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Consecuencias del Burnout de cuidadores de pacientes con demencia
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El objetivo de este estudio es conocer la situacion de los cuidadores de pacientes con
demencia. Material: Se ha realizado una busqueda sistematica en las bases de datos Pubmed,
Science Direct-Journals. Resultados: Actualmente, la poblacion sigue un proceso de
envejecimiento progresivo que conlleva una mayor incidencia de enfermedades asociadas,
como es el caso de las enfermedades neurodegenerativas y en el supuesto que nos ocupa,
las demencias. Cada vez se diagnostican con mayor frecuencia estas enfermedades y esto
conlleva también que cada vez existen méas personas encargadas del cuidado de estos
pacientes. En la mayoria de las ocasiones el cuidado de estos enfermos se realiza en el
domicilio con la consiguiente sobrecarga del cuidador principal, a lo largo de estos Gltimos
afios se ha ido dando cada vez mas importancia al conjunto de signos y sintomas que se
presentan juntos en estos cuidadores hasta el punto de llamarlos “segundas victimas” y dar
nombre a una enfermedad conocida como “sindrome del cuidador” o “Burnout”. Discusion:
El cuidado continuo con sobrecarga, tiene una repercusion fisica y psicoldgica en los
cuidadores en forma de insomnio, aislamiento, fatiga crdnica, falta de concentracion,
irritabilidad, cambios de humor, alteraciones en el apetito y alteraciones psiquiatricas siendo
la més frecuente la depresion.
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Consecuences of burnout of caregivers of patients with dementia. The objective of this study
was to get knowledge about the current psychological situation in caregivers of patients with
dementia. Material: this is a review with a systematic search in the databases: Pubmed,
Science Journal Direct and Medline. Results: Currently, the population is following a
progressive aging process that leads to a higher incidence of associated diseases, such as
neurodegenerative diseases and in the case that concerns dementia. The fact that these
diseases are increasingly diagnosed more frequently also means that more and more people
are in charge of these patients. Most of the time the care of these patients is carried out at
home with the consequent overload of the main caregiver, over the last few years the
importance of the signs and symptoms presented together in these cases has become
increasingly important to the point of calling them "second victims" and name a disease
known as "caregiver syndrome" or "burnout." Discussion: Continuous care with overload
has a physical and psychological repercussion on caregivers in the form of insomnia,
isolation, chronic fatigue, lack of concentration, irritability, mood changes, altered appetite
and psychiatric disorders being the most frequent the depression.
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En Espafia y en el mundo occidental se ha vivido un gran cambio demografico
y social en las Gltimas décadas, con un enorme incremento en la esperanza de vida lo que
también ha conllevado una mayor prevalencia de personas ancianas con patologias
cronicas y degenerativas. Esto ha generado un aumento de personas en situacién de
dependencia con la consiguiente mayor necesidad de cuidados médicos, sociales y
familiares. Se estima que un 12% de la poblacién de mas de 65 afios presenta un grado de
dependencia moderado o grave y un 26% leve, ademas un 20.7% de personas adultas
presta cuidados a una persona dependiente (Saiz et al., 2008). Para este grupo de edad, la
demencia es la primera causa de incapacitacion y muerte, produciendo unos gastos
sanitarios muy elevados (Lopez et al., 2016).

