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Resumen

El progresivo envejecimiento de la sociedad hace que se disparen los indices de enfermedades asociadas a la
senectud como es el caso de la enfermedad de Alzheimer (EA), la cual produce un deterioro cognitivo progresivo ge-
nerando gran dependencia a los afectados y cuyo cuidado suele recaer en un tnico cuidador, con frecuencia conllevado
una gran carga de trabajo y un deterioro de su salud. La presente revision sistematica tiene como objetivo profundizar
en el conocimiento sobre los factores relacionados con la sobrecarga en cuidadores informales de EA. Los hallazgos
derivados de los estudios confirman el predominio de las mujeres en las tareas relacionadas con el cuidado. También
queda de manifiesto la presencia de altos niveles de carga en cuidadores de EA y la existencia de factores moderadores,
como la resiliencia, las estrategias de afrontamiento, los aspectos positivos del cuidado, la religiosidad, la autoeficacia
o el apoyo social percibido.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer, cuidador, sobrecarga, burnout, cognicion, afrontamiento.

Abstract

The progressive aging of society causes the rates of diseases associated with senescence to skyrocket, such as
Alzheimer’s disease (AD), which produces a progressive cognitive deterioration generating great dependence on those
affected and whose care usually falls on a single caregiver, often with a heavy workload and deteriorating health. The
objective of this systematic review is to deepen our understanding of the factors related to overload in informal caregivers
of AD. The findings derived from the studies confirm the predominance of women in care-related tasks. The presence
of high levels of burden on AD caregivers and the existence of moderating factors, such as resilience, coping strategies,

positive aspects of care, religiosity, self-efficacy or perceived social support are also evident.
Keywords: Alzheimer's disease; caregiver; overload; burnout; cognition; coping.

Segtin el ultimo informe emitido por el CSIC (Pérez,
Abellan, Aceituno y Ramiro, 2020), durante el afio 2019 ha
aumentado el nimero de personas mayores en Espafia tanto en
numero como en proporcion, llegando a conformar el 19°3%
de la poblacion total. Esto ha evidenciado la existencia de una
relacion directa entre el envejecimiento y la enfermedad, debi-
do al aumento de la vulnerabilidad y probabilidad de aparicion
de problemas de salud asociados a la senescencia (Fundacion
General del CSIC, 2010), prevaleciendo en la actualidad las
enfermedades cronicas clasicas y las de caracter degenerativo,
tales como la enfermedad de Alzheimer (EA) o el Parkinson
(Ramos y Pinto, 2015; Gonzalez-Celis y Padilla, 2006). La
EA es un trastorno neurodegenerativo cronico y progresivo,
que comienza con fallos de memoria (fase mnésica) que

posteriormente se extienden a otras funciones mentales y
de personalidad (demencia) y que deriva en la pérdida de
funciones fisicas y vegetativas (Lopera, 2004).

Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(2019), en la actualidad, la EA afecta a unas 800.000 perso-
nas en Espaiia, diagnosticandose 40.000 casos nuevos cada
afio. El cuadro clinico propio de la EA convierte al afectado
en una persona completamente dependiente que requiere la
supervision y ayuda permanente de un cuidador para las ac-
tividades basicas e instrumentales de la vida diaria (Gutiérrez
Robledo, Garcia Pefia, Roa Rojas y Martinez Ruiz, 2017;
Narvaes Castro y Martinez Martinez, 2015).

En la actualidad, la familia es la principal institucion en-
cargada del cuidado de las personas ancianas y dependientes,
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siendo en la mayoria de ocasiones una tarea invisible con poco
reconocimiento social (Fernandez Lao, Silvano Arranz y del
Pino Berenguer, 2013).

Si bien la sociedad actual esta evolucionado respecto
a las tareas y deberes tipicamente asignados a hombres y
mujeres, un informe emitido por el Instituto de Mayores y
Servicios Sociales (IMSERSO) (Alvarez, 2005) indica que
un 83°6% de los cuidadores informales de personas depen-
dientes son mujeres, amas de casa, y que, ademas, en torno al
67% de ellas tienen otras “cargas familiares” como hijos me-
nores de edad. En la misma linea, Cardona, Segura, Berbesi y
Agudelo (2013) afirman que ante situaciones familiares que
requieren labores de cuidado, en la mayoria de ocasiones es
la familia la principal proveedora de cuidados de una persona
dependiente, recayendo generalmente toda la carga de trabajo
en una unica persona cuidadora que mayoritariamente es del
sexo femenino, que no posee formacion en salud, cuya impli-
cacion en el cuidado es incesante y que no percibe retribucion
economica por su trabajo, presentando ademas altos grados
de compromiso con la tarea y proporcionando apoyo tanto
fisico como emocional de una manera constante e intensa.

