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Factores de riesgo y de proteccion que predicen
el malestar psicologico del cuidador de personas
con enfermedad de Parkinson avanzada

Antonio Aguilar-Agudo, Javier Herruzo-Cabrera, M. José Pino-Osuna

Introduccién y objetivo. Las enfermedades neuroldgicas son uno de los principales retos contemporaneos en las socieda-
des avanzadas. La enfermedad de Parkinson (EP) es una de las enfermedades neuroldgicas mas frecuentes que provocan
discapacidad. Constituye un problema de salud, asociado a una disminucién de la autonomia personal. Provoca desequi-
librios en el dmbito familiar, con un impacto negativo en la calidad de vida. Esta investigacién se desarrollé con el propd-
sito de identificar factores de riesgo asociados a la carga psicoldgica del cuidador.

Sujetos y métodos. Estudio ex post facto prospectivo realizado con una muestra de 106 cuidadores de personas con EP
avanzada, a los que se les administraron un cuestionario sociodemografico, los inventarios NEO reducido de cinco facto-
res | (personalidad) y COPE-28 (estrategias de afrontamiento), y una adaptacion del indice de Katz para evaluar el grado
de implicacion del cuidador. Como variable dependiente se utilizé un instrumento diagndstico estructurado (Clinical
Outcomes in Routine Evaluation, Outcome Measure).

Resultados. El andlisis de regresion mdltiple identificd como factores de riesgo el neuroticismo alto; la mala salud percibida
del cuidador; la mayor implicacién en los cuidados; las estrategias de afrontamiento desadaptativas; y la discapacidad de
la persona con EP. Por su parte, las estrategias de afrontamiento adaptativas y el tiempo como cuidador podrian actuar
como factores de proteccién. El modelo resultante explica el 57,1% de la varianza del malestar psicoldgico del cuidador.

Conclusiones. Estos resultados contribuyen a explicar por qué algunas personas se adaptan mejor que otras a la carga de
los cuidados. Los hallazgos resaltan la importancia de identificar las variables que influyen en la calidad de la atencién a

las personas con EP avanzada.

Palabras clave. Calidad de vida. Cuidadores. Discapacidad. Enfermedad de Parkinson. Estrategias de afrontamiento. Per-

sonalidad.

Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP) es uno de los
trastornos neurolégicos que mayor crecimiento ha
tenido en el mundo [1]. Se caracteriza por la apari-
cién de manifestaciones motoras, como bradicine-
sia, rigidez o temblor de reposo. Es notable la varia-
bilidad de recursos disponibles para al tratamiento
de los sintomas motores de la EP, que incluyen en-
foques farmacoldgicos y no farmacoldgicos [2]. Sin
embargo, todavia no existe una cura para esta en-
fermedad y las iniciativas para intentar detener o
retrasar su progresion hasta ahora se han frustrado
[3]. Las terapias actuales son capaces de mejorar los
sintomas en las fases iniciales, pero se vuelven me-
nos efectivas a medida que la enfermedad progresa
[4,5]. Durante la fase avanzada de la EP, los sinto-
mas se acentian y aumenta el riesgo de aparicién
de complicaciones motoras (fluctuaciones motoras
y discinesias) y sintomas no motores, cuyo abordaje
terapéutico resulta complicado [5]. El paciente se
enfrenta entonces a problemas para los que necesi-
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ta cuidados especializados que, en ocasiones, son
proporcionados dentro del entorno familiar [6]. A
pesar de que es una enfermedad neuromuscular, la
presencia de sintomas no motores, como el insom-
nio, la depresién, la apatia, las alucinaciones, la
confusién o el trastorno del control de impulsos,
tiene consecuencias negativas en la carga de los
cuidadores y afecta significativamente a su calidad
de vida [7-10].

La EP avanzada provoca un desequilibrio en el
estatus de cada persona dentro del &mbito familiar.
Se desarrollan nuevos papeles en las relaciones per-
sonales, que van asociados a la necesidad de tomar
decisiones respecto a las funciones cotidianas de
los pacientes [11]. Los cuidadores pueden enfren-
tarse, por ello, a cambios negativos en su estilo de
vida [12]. El tiempo que se dedica a los cuidados
estd relacionado de manera directa con la carga del
cuidador y de manera inversa con el bienestar [13].
Se ha senalado que la percepcién del aumento de la
prestacion de cuidados podria ser un predictor de
la carga y la depresion en los cuidadores [14].
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Los cuidadores pueden tener que asumir funcio-
nes a veces complejas, sin contar con el apoyo, la
formacidn, los recursos o el reconocimiento nece-
sarios. Diversas investigaciones han ofrecido resul-
tados sobre las variables relacionadas con los cui-
dados. Algunos factores de personalidad (optimis-
mo y pesimismo) predijeron a largo plazo la depre-
sion y el deterioro de la salud fisica y la carga del
cuidador [15].

