo Bastante Mucho

1. Me siento calmado

2. Me siento seguro

w

. Estoy tenso

o

. Estoy contrariado
5. Me siento comodo (estoy a gusto)
6. Me siento alterado

7. Estoy preocupado por posibles
desgracias futuras

8. Me siento descansado

9. Me siento angustiado

10. Me siento confortable

11. Tengo confianza en mi mismo
12. Me siento nervioso

13. Estoy desasosegado

14. Me siento muy atado “oprimido”
15. Estoy relajado

16. Me siento satisfecho

17. Estoy preocupado

18. Me siento aturdido y sobreexcitado
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19. Me siento alegre

20. En este momento me siento bien

A continuacion encontrara unas frases que se utilizan corrientemente para
describirse a uno mismo. Lea cada frase y rodee la puntuacion (o a 3) que
indique mejor como se SIENTE VD. EN GENERAL, en la mayoria de las
ocasiones. No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo
en cada frase y conteste sefialando la respuesta que mejor describa su como
se siente Vd. generalmente.

A-R Casi A A Casi
nunca veces Menudo siempre

21. Me siento bien

22. Me canso rapidamente

23. Siento ganas de llorar

24. Me gustaria ser tan feliz como otros

25. Pierdo oportunidades por no
decidirme pronto

26. Me siento descansado

27. Soy una persona tranquila, serena y
sosegada

28. Veo que las dificultades se
amontonan y no puedo con ellas

29. Me preocupo demasiado por cosas
sin importancia

30. Soy feliz

31. Suelo tomar las cosas demasiado
seriamente

32. Me falta confianza en mi mismo
33. Me siento seguro

34. Evito enfrentarme a las crisis o
dificultades
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35. Me siento triste (melancolico)
36. Estoy satisfecho

37. Me rondan y molestan
pensamientos sin importancia

38. Me afectan tanto los desengafios,
que no puedo olvidarlos

39. Soy una persona estable
40. Cuando pienso sobre asuntos y

preocupaciones actuales me pongo
tenso y agitado
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Most studies reflect dementia caregivers usually sustain higher levels of burden compared to other
caregivers. However, they do not consider variability within the caregiver, such as personality traits. The
purpose of this study was to examine the influence of extraversion and neuroticism on dementia
caregiver burden. A cross-sectional descriptive study was conducted with 33 caregivers looking after
demented-patients. All caregivers had intense burden levels, and their personality, depression, anxiety
and self-rated health were evaluated. Personality variables had important effects on the caregiver
burden and consequences on their mental health. Neuroticism was significantly correlated with burden
(r=0.6,p < 0.01),depression (r = 0.68, p < 0.01) and both anxiety measures, state {r = 0.46, p < 0.01)and
trait (r=0.67, p < 0.01). Extraversion was significantly correlated with neuroticism {r= 0.42,p < 0.01)
and burden (r= 046, p < 0.01). Finally, depression was significantly correlated with state (r = 0.63,
p < 0.01) and trait anxiety (r = 0.66, p < 0.01). These results indicate the importance of considering the
caregiver personality in the theoretical and empirical models of the caring process. It is necessary to
adequately assess the caregiver personality, as those presenting high levels of neuroticism and low levels
of extraversion are more vulnerable to experience negative caring effects.

© 2012 Elsevier Ireland Ltd. All rights reserved.

1. Introduction

Different authors (Bedard, Pedlar, Martin, Malott, & Stones,
2000; Ledn-Salas, Olazaran, Muniz, Gonzalez-Salvador, & Marti-
nez-Martin, 2011) have established the relationships among
behavior, cognitive and functional impairment, quality of life
and health in people with dementia with the burden perceived by
their caregivers (Fernandez de Larrinoa Palacios et al,, 2011). An
increasing caregiver burden is known to decrease life satisfaction
(Andrén & Elmstahl, 2008). Diverse variables in reference to the
care context and the caregiver as well as the care recipient show
major associations with the burden: those associated to disease
and the social situation of the dependent person, the greater
frequency and intensity of care, and the low frequency in which the
caregiver receives help from others (Garcés, Carretero, Rédenas, &
Sanjosé, 2009).