Este trabajo tan arduo y con tanta implicacion emocional
hace que en ocasiones el cuidador principal vea sobrepasada
su capacidad tanto fisica como emocional y se genere una
situacion de estrés cronico desembocando en el padecimiento
del sindrome de sobrecarga del cuidador o burnout (Cardona
etal.,2013).

Segun Kabanchik (2011, citado en Narvaes Castro
y Martinez Martinez, 2015) este sindrome es producido
por un estrés cronico fruto del desempeio de actividades
continuadas con estrategias de resolucion de problemas
inapropiadas, que desembocan en sensaciones de falta de
control sobre el trabajo realizado, problemas psicosociales,
sentimientos negativos hacia la persona dependiente, des-
motivacion, desatencion personal, pérdida de energia, entre
otros. Las personas aquejadas de este sindrome experimentan
con frecuencia trastornos del estado de animo, aislamiento,
empeoramiento de relaciones familiares, llegando incluso
a presentar mayor morbilidad y mortalidad que cuidadores
no sobrecargados (Banchero y Mihoff, 2017). Ademas, esto
puede tener efectos sobre la persona cuidada, desarrollandose
mayores sentimientos de institucionalizacion por parte de
los cuidadores.

Tal y como sefiala Ruiz y Moya (2012), en Espafia pese
al desarrollo de leyes como la Ley 39/2006 de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion
de dependencia cuya finalidad es la promocion de cambios en
el sistema de cuidados de personas dependientes, mediante
la interrelacion del cuidador informal y formal, la realidad
indica que en la actualidad todavia es el cuidador informal el
principal responsable en las tareas asistenciales de personas
dependientes, por ello manifiestan la necesidad de continuar
las investigaciones sobre cuidadores informales para conocer
qué variables median entre la tarea de cuidado y la salud del
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cuidador, cuales de ellas generan mayor sobrecarga y cuales
actian como variables protectoras. Analizar en profundidad
la situacion de los cuidadores informales permitira poner en
marcha intervenciones especificas destinadas a dar respuesta
alas necesidades que estos tienen con el objetivo de prevenir
y/o paliar las consecuencias perjudiciales derivadas de su rol
de cuidador (Ruiz y Moya, 2012). Tras una busqueda no se
han encontrado revisiones recientes sobre la tematica.

Atendiendo a lo anteriormente expuesto, la presente
revision sistematica tiene como objetivo profundizar en el
conocimiento sobre los factores relacionados con el sindro-
me de sobrecarga del cuidador de personas con enfermedad
de Alzheimer de cara a tener una vision mas precisa de la
problematica que rodea a este colectivo y asi poder plani-
ficar y desarrollar intervenciones especificas que mejoren
el bienestar de los cuidadores e indirectamente también de
los enfermos.

Método
Procedimiento

Esta revision sistematica se ha realizado atendiendo a
los principios e indicaciones de la Declaracion PRISMA,
en su primera version, de 2009 (Hutton, Catala-Lopez y
Moher, 2016).

a) Procedimiento previo
Tras una busqueda preliminar y antes de iniciar el pro-
ceso de screening y seleccion de estudios, se elabord
un protocolo de revision con la finalidad de reducir
los sesgos de elaboracion de la revision sistematica, al
permitir la comparacion de la revision completa con
lo que se plane6 en el protocolo.

b) Estrategia de busqueda
Losarticulos objeto de revision han sido seleccionados
enbase alos siguientes criterios de inclusion/exclusion:
Criterios de inclusion: investigaciones cientificas
de acceso completo, libre y gratuito sobre el sin-
drome de sobrecarga y factores relacionados en
cuidadores de enfermos de Alzheimer (incidencia,
consecuencias, factores protectores, factores de
riesgo, variables moduladoras, etc.), publicados en
los ltimos seis afios en castellano o inglés.
Criterios de exclusion: Articulos cuya tematica no se
ajustaalapreguntade investigacion, otras revisiones
sistematicas o metanalisis, trabajos encontrados por
duplicado, idioma distinto del castellano o el inglés.
La busqueda de articulos se ha llevado a cabo en las
bases de datos Scopus, PubMed y Web of Science
durante el periodo comprendido entre los dias 10 de
enero de 2021 y 14 de febrero de 2021, mediante las
palabras clave: Azheimer disease, caregiver burden
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syndrome, caregiver, burden, burnout, cognition, coping
behaviour, psychologicaly utilizando la siguiente estrate-
giade busquedaavanzada: ((“Alzheimer disease” AND
(“caregiver burden syndrome” OR ( caregiver AND
burden ) OR ( caregiver AND burnout ) ) AND (
cognition OR “copingbehavior” OR psychological))).
La seleccion de estudios se realizo mediante la lectura
del titulo y abstract de cada uno de ellos, siendo selec-
cionado o descartado en base a los criterios de inclusion
y exclusion previamente definidos.