Las estrategias de afrontamiento han sido objeto
de andlisis para determinar su participacién en los
procesos de estrés asociados a las enfermedades
crénicas y los cuidados [16]. Se han estudiado las
relaciones entre las estrategias de afrontamiento y
la personalidad. El rasgo de personalidad responsa-
bilidad estaria mds relacionado con las estrategias
centradas en el problema; el neuroticismo, con el
afrontamiento centrado en la emocién; y la extra-
version, con la busqueda de soporte social y reeva-
luacion positiva [17]. Las estrategias de afronta-
miento centradas en el problema podrian dar lugar
a un mejor ajuste frente al estrés que las conductas,
los pensamientos y las emociones que implican dis-
tanciarse del estresor [18]. Las estrategias de afron-
tamiento han sido incluidas como variables de ana-
lisis en trabajos de investigacién con cuidadores y
llegan a formar parte de algunos de los modelos ex-
plicativos existentes [13,19-21]. Se ha mantenido la
hipétesis de que las estrategias de afrontamiento
podrian estar situadas entre la valoracion primaria
y la secundaria de los procesos de estrés [12]. Car-
ver [22] propuso que las estrategias de afrontamien-
to pueden agruparse en adaptativas (afrontamiento
activo, planificacién, reinterpretacién positiva,
aceptacién y uso de apoyo emocional) y desadapta-
tivas (negacion, desvinculacién comportamental,
desvinculacién mental, expresion de emociones ne-
gativas, religion y uso de sustancias).

Por otro lado, la salud del cuidador puede ser un
factor de riesgo que ponga en peligro el futuro de
los cuidados. Como ya se ha indicado, asumir los
cuidados de manera continuada puede provocar
cambios negativos en la vida de los cuidadores
[11,12], asociados a una disminucién de la calidad
de vida y un incremento de la carga del cuidador
[23]. Sin embargo, este impacto negativo no afecta
por igual a todos los cuidadores y ain no se sabe
muy bien por qué algunas personas son capaces de
adaptarse mejor que otras a tales cargas [12].

Tomando lo anterior como punto de partida,
este estudio tiene como finalidad indagar sobre los
factores que puedan estar relacionados con la capa-
cidad de adaptacién de las personas a la carga de
los cuidados. Para ello, se ha establecido como ob-

jetivo crear un modelo predictivo del malestar psi-
colégico del cuidador a partir de algunas de las
principales variables psicosociales, entre las que se
encuentran el grado de implicacién en los cuidados,
la personalidad o las estrategias de afrontamiento.

Sujetos y métodos

Participantes

Este estudio se abordé mediante un disefio ex post
facto prospectivo para identificar algunas variables
demograficas y psicosociales asociadas al malestar
psicolégico del cuidador de personas con EP. En el
estudio participaron 106 cuidadores de personas
con EP, con una edad promedio de 57,74 afios (des-
viacion tipica = 14,26). E1 25,5% eran menores de 47
afios, el 24,5% se encontraban en el rango de 48 a 59
afios, el 25,5% estaban entre los 60 y los 69 afos, y el
24,5% eran mayores de 70 afios. La distribucién por
sexo era un 73,6% mujeres y un 26,4% hombres.

Se han considerado como participantes a las
personas que se encargaban del cuidado de otras
(generalmente familiares) a demanda y sin limite de
horarios; normalmente sin haber recibido forma-
cién especializada para ello y sin que existiera una
relacion laboral entre las partes. Los criterios de se-
leccién incluyeron: a) diagndstico confirmado de
EP de la persona que recibia los cuidados; y b) ca-
pacidad cognitiva 6ptima, que permitiera compren-
der los objetivos del estudio y las instrucciones de
los cuestionarios de autoinforme, y responderlos.
La muestra fue seleccionada de una variedad de
fuentes distribuidas por el territorio nacional. El
53% eran cuidadores de personas con EP de proce-
dencia hospitalaria y el 47% de asociaciones de pa-
cientes. En la tabla I se detalla la informacidén socio-
demografica completa de las personas cuidadoras y
de los pacientes.