However, it is important to highlight that, in general, those
studies are focused on the burden of immediate factors such as the
impact of the cognitive deficits, help with everyday functioning
and behavioral and psychological factors. Most of them do not take
into consideration variability within the caregivers, such as

* Cerrespending auther. Tel: +34 981 167 000x5865; fax: +34 981 167 120.
E-mail addresses: jemillan@udc.es, amaseda@udc.es (J.C. Millin-Calenti).

0167-4943/% - see front matter © 2012 Elsevier Ireland Ltd. All rights reserved.
http://dx.doi.crg/10.1016/j.archger.2012.07.011

personality traits {Campbell et al., 2008; Lockenhoff, Duberstein,
Friedman, & Costa, 2011},

Personality traits are defined as “dimensions of individual
differences in tendencies to show consistent patterns of thoughts,
feelings and actions” (McCrae & Costa, 1990). Some of these traits,
such as neuroticism and extraversion, have been related to
caregiver burden (Koerner, Kenyen, & Shirai, 2009). Furthermore,
few existing studies within the perscnality field have focused on
the extraversion variable in its relationship to caregiving (Melo,
Maroco, & Mendonga, 2011).

Neuroticism or negative affectivity is a personality trait that
reflects people’s tendency to experience negative emotional states.
It is one of the five main personality dimensions, and it is
conceptualized as the underlying tendency to experience emo-
tional distress. It is a stable trait that reflects the tendency to focus
on the negative aspects of the situation (Carson, 1989). People with
high levels of neuroticism have been labeled as a person who is a
“worrier, nervous, emotional, with low self-esteem, inadequate
and hypochondriacal” (Costa & McCrae, 1985). Neuroticism has
also been described as a psychelogical distress construct {Costa &
McCrae, 1985; Lincoln, 2008). Consequently, high neuroticism
scores have been consistently related to poor mental health
(Lincoln, 2008). Highly neurotic individuals have been shown to
appraise situations as more stressful or threatening and have
negative perceptions of physical problems (Jang, Mortimer, Haley,
& Graves, 2002). Neuroticism is a risk factor for increased caregiver

Please cite this article in press as: Gonzalez-Abraldes, I, et al., The influence of neuroticism and extraversion on the perceived burden of
dementia caregivers: An exploratory study. Arch. Gerontol. Geriatr. (2012), http://dx.doi.org/10.1016/j.archger.2012.07.011
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distress over time, and as it is easily identified, it should be targeted
for intervention (Jang, Clay, Roth, Haley, & Mittelman, 2004).

In contrast, extraversion is a global indicator of a person’'s
tendency to look for social interactions and activities. According
toCostaandMcCrae (1985), high scoreson the extraversion scale
are associated with sociable, active, talkative, perscn-oriented,
optimistic, fun-loving, affectionate people who like to enjoy
themselves, while low scores are associated with reserved,
sober, unexuberant, aleof, task-oriented and retiring quiet
peeple. Extraversion or the wish for high levels of social
interaction is related to “positive affectivity”. Extroverted
caregivers feel more positive toward their efforts in caregiving,
find more pleasing aspects in the task and are more satisfied with
the social support they get from family and friends. In addition,
they are more likely to carry out leisure activities with other
people that help to reduce the feeling of burden and safeguard
their health (Hirano et al., 2011). However, caregivers who score
low in extroversion may have fewer buffers and resources when
faced with daily caregiving stressors and may be less able to
derive any benefits or rewards from the caregiving experience
(Koerner et al., 2009). Few existing studies within the personali-
ty field have focused on the extraversion variable in its
relationship to caregiving.

Neuroticism-emotional adjustment and extraversion-introver-
sion are basic constructs in all theories of personality and have
been strongly related to affectivity and well-being (Hotard,
McFatter, Mcwhirter, & Stegall, 1989). Personality is one such
personal resource in the caregiver stress process, and accumulat-
ing evidence suggests that neuroticism may be especially
predictive of adverse caregiver outcomes (Gallant & Connell, 2003 ).

