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RESUMEN

Objetivos: Determinar el efecto burnout en la calidad de vida del cuidador
de personas con demencia.

Metodologfa: Revisién sistemdtica de articulos cientificos que aportan
informacién sobre la calidad de vida y el burnout de los cuidadores de personas
con demencia. Las fuentes de datos usadas en el presente trabajo son PsycInfo,
Web of Knowledge, Scopus, PubMed y Google Schoolar. Se han seleccionado
10 articulos siguiendo los criterios de seleccion y calidad marcados en la tabla 1,
y sus caracteristicas principales se muestran en la tabla 2.

Resultados: Se han agrupado en funcién de los estadisticos usados en

cada estudio; las variables analizadas son aquellas que recogen la relacién
entre la carga del cuidador y la calidad de vida del cuidador de personas con
demencia. Existe una correlacion negativa y estadisticamente significativa
entre el burnouty la calidad de vida. La calidad de vida depende de los
niveles de carga, que a su vez estd relacionada con el tiempo que tienen

los cuidadores para ellos mismos, el soporte social, los problemas de
comportamiento del enfermo con demencia, la autoestima del cuidador y

las finanzas. La calidad de vida relacionada con la salud estd inversamente
relacionada con los niveles de dependencia de la persona con demencia y con
la edad del cuidador.

Conclusiones: Una mayor percepcién de carga conlleva una peor calidad

de vida. Asi pues, para mejorar la calidad de vida de los cuidadores de una
persona con demencia debemos incidir en las variables que influyen la carga

del cuidador.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, carga del cuidador, cuidadores
familiares, demencia, enfermedad de Alzheimer.

= INTRODUCCION

La demencia es causada por distintas enfermedades cerebrales que
afectan a las funciones cognitivas, las actividades de la vida diaria
(AVD), el comportamiento, etc., suele ser crénica y la demencia tipo

Relacion entre el burnout
y la calidad de vida del cuidador
de personas con demencia

Relation between the burnout
and the quality of life of the caregiver
of persons with dementia

ABSTRACT

Objectives: To determine the burnout effect on the quality of life
of caregivers of people with dementia.

Methodology: Systematic review of scientific articles that provide
information on the quality of life and burnout of caregivers of
people with dementia. The data sources used in this work are
PsycInfo, Web of Knowledge, Scopus, PubMed and Google
Schoolar. Ten articles have been chosen with the selection and
quality marked in table 1 and its main characteristics are found in
table 2.

Results: have been grouped according to the statistics used in each
study, the variables analyzed are those that reflect the relationship
between caregiver burden and quality of life of caregivers of people
with dementia. There is a negative and statistically significant
correlation between burnout and quality of life. The quality of
life depends on the burnout levels which in turn are related to the
time they have caregivers for themselves, social support, behavioral
problems of patients with dementia, self-esteem and finance. The
health-related quality of life of the caregiver is inversely correlated
with the level of dependence of subject and age of the caregiver.
Conclusions: A higher perception of burden involves a lower
quality of life. So to improve the quality of life for caregivers of

a person with dementia should influence the variables that affect
caregiver burden.

KEYWORDS: quality of life, caregiver burden, family caregiver,
dementia, Alzheimer’s disease.