Instrumentos

Se administré un cuestionario que incluia caracte-

risticas sociodemograficas y de la salud del cuida-

dor y descriptivas de las personas con EP que reci-
bian los cuidados, ademads de los siguientes instru-
mentos:

— Inventario NEO reducido de cinco factores [24].
Ofrece una medida general de los cinco factores
de la personalidad: neuroticismo, extraversion,
apertura, amabilidad y responsabilidad. Muestra
una alta consistencia interna (a de Cronbach en-
tre 0,82y 0,9).
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— Clinical Outcomes in Routine Evaluation, Out-
come Measure [25]. Inventario utilizado para Tabla I. Variables descriptivas evaluadas en la muestra (n = 106, fre-
evaluar el malestar psicolégico a partir de cuatro ~ “€"“3Y porcentajes).
dimensiones: bienestar subjetivo; problemas/

sintomas; funcionamiento general; y riesgo. Per- ¢ - (cuidador/a) Hombre 28 (26,4%)

mite obtener una medida global del malestar Mujer 78 (73,6%)

psicoldgico o medidas individuales de cada una

de las dimensiones que lo componen. El instru- <47 afios 27 (25,5%)

mento satisface los criterios psicométricos de fi- 28.59 afos 26 (24.5%)

abilidad y validez, con una alta consistencia in- ., . (cuidador/a) '

terna y fiabilidad test-retest (a de Cronbach 60-69 afios 27 (25,5%)

entre 0,75 y 0,9 y correlacién test-retest entre

0,87y 0,91). >70 afios 26 (24,5%)
— COPE-28. Es la version espaiiola del Brief-COPE ]

[22] realizada por Crespo y Cruzado [26]. Es un Conyuge 56 (52,8%)

inventario que contiene 14 subescalas para eva- Parentescocon Hijo/a 34 (32,1%)

luar las principales estrategias de afrontamiento. la persona con EP

En el apartado de instrucciones se indicaba expre- Hermano/a 16 (15,1%)

samente que los items estaban referidos a los pro- ]

blemas derivados de los cuidados de su familiar. o 66 (62,3%)
— Cuestionario para la medicién del grado de im- ~ Compartevivienda " i oy 30 (28,3%)

con la persona con EP

plicacién del cuidador, a partir del indice de Katz
que evalta la capacidad funcional bésica [27]. No, vive lejos 10 (9,4%)
Cuestionario original formado por seis items co-

n 0,
rrespondientes a actividades bdsicas de la vida <5 anos 37 (34,9%)
dlarlfi: bar‘lo, ve‘stldo, uso del bafio, movilidad, Itjekfm% :7am0 Entre 5710 afios 46 (43,4%)
continencia y alimentacién, a los que se respon-
de con una respuesta dicotémica (independiente >10 afios 23 (21,7%)
o dependiente). Junto a cada item se afiadié un
.z 0,
apartado para recoger si la persona cuidadora ::;e;f)z‘i::’:ald:d Mala 0 muy mala 49 (46,2%)
participaba en esta tarea, a lo que habfa que res-  (¢igador/a) Entre buena y muy buena 57 (53,8%)

ponder si o no. En caso de respuesta afirmativa,
habia que cuantificar el tiempo diario invertido Personas con EP con valoracién del grado 49 (46,2%)

. de dependencia !
en realizar esa tarea.

Moderada 2 (4,1%)
Procedimiento

Grave 18 (36,7%)
En un primer momento se informo6 a las personas _

, . . . .y Gran dependencia 29 (59,2%)

que cumplian los criterios de inclusién sobre el
propésito del estudio. Una vez que las personas personas con EP con valoracion de la discapacidad 63 (59,4%)
aceptaron ser incluidas en el estudio, se solicitaron
permisos y consentimientos informados por escri- <33% 1(1,6%)
to. A continuacion, se les facilité un protocolo que

>33% 40 (63,5%)

incluia los instrumentos de evaluacién. Estos se
aplicaron de manera individual, con una duracién >759% 22 (34,9%)
aproximada de una hora. Se hizo hincapié en la sin-
ceridad y la confidencialidad de sus respuestas, ga-  Valoracién en personas con EP segtin el indice de Katz 106 (100%)
rantizdndose la proteccién de sus datos personales
conforme a la legislacion vigente. Los registros ob-

Independencia-dependencia leve 15 (14,1%)

tenidos se utlllzarpn para crear una base de datos Dependencia moderada 25 (23,6%)
que luego fue analizada con el programa estadistico
SPSS (versién 18.0). Los datos se recogieron de Dependencia grave 66 (62,3%)

acuerdo con las normas de la Declaracion de Hel-

. 1. s g ‘1: . EP: enfermedad de Parkinson.
sinki (Asociacién Médica Mundial, 2013), con la
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Tabla II. Comparacidn de resultados en funcidn de los distintos grupos que forman la muestra de partici-

pantes.