As personality variables have been consistently associated with
affective states, we should take such variables into account when
attempting to understand the consequences of caregiving.
Personality does help to account for the experience of caregiving
benefits/gains (Koerner et al., 2009).

Another aspect that needs to be considered is the mental health
of the caregiver. Depression is a common problem among
dementia-caregiving families (Joling, Smit, et al., 2012} and higher
levels of burnout were found to correspond to higher levels of
depressive symptoms (Takai et al., 2009). It normally lasts for long
periods of time, and its influence on caregivers has been widely
studied. In contrast, studies of anxiety, together with worry and
feelings of fear, and psychological symptoms such as muscular
tension and somatic symptoms among dementia-caregiving
families have been somewhat neglected (Cooper, Balamurali, &
Livingston, 2007).

Despite the fact that prevalence studies report anxiety rates
from 3.7% to 76.5%, when using more reliable assessment methods
in lengitudinal studies, approximately 25% of caregivers report
clinically significant anxiety experiences (Joling, van Marwijk,
et al, 2012; Mahoney, Regan, Katona, & Livingston, 2005).

Given the fact that few studies have demonstrated the
importance of personality factors, neuroticism and extraversion,
among caregivers with severe burden in the caring experience of
the patients with dementia, the aim of cur study was 2-fold: (1) to
analyze the influence that 2 personality traits {neuroticism and
extraversion} have on dementia caregiver self-rated burden and
(2} to examine the possible relationship between caregiver
personality and psychological morbidity (depression and anxiety).

2. Materials and methods
2.1. Selection and description of participants

Participants were recruited from the Association of Relatives of
Sufferers of Alzheimer's or Other Dementias and an Elderly Care

Center of the City of A Coruiia, Spain. Questionnaire packets were
sent to 109 caregivers, and 41 (36.7%) returned completed
questionnaires, of whom 8 did not meet the inclusion criteria
for severe burden level. Overall, 33 primary caregivers ranging in
age from 35 to 82 years (M = 57.5,SD = 11.3 years} toek part in this
study.

Each caregiver completed the self-administered assessment
according to the recommendations given by a clinical psychologist
with experience working with patients diagnosed with dementia
and their informal caregivers.

The inclusion criteria were as follows: being the primary
caregiver ( persons were designated as the primary caregiver if they
were principally responsible for providing or coordinating the
resources required by the person with dementia, such as
housekeeping, financial help and shopping) of a person with
dementia for at least the previous 6 months, irrespective of
whether the caregiver lived with the person or not; providing the
major source of unpaid elder care; the caregiving presented a
severe burden {score on the Zarit Burden Scale higher than 55
according to the reference values proposed by Martin et al., 1996);
and giving informed consent.

Caregivers were excluded if they did not possess the necessary
skills to be assessed. Exclusion criteria for caregivers included
cognitive impairment, illiteracy or severely impaired vision and
hearing.

2.2. Procedure

The study protocol was approved by the Ethics Committee at
the University of A Corufia (Spain). Before the data collection, all
participants were informed about the study and signed the
corresponding Informed Consent.

2.3. Variables and instruments

2.3.1. Patient’s cognitive and functional status

Patient'’s dementia stages were assessed by the Clinical
Dementia Rating (CDR) (Hughes, Berg, Danziger, Coben, & Martin,
1982; Morris, 1993). The CDR is a clinical staging instrument for
dementia. It characterizes 6 demains of cognitive and functional
performance: Memory, Orientation, Judgment and Problem
Selving, Community Affairs, Home and Hobbies, and Personal
Care. The necessary information to make each rating is obtained
through a semi-structured interview of the patient and a reliable
infermant {e.g., a family member). In addition to ratings on a 5-
point scale for each domain (except Personal Care, which is rated
on a 4-point scale) an overall CDR score is derived by standard
algorithm. This score is useful for globally staging the level of
impairment: 0 = no impairment, 0.5, 1, 2, and 3 indicate very mild,
mild, moderate and severe dementia.

Regarding care recipient's characteristics (1 = 33), 9.1% suffered
from mild dementia, 51.5% moderate dementia and 39.4% severe
dementia according to CDR.