La demencia se caracteriza por un deterioro fisico y mental progresivo,
irreversible e incapacitante para el paciente, esto se acompafia de una mayor demanda de
ayuda médica, social y familiar. Las demencias mas prevalentes son la demencia tipo
Alzheimer y la demencia vascular y sus primeros sintomas se centran en una pérdida de
memoria y afectacion en otras areas (el criterio diagnostico es la afectacion de varios
dominios con repercusion laboral y social). La memoria es un proceso mental para
recuperar la informacién almacenada tras pasar un tiempo y es un proceso
interrelacionado. El recuerdo implica la recuperacion del contexto de un evento previo,
incluyendo sus caracteristicas espaciotemporales y requiere que permanezca intacto el
hipocampo. Existen varias subdivisiones de la memoria. La memoria declarativa es la que
puede manifestarse verbalmente mediante palabras, se divide en: episédica, semantica y
de trabajo, por otra parte, existe la memoria no declarativa que no puede expresarse
verbalmente y se pone de manifiesto a través de actos psicomotores aprendidos con
anterioridad. La memoria episodica se refiere al sistema que envuelve el recuerdo
particular de episodios o experiencias de nuestra vida; estas son dependientes del contexto
y estan asociados a un determinado tiempo y lugar. Se pueden identificar 2 alteraciones
de memoria episodica: los trastornos amnésicos y los sindromes de déficit de recuperacion
de lo memorizado. Los trastornos amnésicos ocurren cuando existe una lesion temporal
medial, limbica e hipocampal como ocurre en pacientes con Enfermedad de Alzheimer,
los sindromes de déficit de recuperacion de lo memorizado se dan en el contexto de
degeneracion subcortical o frontal como en las demencias frontotemporal, enfermedad de
Parkinson, paralisis supranuclear progresiva, degeneracion corticobasal, demencia por
cuerpos de Lewy (Ojea et al., 2013; Romero et al., 2015). Con estos trastornos de la
memoria en la mayoria de los casos ademas de afectacion en otras esferas: apraxia, afasia,
agnosia y una incapacidad para desarrollar su actividad normal, nos encontramos, como
ya hemos mencionado, con una serie de pacientes que requieren de una enorme cantidad
de recursos sanitarios y de cuidados que recae con gran frecuencia en la familia. En la
mayoria de los casos el enfermo recibe todos sus cuidados por parte de un solo miembro
de la familia al que se ha dado el nombre de cuidador principal. Esto conlleva una serie de
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variaciones importantes en el ambiente familiar, tanto en la organizacidn, el esfuerzo fisico
y los cambios emocionales y conductuales que pueden interferir en las familias. Respecto
a esto Ultimo, se han descrito una serie de alteraciones fisicas y psiquicas que se suelen
presentar juntos y se conoce como “el sindrome del cuidador”. Hace mas de 60 afios ya se
introdujo la figura del cuidador y se definid “la carga” como el conjunto de problemas
fisicos, psiquicos, emocionales, sociales o econémicos que pueden experimentar los
cuidadores de adultos incapacitados. En numerosas ocasiones se ha descrito el perfil del
cuidador tratandose en la mayoria de los casos de personas vulnerables y con alta
probabilidad a padecer sobrecarga. Las expectativas en nuestra sociedad son de un
aumento en pacientes con demencia y por tanto un incremento en el nimero de cuidadores.
El sistema sanitario actual, por su elevada carga asistencial, relega el estudio de estos
cuidadores ya que resulta imposible atender a los pacientes y ademas evaluar a sus
cuidadores. Por esto, se han desarrollado diferentes estrategias que valoran la carga de
trabajo que presenta el cuidador principal como el Zarit Burden Interview, el Caregiver
Stress Test y la Caregiver Burden Scale entre otras (Camds et al., 2005; Delgado et al.,
2014; Gémez y Gonzélez, 2004).

En comparacion con otras patologias que generan dependencia, el cuidado
informal en las demencias es una de las situaciones que genera méas estrés dando lugar a
un 40-75% de los casos a un diagndstico psiquiétrico y en un 15-35% al diagndstico de
depresién mayor. Los estresores a los que se ve sometido un cuidador se pueden dividir
en dos clases: estresores primarios que tiene relacion con las exigencias objetivas de la
tarea de cuidar relacionadas con el deterioro fisico y cognitivo, la incapacidad funcional y
las alteraciones del comportamiento, esto Gltimo supone un factor decisivo en la carga del
cuidador. Los estresores secundarios se derivan de los primarios y se manifiestan en forma
de conflictos familiares, laborales, econémicos y psiquicos como la pérdida de autoestima
etc (Martin et al., 2013).

Obijetivo
El objetivo principal de esta revision es valorar las consecuencias del Burnout
de cuidadores, en nuestro caso de pacientes con demencia, dada su alta prevalencia para
mejorar las estrategias encaminadas a disminuir la sobrecarga y por tanto los recursos
sanitarios.
METODOLOGIA

Se ha realizado una busqueda sistematica en las bases de datos Pubmed, Science
Direct-Journals con los términos: “demencia”, “anciano”, “dependiente”, “cuidador”,
“incapacidad”, “sindrome del cuidador” y “dementia”, elderly”, “caregiver”, burnout
sindrom” con los conectores AND y OR, hemos realizado buasquedas combinando los
términos previamente descritos para seleccionar la bibliografia relacionada con esta
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patologia pero sin excluir aquellos textos que también aportan informacién sobre el
sindrome del cuidador en pacientes con algun tipo de dependencia que no es la demencia
ya que comparten caracteristicas clinicas y epidemioldgicas.

RESULTADOS

En general todos los articulos coinciden en que la demencia es una patologia
que va en aumento dado que la poblacidn sobrevive hasta edades mas avanzadas; esto hace
que se vea incrementado el ndmero de cuidadores. Nos encontramos ante una enfermedad
irreversible y degenerativa, tanto en el aspecto fisico como mental del individuo, y que lo
convierte por tanto en dependiente. Autores apuntan que en su mayoria estos pacientes
son atendidos por un solo cuidador denominado cuidador principal, en algunos casos
conlleva importante esfuerzo y organizacion por parte del mismo conduciendo a veces a
la inestabilidad de su propia familia. Ademas, se ve afectada la esfera tanto personal como
fisica, psicosomatica y emocional (Gdmez y Gonzéalez, 2004).