Sexo del cuidador Grupolhqspital/ Edad: distrilpucién

{2 de Pearson) asociaciones en cuartiles

(ANOVA) (ANOVA)
%2 Sig. F Sig. F Sig.

Implicacién en los cuidados? 23,184 0,001 0,152 0,697 3,404 0,021
Salud percibida (cuidador/a) 13,62 0,009 0,086 0,77 7,484 0
Tiempo como cuidador/a (afios) 20,557 0,608 0,477 0,491 1,156 0,33
enfermedad ds Parkinson (ndcece ) 9141 0166 30781 0077 0825 0483
sset;géz%if;ts;;ﬂo”tamie”t° 14374 0,8 02 0655 0739 0,531
gsdt;ttzgii\f;‘se afrontamiento 16,846 0,663 0432 0,512 0,508 0,678
Neuroticismo¢ 20,494 0,72 0,477 0,491 3,138 0,029
Extraversion© 34213 0,081 0,077 0,782 2,556 0,059
Apertura¢ 27,91 0,416 0,003 0,954 2,278 0,084
Amabilidade 26,288 0,557 80,745 0,004 2,312 0,081
Responsabilidad® 19,869 0,798 0,389 0,534 1,003 0,395
Malestar psicoldgico: medida globald 58,24 0,074 20,038 0,156 2,64 0,053

aNumero de actividades en las que participa; b Estrategias de afrontamiento categorizadas: adaptativas/de-
sadaptativas, siguiendo la clasificacion propuesta por Carver [22] (COPE-28); ¢ Factores de personalidad (in-
ventario NEO reducido de cinco factores 1); 4 Malestar psicoldgico del cuidador (Clinical Outcomes in Routine

Evaluation, Outcome Measure).
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aprobacion del comité de ética de la investigacion
del Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba
(Espana).

Resultados

En primer lugar, se realiz6é un andlisis comparativo
de las personas cuidadoras en funcién del sexo don-
de habian sido seleccionadas la muestra (hospital o
asociaciones de pacientes) y la edad (<47 afios; en-
tre 48-59 afos; entre 60-69 afos; >70 afos). En
cuanto a la variable sexo, existen diferencias signifi-
cativas en el grado de implicacién en los cuidados
(p = 0,001) y la percepcion de la salud (p = 0,009).
En relacién con el grupo de procedencia, sélo exis-
ten diferencias significativas en el factor de perso-

nalidad amabilidad (p = 0,004). Respecto a la edad,
se encontraron diferencias significativas en el grado
de implicacién en los cuidados (p = 0,021), la salud
percibida (p < 0,001) y el factor de personalidad
neuroticismo (p = 0,029) (Tabla II).

A continuacion, se realizé un andlisis de regre-
sion multiple (método de pasos sucesivos) para ob-
tener un modelo predictivo del malestar psicoldgi-
co del cuidador en personas con EP. Como predic-
tores se seleccionaron las caracteristicas demogra-
ficas y familiares, el grado de implicaciéon en los
cuidados y las variables psicoldgicas personalidad y
estrategias de afrontamiento adaptativas/desadap-
tativas. La variable dependiente (criterio) fue el ma-
lestar psicoldgico evaluado con el Clinical Outco-
mes in Routine Evaluation, Outcome Measure (va-
riable cuantitativa). El modelo de regresién resul-
tante explica el 57,1% de la varianza del malestar
psicolégico del cuidador (2 corregido = 0,571). En
el andlisis ANOVA se rechaza la hipétesis nula (p <
0,001), indicando que las variables predictoras in-
cluidas en el modelo influyen en la variable depen-
diente malestar psicolégico. En la tabla III se mues-
tran los pardmetros de la ecuacién de prediccién
del malestar psicolégico del cuidador. Los coefi-
cientes del modelo de regresién (B) indican el nu-
mero de unidades que aumenta o disminuye el ma-
lestar psicoldgico a medida que varia el resto de va-
riables incluidas. De este modo se obtiene la ecua-
cién resultante final:

Malestar psicoldgico del cuidador = —0,279 + (0,027
x neuroticismo) + (0,116 x salud percibida del cui-
dador) + (0,315 x grado de implicacién en los cui-
dados) + (0,463 x estrategias de afrontamiento des-
adaptativas) + (—0,275 x estrategias de afronta-
miento adaptativas) + (0,153 x discapacidad de la
persona con EP) + (—0,008 x tiempo como cuida-
dor)

El valor de la constante se calcula por el programa
estadistico para este modelo concreto, y su valor
(-0,279) corresponde con el malestar psicolégico
cuando el resto de predictores tiene el valor 0.