Caregivers completed a demographic questionnaire that
recorded information on caregiver gender, age, marital status,
educational level, occupation, relationship to the patient, duration
of caring, date of diagnosis (as an indication of illness duration} and
level of health and social support.

2.3.2. Caregiver burden

The level of burden experienced by the informal caregiver was
measured by the Zarit Burden Interview (ZBI) (Zarit, Reever, &
Bach-Peterson, 1980), adapted and validated for the Spanish
language by Martin et al. (1996}. The ZBI was used to assess how
much the caring affected the informal caregivers’ health, social life,
emotional welfare and other factors. This instrument consists of 22
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items measured using a Likert scale (1, never, to 5, almost always).
Three cut-off scores were established: no burden (22-46), slight
burden (47-55), and severe burden (56-110).

2.3.3. Personality traits (neuroticism and extraversion)

Personality was assessed by the NEO Five-Facter Inventory
(NEO-FFI} (Costa & McCrae, 2008). This is a 60-item questionnaire
comprising 12 items representing each of the facets encompassed
by the 5-factor model of personality {neuroticism, extraversion,
openness to experience, agreeableness and conscientiousness).

Nevertheless, in this study, enly two 12-item scales, neuroti-
cism and extraversion, were assessed. These personality dimen-
sions were selected due to their important influence on caregiver
burden. Previous studies indicate that caregivers that present
higher levels of neuroticism (Campbell et al, 2008) and lower
levels of extroversion (Koerner et al., 2009} report a higher level of
burden. The respondents were required to endorse each item on a
5-point scale ranging from 1 (strongly disagree) to 5 (strongly
agree), as it applied to them.

The obtained values can be specified at several levels to
establish the degree of neureticism: very low, a score between 0
and 5; low, a score between 6 and 11; medium, a score between 12
and 17; high, a score between 18 and 26; and very high, a score
between 27 and 48. The extraversion score was defined as follows:
very low, a score between 0 and 22; low, a score between 23 and
29; medium, a score between 30 and 35; high, a score between 36
and 41; and very high, a score between 42 and 48.

2.34. Mental health (depression and anxiety)

To assess the symptoms of depression, the caregivers were also
administered the Spanish version {Sanz & Vazquez, 1998) of the
Beck Depression Inventory (BDI} {Beck, Ward, Mendelson, Mock, &
Erbaugh, 1961). The BDI is a widely used 21-item self-report
instrument. Each item is rated on a 4-point scale that represents
the presence and severity of a given symptom, as rated from 9 to 3.
The total scores can range from O to 63. The scores were used to
distinguish depression levels as follows: none or minimal
depression (9 or less), mild depression {10-18), moderate
depression (19-29) and severe depression (30 or more)} (Beck,
Steer, & Garbin, 1988).

Anxiety was assessed using the Spanish version of the State-
Trait Anxiety Inventory (STAI) (Spielberger, Gorsuch, & Lushene,
1970), validated and adapted by TEA editions (TEA Ediciones,
2008). The STAI is one of the most frequently used measures of
anxiety, being a rapid self-report scale for assessing state and trait
anxiety. The instrument asks individuals to rate the symptoms of
anxiety on a 4-point scale from 1 to 4. The Spanish adaptation of
this scale contains 40 items rated on a 4-peint scale (0-3) and is
designed to measure the levels of state anxiety (20 items,
situational and transient anxiety) and trait anxiety (20 items,
dispositional and stable anxiety}. The total scores vary from 9 to 60,
rather than the 20 to 80 in the original version. Decatypes have
been used to assess anxiety levels following the STAI manual
instructions.

2.3.5. Self-rated health

This variable was measured with the question “In general, how
would you rate your health?” Participants could give 5 possible
responses: very good, good, fair, poor and very poor.

2.4. Statistical analysis

SPSS for Windows version 16.0.1 was used to perform Pearson'’s
correlation tests between all the variables assessed: burden,
neuroticism, extraversion, depression, anxiety, and self-rated
health. A multiple linear regression analysis was performed to

determine the influence of the independent variables to predict
burden. The perceived burden was used as the dependent variable,
and the others variables were introduced into the model as
covariables. To control for possible multicollinearity, we examined
all correlations of the independent variables considering that a
condition index greater than 30 suggests a serious problem with
collinearity (Liu, Kuang, Gong, & Hou, 2003}. Statistical significance
was set at p < 0.05.