Tras la busqueda inicial y la aplicacion de los criterios
seleccionados, se eliminaron los elementos repetidos.
Tras esto, las discrepancias en la inclusion o no de un
trabajo se resolvieron mediante debate razonado con otro
revisor, dando como resultado el total de los trabajos
finalmente incluidos.

¢) Proceso de extraccion de los datos.
Parael proceso de extraccion de datos de los trabajos que
superaron los criterios de elegibilidad, se llevo a cabo
una lectura critica examinando de manera sistematica
e integra la evidencia cientifica de cada uno y valo-

rando su fiabilidad y relevancia. Los datos analizados
se basaron en la descripcion del estudio, método del
estudio (muestra, variables estudiadas y herramientas
de evaluacion) y los resultados/hallazgos.

Con las evidencias extraidas se evalto la calidad de
cada uno de los estudios, estableciéndose una categori-
zacion que diferencia entre alta (se obtiene informacion
adecuada de todas las caracteristicas, incluyendo infor-
macion relevante sobre el método), media (se obtiene
informacion parcial del método) o baja (la mayoria de
caracteristicas no son informadas).

Resultados

A continuacion, se muestra el diagrama de flujo que
resume las diferentes fases de la bisqueda y el proceso de
seleccion de articulos en la revision sistematica, indicando
los registros identificados, cribados, incluidos y excluidos,
asi como los motivos de exclusion (figura 1). Finalmente,
17 articulos fueron seleccionados para la revision cuyas
caracteristicas principales quedan sintetizadas y sistema-
tizadas en la tabla 1.

Referencias identificadas en la busqueda: 1466

PUBMED: 758
SCOPUS: 595
WEB OF SCIENCE: 113

Referencias excluidas por
no ajustarse a la tematica:

PUBMED: 205
SCOPUS: 183
WEB OF SCIENCE: 42

Referencias excluidas por
no ser de acceso libre:

PUBMED: 22
SCOPUS: 13
WEB OF SCIENCE: 5

Referencias excluidas por no estar en inglés
o castellano y ser publicadas antes del 2015:

PUBMED: 517
SCOPUS: 385
WEB OF SCIENCE: 63

Referencias excluidas por ser
revision sistematica o metanalisis:

PUBMED: 1
SCOPUS: 3
WEB OF SCIENCE: 2

Referencias excluidas por estar
duplicadas en diferentes bases de datos:

N total de referencias incluidas: 17

PUBMED= 12

PUBMED: 1
SCOPUS: 7

Total de referencias excluidas

SCOPUS=4
WEB OF SCIENCE=1

por no cumplir criterios de
inclusion/exclusion: 1449

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudios (adaptado a partir de Page, McKenzie, Bossuyt, Boutron et al., 2021).
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Caracteristicas sociodemogridficas de los cuidadores

Los estudios revisados permiten afirmar que un porcen-
taje muy elevado de los cuidadores encargados de su fami-
liar con Alzheimer, son del sexo femenino (generalmente
mujer o hijas) de mediana edad y con niveles basicos de es-
tudios (Bramboeck et al., 2020; Ruiz-Fernandez et al., 2019;
Vérez Cotelo et al., 2015; Field et al., 2018; Duran-Gémez
et al., 2020; Soltys y Tyburski, 2020; Vifias-Diez et al.,
2017; Chen et al., 2017; Tentorio et al., 2020; Dawood,
2016; Yu et al., 2015, Silveira Corréa et al., 2019). Tanta
es la diferencia por sexos, que algunos estudios consideran
al género femenino como factor de riesgo para el desarro-
llo de problemas de salud mental dentro de este colectivo
(Ruiz-Fernandez et al., 2019). Ademas, algunos estudios
apuntan a qué el hecho de convivir con el enfermo puede
ejercer una influencia negativa en la percepcion de carga
derivada de su rol de cuidador, observandose una mayor
carga percibida entre los hijos convivientes (vs conyuges
convivientes vs hijos no convivientes) (Vifias-Diez ef al.,
2017; Ruiz-Fernandez et al., 2019).