Alzheimer es la forma mds comun'. Estos enfermos serdn atendidos
con mayor frecuencia en casa por un cuidador informal —que serd un
familiar 0 amigo- y que experimentard una variedad de efectos fisicos,
emocionales, financieros y sociales asociados al rol de cuidador. Estos
cuidadores llevardn a cabo una gran variedad de tareas en comparacion
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con los no cuidadores, lo que conlleva complicaciones en el trabajo,
conflictos familiares, problemas mentales y fisicos y una disminucién
de su tiempo libre?. Papastavrou y cols.® encontraron que la mayorfa
de los cuidadores familiares experimentan elevados niveles de carga,
resultados que concuerdan con los hallados por otros autores®. La car-
ga (burnout) del cuidador se ha definido como una “respuesta multi-
dimensional a los factores estresantes fisicos, psicolégicos, emociona-
les, sociales y financieros asociados a la experiencia de cuidado™. Hay
caracteristicas del cuidador que influyen en la carga del cuidador. El
73% de los cuidadores familiares son mujeres’, y estas experimentan
mayores niveles de estrés, tension®’, sintomas paranoides®, percepcién
de enfermedad® y niveles mds bajos de calidad de vida®’. Otra carac-
terfstica que parece influir en la percepcién de carga es la edad del
cuidador; a mayor edad del cuidador, mayor percepcién de carga®.
Aquellos cuidadores sumisos, que tienen dificultades para valorar sus
propias capacidades y que estdn acostumbrados al sufrimiento y a la
humillacién experimentan una mayor percepcion de carga'®. La cul-
tura también configura diferencias en la percepcion de carga; Janevic,
Connell y cols." observaron que los cuidadores caucdsicos tienden a
experimentar mds depresién y valoran el cuidado como mds estresante
que los cuidadores americanos o africanos. Por otro lado, debemos
recordar que ciertas caracteristicas de los enfermos con demencia tam-
bién pueden influir en la carga del cuidador. Ginsberg y cols.'® obser-
varon que existia una correlacion positiva entre el nivel de deterioro
y la percepcion de carga. Diversos estudios'*"> afirman que existe una
correlacién entre la carga y las habilidades de los enfermos para ha-
cer frente a las AVD. En el estudio de Papastavrou y cols.? se hallé
una correlacién significativa entre la frecuencia de los problemas de
comportamiento de los enfermos y la carga, resultados que concuer-
dan con los encontrados en la literatura especializada'®". La carga se
relaciona con la edad de las personas con demencia o la presencia de
otras enfermedades'®. Tal y como hemos observado, tener cuidado de un
enfermo con demencia tiene efectos en la carga del cuidador y en su

calidad de vida'>%.

= OBJETIVOS

El concepto de calidad de vida emerge en la década de 1960 en la
literatura cientifica; se trata de un concepto multidimensional que in-
cluye multiples demandas®. Vellone y cols* investigaron el significado
de la calidad de vida para los cuidadores de personas con demencia y
los factores que la determinan; la calidad de vida de los cuidadores
estd asociada a serenidad, tranquilidad, bienestar psicoldgico, libertad,
bienestar general y un buen nivel econémico®. Los factores que se
relacionan con una peor calidad de vida son el estrés y las preocu-
paciones sobre el futuro de la enfermedad; respecto de los factores
asociados con una mejora de la calidad de vida encontramos buena
salud del paciente, independencia del paciente y ayuda en el cuidado®.
Ferndndez-Ballesteros® realizd una investigacién que muestra que el
concepto de calidad de vida ha estado reducido a la salud subjetiva
o conceptos psicoldgicos subjetivos como bienestar psicoldgico o sa-
tisfaccion. Asi pues, debemos tener presente que calidad de vida no
es sinénimo de bienestar, sino que el bienestar representa una condi-
ci6én subjetiva respecto de los distintos factores que incluye la calidad
de vida. Algunos de los factores que engloba son: caracteristicas de-
mogrificas (edad, sexo, educacidn, etc.), condiciones fisicas (la casa
o residencia), factores econémicos, factores sociales y condiciones de
salud ademds de la condicién subjetiva anteriormente mencionada. El
presente trabajo tiene como objetivo realizar una revisién que aporte
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informacidn sobre la relacion entre el burnout y la calidad de vida de
los cuidadores de personas con demencia, a la vez que analizar los
factores que influyen en esta relacién.