3. Results

The sociodemographic characteristics of the caregivers includ-
ed in the analysis are listed in Table 1.

After applying the inclusienfexclusion criteria, 33 caregivers
demonstrated severe burden according to the ZBI (M=69.9,
SD = 7.8). Regarding caregiver personality, high levels of neuroti-
cism (M= 226, SD = 8.3} and low extraversion (M =26.0,SD =7.9}
were displayed. Most of the caregivers presented depressive
symptoms accerding to the BDL The mean score was 13.8
(SD =7.6), indicating a level of mild depression. The caregivers
had higher levels of state anxiety {M=6.6; SD = 1.5) than of trait
anxiety (M = 5.8, SD = 1.9). The mean anxiety score of the sample
was 5.5 (SD=2.0).

In order te examine strength of relationships between burden,
personality factors, caregiver mental health and self-rated health,
correlations between these variables were performed.

As shown in Table 2, neuroticism was significantly correlated
with burden and with the variables of mental health, depression
and both anxiety measures (state and trait). Those caregivers with
high scores in neuroticism considered themselves to be more
burdened and presented more depressive symptoms and anxiety.

Extraversion was significantly correlated with neuroticism and
with burden. Caregivers with low scores on the extraversion scale
had high scores in neuroticism and higher self-reported burden.

As expected, depression was significantly correlated with state
anxiety and trait anxiety. That is, those caregivers with high scores
in depression also presented anxiety symptoms.

The caregiver burden was significantly correlated with neurot-
icism, extraversion, depression and trait anxiety. Caregivers with
severe burden presented high scores in neuroticism and low
extraversion scores. Their self-rated burden is associated with
their mental health.

Finally, mental health {assessed with the item: How do you
perceive your health state?) was significantly correlated with
burden, neuroticism, extraversion, and trait anxiety.

Table 1
Secicdemographic characteristics of the caregivers included in the analysis {n=33).
Mean/ 5D (range)/
frequency percentage

Age (years) 576 11.3 (35-82)
Sex

Female 28 348

Male 5 152
Family tie

Children 21 63.6

Spotse 9 27.3

Others (nieces) 3 9.1
Marital status

Married 25 75.8

Single 6 18.2

Divorced 2 6.0
Educational level

0-4 years 6 182

5-8 years 1 3.0

9-12 years or high school diploma 16 48.5

College experience er higher degree 10 303
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Table 2
Correlation matrix of burden, personality, mental health and self-rated health variables.
1 2 3 4 5 6 7
1. Subjective burden -
2. Neuroticism 0.60™ -
3, Extraversion 046" —042”
4. Depression 053" 068" -0.13 =
5. State anxiety 028 046" —-0.15 0.63" =
6. Trait anxiety 0.50" 067" -033 0.66™ 0.70" =
7. Self-rated health -0.51" —-046" -0.32 -0.28 -0.37" -

" Correlation significant at the 0.05 level.
™ Correlation significant at the 0.01 level.

Table 3
Multivariate regression model for variables predicting subjective caregiver burden.

Dependent variables Subjective burden

Independent variables Beta T p value
Neuroticism 0.20 0.9 0.37
Extraversion -0.29 -1.8 0.08
Depression 0.38 16 012
State anxiety -1.01 -1.0 035
Trait anxiety 0.64 0.7 0.50

R?=0.48; adjusted R?=0.38; F;3,=4.94 (0.002).

The results of the multiple regression models using the
caregiver burden as the dependent variable and the rest of
variables {neuroticism, extraversion, depression, state and trait
anxiety) as independent variables, are listed in Table 3. The
independent effects of the predictor variables on caregiver burden
were not statically significant. Nevertheless, the coefficient of
determination (R?) and the significant F test (p < 0.001) of the
combined effect of all these predictors simultaneously thrown in
the model, would explain 38% of the caregiver burden (adjusted
R?). No harmful multicollinearity (correlation between one of the
independent variables and some linear combination of the
remaining ones) was detected.