Consecuencias derivadas del rol de cuidador

En cuanto a las consecuencias que se derivan del ejer-
cicio de cuidar de una persona con EA, esta labor puede
desembocar en problematicas de diferente indole como en
el desarrollo de sintomas somaticos o psicoldgicos, senti-
mientos de soledad y carga o deseos de institucionalizar al
enfermo.

Sintomas psicologicos y somdticos

En cuanto al desarrollo de sintomatologia, diferentes
estudios apuntan a que un porcentaje significativo de cui-
dadores experimentan un deterioro en su percepcion de
calidad de vida asi como sintomas de ansiedad y depresion
y que estos sentimientos de agotamiento emocional estan
estrechamente relacionados con el desarrollo de algunas
enfermedades cronicas o sintomas somaticos como el in-
somnio, la fatiga, el dolor cronico o disfunciones cognitivas
como problemas de memoria o de atencion (Duran-Gomez
et al., 2020; Campos-Puente ef al., 2019, Vérez Cotelo et
al., 2015, Silveira Corréa et al., 2019; Dawood, 2016).

Sentimientos de soledad y carga

También se ha comprobado que cuanto mayor es la
percepcion de carga subjetiva en los cuidadores, mayor pro-
babilidad tienen de desarrollar este tipo de sintomas (Vérez
Cotelo et al., 2015). No obstante, y pese a que los estudios
revelan que la gran mayoria de cuidadores experimentan
altos niveles de sentimientos de carga y soledad, estos varian
significativamente dependiendo de determinadas caracteris-
ticas del cuidador, observandose mayores indices de soledad
en cuidadores masculinos, mayores y que conviven con el
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enfermo, sin embargo, los mayores sentimientos de carga
los referian cuidadoras mujeres y particularmente aquellas
con estudios superiores (Bramboeck et al., 2020).

Deseos de institucionalizacion

Otra de las posibles consecuencias que puede generar la
sobrecarga en cuidadores, es el deseo de institucionalizar al
enfermo tal y como se comprobo en el estudio realizado por
Fields et al. (2019), el cual evidencid que diferentes indica-
dores de carga se relacionaron positivamente con el deseo
de institucionalizar a su familiar enfermo de Alzheimer.

Variables que moderan la carga subjetiva del cuidador

Pese a estas consecuencias, existen una serie de factores
o variables que son capaces de influir en estos sentimientos
de carga, bien actuando como variables protectoras bien
como factor de riesgo.

Aspectos positivos relacionados con el cuidado (APC)

Los hallazgos obtenidos en varias investigaciones
muestran como los aspectos positivos relacionados con el
cuidado (satisfaccion, positividad o recompensa subjetiva)
moderan la percepcion de carga actuando como factor
protector respecto al desarrollo de sintomas conductuales
y psicologicos (Xue ef al., 2018; Yu et al., 2015). De igual
modo lo hace el experimentar sentimientos de amor com-
pasivo hacia la pareja como asi lo demuestra el estudio de
Monin et al. (2015).

Religiosidad

También se ha encontrado que la fe y la religiosidad
actua protegiendo a los cuidadores frente a las molestias del
cuidado diario y reduciendo el deseo de institucionalizar al
enfermo (Fields et al., 2019).

Resiliencia

De igual modo, se ha comprobado que determina-
das variables o recursos personales pueden influir en los
sentimientos de carga, concretamente, se ha visto que los
cuidadores que presentaron niveles altos de resiliencia (es-
pecificamente en las dimensiones de sensacion de control
sobre la propia vida, competencia personal y tenacidad,
aceptacion positiva del cambio y relaciones seguras) era
menos probable que experimentasen sentimientos de carga
asi como menos propensos a desarrollar sintomatologia
psicoldgica o somatica (Duran-Goémez et al., 2020).