= METODOS

Se inici6 la busqueda con distintas palabras clave: Alzheimer’ disease, ca-
regiving, caregiver burden, burnout, Zarit scale, dementia, quality of life,
well-being, health-related quality of life. Debido a la gran cantidad de re-
sultados, inicialmente se eliminaron aquellos articulos que tenfan mds de
8 afos de antigiiedad y que hacfan referencia a la calidad de vida de los
pacientes. Tras establecer estas pautas de busqueda, el nimero de arti-
culos se redujo y resultd dificil encontrar articulos adecuados a los cri-
terios de calidad, por lo que se eliming el criterio que establecfa que no
se podian incluir en el estudio articulos de méds de 8 afios; finalmente se
incluyeron los articulos relevantes que no tuvieran méds de 20 afos. La
bisqueda de la informacién se obtuvo de las siguientes bases de datos:
PsycINFO, Web of Knowledge, Scopus, PubMed y Google Scholar. Los
articulos que resultaron de la biisqueda y que se adecuaban a los crite-
rios de selecci6n y calidad (tabla 1) fueron seleccionados y revisados con
especial atencién. Finalmente, se obtuvo un total de 10 articulos que
se adecuaban a las demandas (tabla 2). En primer lugar se estructurd la
informacién con el fin de clarificar las caracteristicas de las dos variables
evaluadas, la calidad de vida y la carga del cuidador (fig. 1). A continua-
cién los resultados fueron agrupados segiin los estadisticos usados en cada
caso: correlacién de Pearson, # de Student, etc. Asi pues, se encontraron
5 articulos (fig. 2) donde se muestran las correlaciones de Pearson entre
la calidad de vida y la carga del cuidador; hay que tener en cuenta que en
esta figura también se incluyen los resultados que relacionan el bienestar
y la carga del cuidador®, ya que el bienestar es una condicion subjetiva de
los distintos factores que incluye la calidad de vida*'. La figura 3 muestra
el porcentaje de mujeres cuidadoras del total de los articulos. También se
analizaron los factores que influyen en la calidad de vida (Quality of Life,
QoL) y la carga del cuidador (CC). El procedimiento para la realizacién
del presente trabajo fue: 2) busqueda de la informacién por medio de las
combinaciones “caregiver burden” and “dementia” and “quality of life”,
“Alzheimer’s disease” or “dementia’ and “Zarit scale” and “quality of
[ife’, entre otras en las bases de datos: PsycInfo, Web of Knowledge, Sco-
pus, PubMed y Google Schoolar. 4) Seleccién de los articulos en fun-
cién de los criterios establecidos en la tabla 1. ¢) Andlisis de la relacién
encontrada en los diferentes articulos entre la carga y la calidad de vida
del cuidador, si se trata de una relacién estadisticamente significativa o
no. d) Anlisis de los factores que influyen en la carga del cuidador y la
calidad de vida descritos en los diferentes articulos.

= RESULTADOS

Podemos observar en la figura 1 que la carga del cuidador se encuentra
asociada a factores estresantes de distinto tipo que son contrarios a las
variables que favorecen la calidad de vida de los cuidadores. En el total
de 10 articulos seleccionados, todos obtuvieron y aportaron informacién
relevante respecto a la relacién entre la carga del cuidador y la calidad de
vida. En la figura 2 se muestran las correlaciones de Pearson de 5 articulos
del total de articulos seleccionados, todas ellas estadisticamente
significativas. Papastavrou y cols.”? utilizaron, para evaluar la carga
percibida, la Zarit Burden Interview (ZB]) y para la calidad de vida la
Quality of life-Azheimer’s disease (QoL-AD); los resultados indican que

la calidad de vida estd negativamente correlacionada con la carga. La
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Tabla 1. Criterios de seleccién y calidad

CRITERIOS DE SELECCION CRITERIOS DE CALIDAD

Se seleccionaran aquellos articulos que incluyen muestras
representativas de la poblacion

L.a metodologia utilizada en los distintos articulos seleccionados
tiene que ser replicable

Las investigaciones deben tener las bases tedricas que
gvidencien la relacion entre el burnouty la calidad de vida del
cuidador de personas con demencia

Sera necesario el uso de estadisticos para la obtencion de los
resultados

Los articulos que se incluiran en el metaanélisis deben relacionar
|a calidad de vida con el efecto burnout. También se incluiran
esos articulos que hablen de bienestar —condicion subjetiva
respecto de los distintos factores que incluye la calidad de vida—
y de la calidad de vida relacionada con la salud en relacién con

el burnout

Los instrumentos utilizados tienen que ser validos y fiables

Se han de utilizar instrumentos especificos para la valoracion de

Los cuidadores evaluados pueden ser formales o informales . . . ;
P |a carga del cuidador y de la calidad de vida, respectivamente