4. Discussion

Our results support the idea that the personality variables
assessed (neuroticism and extraversion) strongly affect self-rated
caregiver burden. This is consistent with previous studies that
relate neureticism with a higher self-rated stress and burden
(Campbell et al., 2008; Jang et al., 2004; Oken, Fonareva, & Wahbeh,
2011). The burden in caregivers of elderly with dementia is due to
restrictions on their personal time and to the sense of failure
regarding their hopes and expectations {Luchetti et al, 2009).

There are very few studies that relate the personality variable
extraversion with burden. In our study, we found that caregivers
with high levels of neurcticism and low levels of extraversion
experienced higher burden and had worse mental health. Melo
etal. (2011) found that high scores in extraversion were associated
with low levels of neuroticism and better health. Moreover, mental
health and burden were significantly associated with caregivers’
health problems simultaneously (Chang, Chiou, & Chen, 2010).

Other authors assessed similar variables, such as dispositional
optimism, finding that individuals with worse mental health
presented higher scores in neuroticism and lower scores in
optimism (Sharpe, Martin, & Roth, 2011).

The perscnality variables are related to caregiver mental
health. Mental health is an indication of adaptation to life
experiences. It is sometimes argued that personality has an effect
on mental health because it channels the experiences oneis likely
to encounter. For example, highly neurotic people may seek out
negative life experiences that lead naturally to depression or

poorer well-being (Hooker, Monahan, Bowman, Frazier, & Shifren,
1998). Therefore, such as in our study, highly neuroctic caregivers
experience a greater amount of stress and depressive symptoms
compared with less neurctic caregivers (Hooker et al., 1998; Jang
et al,, 2004). The results of this study are consistent with those of
Gallant and Connell (2003} who stated that neuroticism had a
significant direct effect on depressive symptems. Highly neurotic
caregivers were more likely to appraise the caregiving situations
as more stressful.

In addition, previous studies with caregivers found that high
optimism, high extraversion and low neuroticism are related to
better coping with elderly caregiving (Marziali & Garcia, 2011}. In
this context, increased examination of characteristics could be
modified by psycho-educational programs to informal caregivers is
essential to provide them with skills and coping strategies (Garcés,
Carretero, Rédenas, & Vivancos, 2010). Moreover, support pro-
grams have a positive impact on the family carers since they feel
supported (Millan-Calenti et al., 2000).

Lastly and similar to other authors (Cooper et al, 2007), we
found evidence relating caregiver self-rated burden to anxiety and
self-rated burden, a factor associated with an increased risk of
suffering depressive symptoms.

Although the aim of this study was not to determine causality
since the results are based upon-cross sectional data, our main
results suggested that personality traits had important effectson
the perceived caregiver burden and relevant consequences on
their mental health. However, we cannot completely rule out the
possibility that long-term and intensive caring of demented
patients has, at the same time, some effect on caregiver's
personality traits. Another likely possibility is reciprocal
causation. In this regard, vulnerable personality trait levels
may make caregivers more distressed when faced with such
obligations as taking care for demented patients but the distress,
in turn, may make their personality trait levels even more
vulnerable. All these aspects should be taking into account in
future studies.

Finally, though the sample size was small, there was maximum
meticulousness used in developing the inclusion criteria for
determining the study sample. These selective criteria required
the participants to be caring for someone with a previous dementia
diagnosis, as well as a high caregiving burden based on the
instrument used. These necessary conditions reduced the sample
size. Despite this limitation, there is still consistent evidence that
proves the influence of caregiver personality on burden perception
and it could be a starting point for a thorough analysis of the
influence of extraversion and neuroticism on dementia caregiver
burden in further researches.

5. Conclusion
In conclusion, these results indicate that caregiver personality

should be included in the models of the caregiving coping process.
Assessments of caregiver personality should be carried out in high
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perceived burden caregivers, as highly neurotic caregivers and
those with low extraversion are more vulnerable to negative
caregiving effects and should be targeted by early interventions
that provide coping strategies training.
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