Estrategias de afrontamiento y recursos personales
También diferentes estudios se han interesado en in-
vestigar la influencia del uso de diferentes estrategias de
afrontamiento, observandose que aquellos cuidadores que
utilizaron en mayor medida estrategias de afrontamiento
centradas en las emociones o estrategias de evitacion tuvie-
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ron mas probabilidades de vivenciar altos niveles de sobre-
carga (Geiger et al., 2015), ademas se pudo comprobar que
los cuidadores con mayores niveles de resiliencia utilizaron
en mayor medida estrategias de afrontamiento adecuadas
lo que redujo su percepcion de carga (Duran-Gomez et al.,
2020). De igual modo, en el estudio de Soltys & Tyburski
(2020) se identificaron diferentes recursos personales como
predictores significativos de salud mental, tales como el
apoyo emocional, la comprensibilidad el apoyo tangible,
la significacion o la autoeficacia. Asimismo, el apoyo per-
cibido por los cuidadores también ejerce influencia sobre
la percepcion de carga.

Apoyo social

Losresultados del estudio de Vérez Cotelo et al., (2015)
reflejan como casi la mitad de los cuidadores refirieron
sentir bajo apoyo social, y cuando este esta presente en
mayor medida es un apoyo emocional, no social ni instru-
mental (Duran-Goémez et al., 2020), lo cual influye en la
autopercepcion de salud de los cuidadores experimentando
menor reactividad emocional, menos sobrecarga y mejor
funcionamiento cognitivo entre aquellos cuidadores que
percibieron mayores niveles de apoyo (Ruiz-Fernandez et
al, 2019; Yuet al., 2015).

Variables relacionadas con el enfermo

Otros estudios se han interesado en investigar la rela-
cion de diferentes factores relacionados con el enfermo con
la percepcion de carga del cuidador, asi pues, se ha visto
que el deterioro cognitivo del enfermo y la gravedad de sus
sintomas psiquiatricos se relacionaba negativamente con la
autopercepcion de salud del cuidador y positivamente con
sentimientos de angustia emocional (Ruiz-Fernandez et al.,
2019; Chen et al., 2017; Yuet al., 2015).

Intervenciones destinadas a cuidadores: Terapia de
Busqueda de Beneficios (BFT)

Sélo uno de los estudios revisados se intereso en in-
vestigar alguna intervencion destinada a los cuidadores,
en concreto, el equipo de Cheng et al., (2019) estudio la
efectividad de la terapia de busqueda de beneficios (rees-
tructuracion cognitiva + psicoeducacion) en cuidadores de
enfermos de Alzheimer, encontrando que ésta redujo los
sintomas depresivos y la carga global a largo plazo de los
cuidadores ademas de aumentar los sentimientos de bien-
estar psicolégico a medio plazo, mostrando superioridad
en su eficacia al compararla con otro tipo de programas
unicamente psicoeducativos.

Conclusiones

La revision de la evidencia cientifica en este campo
pone de relieve la necesidad de realizar mas revisiones
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sistematicas sobre la problematica relativa al sindrome de
sobrecarga del cuidador, debido a la gran cantidad de arti-
culos recientes que abordan este tema y el reducido nimero
de revisiones sistematicas actuales que recojan y analicen
todos los hallazgos. También, como posibles lineas futuras
de investigacion, seria interesante conocer qué intervencio-
nes pueden desarrollarse con este colectivo de cara a mitigar
la carga que padecen, asi como desarrollar investigaciones
que exploren la relacion de la carga en los cuidadores con
diferentes variables contextuales como la capacidad eco-
némica familiar o el acceso a recursos formales de apoyo.

Larecopilacion de los hallazgos observados en las dife-
rentes investigaciones, dan cuenta del elevado nivel de carga
y estrés que afecta a los cuidadores informales de enfermos
de Alzheimer y las consecuencias que se derivan, tanto a ni-
vel psicologico, como fisico y social. Los resultados de esta
revision sistematica también ofrecen un analisis secundario
que hace referencia a la impactante proporcion de mujeres
con respecto a la proporcion de hombres que llevan a cabo
las tareas de cuidados hoy en dia, reflejo del arraigamiento
de roles de género que siguen siendo fuente de desigualdad
en la sociedad actual. El cuidado de un familiar con Alzhei-
mer supone una tarea ardua y poco reconocida que genera
una gran cantidad de carga y sufrimiento por lo que se hace
necesario disponer de politicas publicas que den soporte y
proteccion a las familias que se encuentren en esta situacion,
asi como desarrollar intervenciones destinadas a las familias
que les ayuden a paliar las consecuencias derivadas de la
gran responsabilidad que recae sobre ellas.
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