El “cuidador” ya aparece en 1955, por Claussen y Yarrow; posteriormente
Grad, Sinsbury, y Kreitman introducen el término “carga del cuidador” (Gémez y
Gonzélez, 2004). La carga del cuidador fue definida como los problemas que sufren tanto
psiquicos, fisicos, emocionales, sociales y econémicos (George y Gwyther, 1986).

En general, son numerosos los estudios que determinan los aspectos negativos
que influyen sobre la salud del cuidador (Delgado et al., 2014; Gémez y Gonzéalez, 2004).

Otro aspecto importante que se menciona en numerosos articulos es el del perfil
del cuidador, importante para orientarnos sobre el tipo de personas que cuida a estos
pacientes y los posibles motivos de la sobrecarga. En su mayoria se describe al cuidador
como una mujer de edad entre 50 y 70 afios, ama de casa, en un alto porcentaje jubiladas,
nos hace pensar por lo tanto que estamos ante personas con alta probabilidad a padecer
problemas de salud. Esto se empeora ya que en muchas ocasiones se trata de un paciente
oculto, que va en aumento y en el que la atencién sanitaria se vuelca mas en la persona a
la que se cuida; no olvidando ademés que con el paso del tiempo se esta perdiendo el
modelo tradicional de familia y aumentando la dispersién de sus miembros (Camos et al.,
2005; Delgado et al., 2014).

También se han establecido los denominados grados de sobrecarga con
diferentes formas de manifestaciones, entre ellas las fisicas como son: los problemas
osteoarticulares, cefalea, astenia, fatiga, alteraciones del suefio-vigilia, el insomnio, el
incremento del riesgo cardiovascular y de desarrollo de infecciones. Sin embargo, son los
problemas psiquicos los mas relevantes y de mayor impacto sobre el cuidador, en
ocasiones no comentados por ellos mismos y que manifiestan de forma somaticas o
inespecificas, lo que dificulta su diagnostico. Numerosos estudios coinciden que los
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cuidadores de pacientes con Alzheimer estan muy sobrecargados, con alto indice de
ansiedad y depresién (Fernandez y Gual, 2005; Saiz et al., 2008) (Figura 1).

Figura 1. Problemas de salud del cuidador
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Se ha relacionado incluso con el grado de dependencia del paciente al que se
cuida, a mayor nivel de dependencia mayor probabilidad a desarrollar ansiedad. También
se ha reflejado su prevalencia en cuestionarios, asi como en el consumo de determinados
farmacos como son los antidepresivos y ansioliticos, siendo mayor que en la poblacién
general. Ademas de los psicofarmacos también son muy usados los antiinflamatorios en
los cuidadores principales, por lo que se relacionan también con la sobrecarga, no olvidar
que estos pueden ser consumidos sin prescripcion médica y por tanto ser una limitacion
por ausencia de datos. Asi también se ve relacionado con el uso de los recursos sanitarios,
siendo estos unos buenos métodos de medidas de sobrecarga. Sin embargo, acuden en
menor medida a las consultas que la poblacién general, a pesar de ser un grupo que
consume medicacion como la que hemos referido, esto podria estar en relacion con el
tiempo dedicado al cuidado. Otros estudios apuntan a que es la sobrecarga asistencial la
que influye en la menor atencién sobre el cuidador. Todo esto hace que sean
infradiagnosticados y detectados en menor medida, por tanto, dificulta las medidas de
prevencion hacia el cuidador. Nos encontramos ante pacientes dificiles de detectar y con
necesidades no satisfechas, descritos en algunos estudios como pacientes ocultos (hidden
patients) (Camds et al., 2005; Delgado et al., 2014; Gomez y Gonzalez, 2004; Segura et
al., 2006).
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También se ha visto que el padecer previamente depresion no esta en relacién
con el empeoramiento de la misma por el cuidador, sino que la propia actividad de cuidar
ya justifica la aparicion de depresion (Esteban y Mesa, 2008).

Asi estudios relacionan el grado de sobrecarga y riesgo de desarrollar depresion
y ansiedad no solo a las variables relacionadas con el cuidador principal, sino ademas a su
percepcion de salud y la estimacion de la calidad de vida. Por otro lado, el cuidador se
siente peor cuando el paciente requiere gran esfuerzo fisico o tiene alteraciones
conductuales agresivas. No suele ser queja el cuidado en si sino los problemas que de él
derivan (Delgado et al., 2014; Esteban y Mesa, 2008).