Los pacientes han de tener diagndstico de demencia, incluidos
|os distintos tipos de esta

No se incluiran articulos anteriores a 1994

Tabla 2. Caracteristicas de los articulos incluidos

m Instrumentos para cuantificar la QoL y la CC Calidad
9

N =237 Health—related quality of life (HRQL), Zarit Scale Correlacion de Sperman Informales

Serrano-Aguilary cols.

2006
IELEED S N=118 Y\)l\?l-rllg /Ia%aﬂ_tgs?rg?ﬂg?&ﬁ?}%ﬁggiﬁl(iéylv?;( bazs Correlacion de Sperman Informales 9
;3:;:' ycols. N=84 g&?ﬂ%ﬁﬁgﬂg{gﬁ (WHO/DOL-26) Fines Correlacion de Pearson [nformales 8

Schedule for the Evaluation of Infividual Quality of

SchoizeI-Dorenbos N=97 Life (SEIQoL), Self — Rated Burden Scale (SRB) y Correlacion de Pearson Informales 7

208 Zarit Burden Interview (8]

Papastavrou y cols. _ Zarit Burden Interview (ZBI) y quality of life >

2013 N=76 e U Correlacion de Pearson Informales 8
Chappell y cols. N =243 Ln‘g Scale Sat|sfact|0n (para mesurar el bienestar) y Correacion de Pearson Informales 6
2002 Zarit Caregiver Burden Inventory

Coeny cols. _ Zarit Burden Interview (Bl), General Health

2001 =iz Questionnaire (GHQ) — bienestar- y SEI-QoL-DW tde Student Informales 8
Stully cols. N =189 Enggwstas sobre el bienestar y entrevistas sobre Correlacion de Pearson Informales 6

Zarit Burden Interview, General Health
N=50 Questionnaire (GHQ-30) y Schedule for the Correlacion de Pearson Informales 8
Evaluation of Individual QoL (SEIQoL-DW)

Coeny cols.

LL el N=268  EuroQol-5Dy la escala de Zarit Metodos do andlis' Informales g
bivariados

CC: carga del cuidador; QoL: Quality of Life.
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Figura 1. Relacion entre la carga del cuidador y la calidad de vida del cuidador.

Papastavrou, 2013 Chapell, 2002 Coen, 1999 Takai, 2009 Scholzel-Dorenbos, 2008

02
03
04
05

06

Figura 2. Correlacion entre los instrumentos de medida de la calidad de vida y el burnout.

Porcentaje de mujeres cuidadoras
100 100%

75,50% 15%

69,10%

59,30%
I 53,60%
Badia Llach, Takai, Takai, Scholzel- Stull, Badia Llach, Papastavrou,
2004 2011 2009 Dorenbos, 2008 1994 2004 2013

Figura 3. Porcentaje de mujeres cuidadoras del total de estudios analizados.
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Life Satisfaction Scale fue usada para valorar el bienestar y la ZBI para
observar la carga en el estudio de Chapell y cols.*, autor que encontré
una correlacién negativa entre estas dos —el bienestar es condicién
subjetiva respecto de los distintos factores que incluye la calidad de
vida—. La ZBI fue utilizada por Coen y cols.” junto con la Schedule
For The Evaluation of Individual QoL (SEIQoL-DW), para observar
la relacién entre la calidad de vida y la carga, donde los resultados
muestran una correlacién negativa. Takai y cols.® emplearon: la World
Health Organization (WHO) Quality of Life 26 (WHO/QOL-26) y la
Pines Burnout Measures (BM), investigacion que mostrd una correlacién
negativa entre la carga y la calidad de vida. Finalmente, Schélzel-
Dorenbos y cols.”” obtuvieron una correlacién negativa producto de la
interaccién de estos dos instrumentos: la ZBI y la SEIQoL-DW. En
el estudio de Badia Llach y cols.”® se encontré que la calidad de vida
relacionada con la salud empeoraba a medida que aumentaba la carga
del cuidador principal; la relacién entre la calidad de vida relacionada
con la salud y la carga es estadisticamente significativa (p < 0,01). Segtin
esta investigacion, el 46,5% de los cuidadores tenfan carga moderada y
el 34,7% una carga importante, por lo que el 40,6% de los cuidadores
tienen algtin tipo de carga. Los instrumentos utilizados por el equipo
de Badia®® fueron: la ZBI y para medir la calidad de vida relacionada
con la salud utilizaron el cuestionario EuroQoL-5D. Serrano y cols.”’
utilizaron los mismos instrumentos que Badia Llach y cols., y los
resultados de su trabajo indican que el 83,3% de cuidadores tienen
niveles elevados de carga asociados a una disminucién de la calidad de
vida relacionada con la salud, y dichos resultados son estadisticamente
significativos (p < 0,001). Coen y cols. (2002)* hicieron uso de la
ZBl y de la SEIQoL-DW, y observaron que niveles elevados de carga
tenfan niveles mds bajos de calidad de vida (r = 5,37, p < 0,0001).
Por su parte, Takai* también hallé que los niveles mds elevados de
burnout correspondian a los niveles mds bajos de calidad de vida. Takai
y cols.? evaluaron la calidad de vida a través de la WHO/QOL-26 y
la carga por medio de la BM; los resultados mostraron una correlacién
negativa entre estas dos variables (p = -0,59, p < 0,01). Stull y cols.
realizaron un estudio en 1994* a través de entrevistas sobre el bienestar
y sobre la carga del cuidador para estudiar la relacién entre estas dos
variables. Las demandas respecto al bienestar inclufan la salud fisica, y
en ellas se pidi6 informacién a los cuidadores sobre su salud global en
comparacién con otros de su edad, y si su estado de salud limitaba sus
actividades; los resultados hallados sugerfan que aquellos que se sentfan
mis cargados fisicamente notaban que disponfan de una mejor salud
fisica (r = 0,46, p < 0,05) en comparacién con los no cuidadores. Los
resultados obtenidos por Serrano-Aguilar y cols.”” indicaban que la
calidad de vida relacionada con la salud estaba inversamente relacionada
con los niveles de dependencia del familiar con demencia (p < 0,01) y
la edad del cuidador (p < 0,01). Badia Llach y cols.?® encontraron que
el 84% de los cuidadores principales sufrian problemas de salud y que
el 94,4% tenia problemas psicoldgicos; estos resultados concuerdan con
los encontrados en la bibliograffa, donde autores como Cathleen y cols.”
afirman que los cuidadores de personas con demencia llevan a cabo una
gran variedad de tareas que comportan problemas mentales y fisicos,
entre otros. Segtin Coen y cols.” la carga se relaciona principalmente con
los problemas de conducta (p < 0,001) y el soporte social (p = 0,048). En
otra investigacién, Coen y cols.*® compararon cuidadores con elevados
niveles de carga y niveles bajos de carga, encontrdndose diferencias en el
“tiempo para uno mismo” (p = 0,0002) y en las “finanzas” (p = 0,037).
Chappell y cols** hallaron que la carga estaba directamente afectada
por cuatro variables: el aumento de los problemas de comportamiento
(r=0,30, p < 0,001) del enfermo de demencia implicaba una mayor
carga; los cuidadores percibfan mayor carga cuantas mds horas de
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cuidado (r=0,30, p < 0,001); existia menos probabilidad de aumento de
la sobrecarga cuanta mayor era la frecuencia de descansos del cuidador
informal (r = 0,15, p < 0,05) y finalmente también cuanto mayor era la
autoestima del cuidador (r = —0,14, p < 0,05). En la figura 3 se muestra
c6mo en todos los estudios analizados la mayoria de los cuidadores son
mujeres.