También la probabilidad de desarrollar ansiedad se ha visto relacionada con los
afios de cuidado, aumentando en los casos de mas tiempo de cuidado, segun reflejan
algunos estudios (Camos et al., 2005).

La carga del cuidador se ha visto relacionada con el inicio de trastornos de
conducta en el paciente con demencia, teniendo en cuenta que los cambios conductuales
suelen aparecer en las primeras fases de la enfermedad, los cuidadores se ven sometidos a
sobrecarga durante muchos afios (Esteban y Mesa, 2008; Gémez y Gonzélez, 2004).

Trastornos del comportamiento como son la agresividad, la agitacion, los
trastornos de la conducta motora, o las alucinaciones son los que mayor se correlacionan
con la sobrecarga, asi como también los tipos de demencias en los que estos
comportamientos son mas frecuentes. Por tanto, el grado de dependencia y los trastornos
de conducta son muy importantes en el inicio de la sobrecarga. Resaltar que sobre todo
seran las caracteristicas del propio cuidador las que determinaran la sobrecarga del
cuidador, aunque otro estudio apunta que no hay diferencia significativa de sobrecarga en
funcién de las caracteristicas personales del cuidador (Delgado et al., 2014; Esteban y
Mesa, 2008; Valle et al., 2015).

También se propone que el sentido del cuidado disminuye la sobrecarga de los
cuidadores principales de enfermos con Alzheimer (Fernandez y Gual, 2005).

En ocasiones, el cuidador llega incluso a abandonar el cuidado del paciente y
el suyo propio; se ha visto también relacionado no solo con un mayor consumo de
psicofarmacos sino de drogas o recaidas sobre habitos que abandoné como el alcohol o el
tabaco. Autores apuntan incluso que todas estas consecuencias unidas al mayor indice de
ansiedad y depresion llevan incluso en ocasiones al suicidio (Esteban y Mesa, 2008).

Los problemas derivados de la falta de atencion por otros familiares,
reclamaciones econémicas e impedimentos para tomar decisiones como la incapacitacion
o0 la institucionalizacién, son problemas reflejados por los cuidadores (Esteban y Mesa,
2008).

Con el paso del tiempo tienden al aislamiento social y al empeoramiento de las
condiciones econémicas. De ahi surge el denominado sindrome del cuidador, de multitud
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de sintomas que afectan a todas las esferas del individuo y en ocasiones la claudicacion
sus tareas (Delgado et al., 2014).

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Dado que las enfermedades degenerativas como la demencia van en aumento y
con ella el nimero de cuidadores, debemos de establecer medidas encaminadas a la
atencion de ambos para disminuir el grado de sobrecarga del cuidador.

Se deberia por tanto coordinar una atencién conjunta tanto para el cuidador
principal como para el enfermo de demencia y realizarse una atencion compartida, por
ejemplo, domiciliaria; de esta forma no solo ir dirigida a la asistencia del individuo con
demencia. Se ha comprobado que la atencion domiciliaria de personas dependientes
influye de forma positiva en el cuidador ya que este percibe una asistencia recibida, no la
falta de apoyo y por tanto disminuye el uso de recursos sanitarios (Camés et al., 2005;
Delgado et al., 2014; Orueta et al., 2011).

Uno de los métodos propuestos para disminuir la probabilidad de desarrollo de
ansiedad es el establecer programas de educacion sanitaria; éstos podrian ir centrados en
dar la informacion necesaria en cuanto a conocimientos y a su vez puesta en comun de las
vivencias que afrontan cada dia, por tanto, hablamos de educacién individual y grupal. Se
ha comprobado que una intervencion psicoeducativa grupal, llevada a cabo por
trabajadores sociales, enfermeria especializada, psicélogos y médicos, en los cuidadores
de enfermos con demencia mejora la calidad de vida (Alonso et al., 2005; Camds et al.,
2005; Esteban y Mesa, 2008).

Medidas encaminadas a la ayuda del esfuerzo fisico y a la medicaciéon que
mejoren los trastornos de conducta mejorarian el grado de sobrecarga (Esteban y Mesa,
2008). Es fundamental crear una red de apoyo social de familiares, personas cercanas y
vecinos ya que se ha observado una menor sobrecarga cuando esta existe (Esteban y Mesa,
2008).

Otros estudios también proponen la creacién de grupos locales de autoayuda en
el que se expongan las experiencias, ayudando asi a comprender la enfermedad y a
disminuir la carga psicoldgica. Asi también coordinar la atencién especializada con la
atencion primaria para poder tener un seguimiento de los mismos (Gomez y Gonzalez,
2004).
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