= DISCUSION

Los 10 articulos analizados confirman la hipétesis en cuanto a que el
efecto burnout afecta a la calidad de vida de los cuidadores de perso-
nas con demencia y los resultados son congruentes con los encontra-
dos en la bibliograffa'*?. Los resultados también confirman que la
sobrecarga del cuidador disminuye el bienestar* y la calidad de vida
relacionada con la salud®®?. Resulta interesante resaltar el estudio de
Stull’?, que obtuvo resultados que indicaban que a pesar de la carga
fisica que percibian los cuidadores, estos sentian que tenian mejor
salud fisica en comparacién con los no cuidadores. El andlisis de los
diferentes estudios seleccionados aporta resultados significativos de
los distintos factores que disminuyen la calidad de vida del cuidador,
y coinciden con algunos de los encontrados por Vellone?; por ejem-
plo, la calidad de vida relacionada con la salud disminuye en la medi-
da que aumentan los niveles de dependencia del enfermo y en la me-
dida que aumenta la edad del cuidador®, con lo cual si la persona
con demencia se vuelve mds dependiente de su cuidador, este va a
disponer de menos libertad y verd su calidad de vida disminuida. Los
resultados encontrados por Serrano y cols.?” son congruentes con los
de otros estudios'*" donde se afirma que los cuidadores perciben
una mayor carga a medida que el enfermo tiene menos habilidades
para hacer frente a las AVD. Por otro lado, la edad suele estar aso-
ciada a distintas patologias que disminuyen el bienestar general de
los cuidadores, por lo que a mds edad del cuidador, peor calidad
de vida. Coen y cols.”** observaron que los niveles més elevados de
carga los tenfan los cuidadores que no tenfan tiempo ni libertad para
ellos mismos, y también encontraron que la carga del cuidador se
relacionaba con el soporte social, resultados que complementan a
los comentados anteriormente, ya que si el cuidador recibe soporte
social significa que va a disponer de mds tiempo para él mismo, y
ademds una mayor frecuencia de descansos disminuird el nivel de
carga®. Chappell y cols.* establecieron que la carga estaba directa-
mente afectada por los problemas de comportamiento y estos resul-
tados coinciden con los obtenidos en otras investigaciones™*. Mds
adelante, en 2002 Coen y cols.** hallaron que la carga del cuidador
correlacionaba con la autoestima del cuidador y por el soporte social.
Hay estudios que demuestran que uno de los factores asociados a
una mejor calidad de vida es la ayuda en el cuidado®. Asi pues, si
el cuidador principal recibe soporte social se va a sentir respaldado,
tendrd mds tiempo para él y su calidad de vida mejorard. Por lo que
se refiere a la autoestima, si el cuidador tiene una autoestima eleva-
da, su carga va a disminuir y su calidad de vida también mejorars,
resultados que coinciden con los encontrados por Ginsberg y cols. .
Chappell y cols.** observaron que aquellos cuidadores que realizaban
mds horas de cuidado tenfan mayor percepcién de carga; asi pues,
la carga del cuidador tiene menos probabilidad de aumentar si hay
descansos y si el cuidador tiene buena autoestima. La mayoria de
los cuidadores son mujeres en su mayorfa y muestran una relacién
negativa entre la carga del cuidador y la calidad de vida>®®. Con el fin
de mejorar la calidad de vida, se debe intervenir en aquellas caracte-
risticas del cuidador y del enfermo que permitan disminuir su per-
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cepcidn de carga y aumentar su calidad de vida, dado que la calidad
de vida depende de los niveles de carga que a su vez pueden estar
influidos por los problemas de comportamiento de la persona con
demencia, el soporte social, las finanzas, la autoestima del cuidador y
el tiempo para uno mismo. Como conclusidn, cabe destacar que con
base en los datos encontrados en los 10 articulos seleccionados, la

REVISION

informacidn hallada ha sido relevante en la linea del objetivo de este
trabajo. También es necesario anadir que los cuidadores del presente
trabajo eran cuidadores informales, y los resultados pueden variar en
funcion de si se trata de cuidadores formales o informales, por lo que
estos resultados serfan extrapolables para el colectivo de cuidadores
informales de personas con demencia m
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