Discusion

En este estudio se plante como objetivo crear un
modelo predictivo del malestar psicolégico a partir
de las principales variables psicosociales evaluadas
en cuidadores de personas con EP avanzado. El ma-
lestar psicolégico y otras variables, como la salud
percibida del cuidador, el tiempo como cuidador, el
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grado de implicacién en los cuidados o la discapa-
cidad/dependencia de las personas con EP, consti-
tuyen indicadores para determinar la carga de los
cuidados.

Los resultados muestran que tanto la discapaci-
dad de la persona con EP como el grado de implica-
cién en los cuidados tienen una relaciéon directa con
el malestar psicoldgico del cuidador y constituyen
un factor de riesgo para su inicio y evolucidn. Este
estudio ha incluido una medida operativa del grado
de implicacion en los cuidados, lo que permitié la
obtencién de resultados mas objetivos.

Greenwell et al [12] destacaron la relacién exis-
tente entre la evaluacién que hacen los cuidadores
respecto a la persona con EP y los cuidados que
acaban asumiendo, de manera que, a mayor amena-
za percibida sobre la EP que padece su familiar, ma-
yores serian los cuidados que se proporcionan. En
este estudio, el andlisis de regresion identificé como
factores de riesgo los valores elevados de neuroti-
cismo, la percepcion de una salud frégil y las estra-
tegias de afrontamiento desadaptativas, que resul-
tan relevantes para explicar parte del malestar psi-
colégico evaluado en cuidadores de personas con
EP. Sin embargo, las estrategias de afrontamiento
adaptativas podrian actuar como un factor de pro-
teccidn, contribuyendo a una disminucién del ma-
lestar psicoldgico.

Connor-Smith et al [28] encontraron relaciones
entre las estrategias de afrontamiento desadaptati-
vas con el factor de personalidad neuroticismo y
entre las estrategias de afrontamiento adaptativas
con el factor de personalidad responsabilidad. Las
estrategias de afrontamiento podrian estar relacio-
nadas con el estrés de los cuidadores [19]. Dentro
del modelo teérico propuesto por Goldsworthy y
Knowles [21], se ha sugerido que la personalidad
podria actuar como un factor de proteccién para
prevenir la carga [12]. De este modo, se han relacio-
nado los niveles altos de neuroticismo con la depre-
sion y la ansiedad, que son las variables predictivas
mds importantes que provocan una reduccion de la
calidad de vida entre los cuidadores. Ademds, pare-
ce que un valor elevado en neuroticismo también
pueda estar implicado en la dificultad para asumir
un mayor nimero de tareas o para manejar situa-
ciones estresantes. Sin embargo, factores de perso-
nalidad como la responsabilidad, la apertura y la
extraversion podrian actuar como factores de pro-
teccidn frente a la carga de los cuidados [29].

Finalmente, el modelo predictivo muestra una
relacién inversa entre el malestar psicologico y el
tiempo que el cuidador llevaba prestando los cuida-
dos. Esto sugiere que asumir esta responsabilidad a
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Tabla Il Estimacién de los parametros de la ecuacion de prediccién del malestar psicoldgico del cuidador.

Coeficientes no estandarizados

Modelo t Sig.
B Error tipico

(Constante) -0,279 0,251 -1,14 0,268
Neuroticismo 0,027 0,005 513 0
Salud percibida del cuidador 0,16 0,038 3,099 0,003
Implicacién en los cuidados 0,315 0,075 473 0
Estrategias desadaptativas 0,463 0,105 4,402 0
Estrategias adaptativas -0,275 0,071 -3,846 0
Discapacidad 0,153 0,06 2,526 0,013
Tiempo como cuidador —-0,008 0,004 —2,039 0,044

Nota: Variable dependiente: malestar psicoldgico (Clinical Outcomes in Routine Evaluation, Outcome Measure,

medida global).

largo plazo puede tener una menor incidencia en el
malestar psicoldgico. Resultados similares ya se no-
tificaron al ofrecer una explicacion a este hallazgo y
proponer que los resultados obtenidos representa-
ban una curva en forma de U invertida donde el ni-
vel de angustia aumenta hasta llegar al maximo va-
lor en el punto medio de la curva. A partir de ahi,
irfa disminuyendo conforme las personas se adap-
taban al papel de cuidador [14].

En sintesis, en este estudio se identificaron algu-
nos factores de riesgo (neuroticismo, salud del cui-
dador, grado de implicacién en los cuidados, estra-
tegias de afrontamiento desadaptativas y discapaci-
dad de la persona con EP) y factores de protecciéon
(estrategias de afrontamiento adaptativas y tiempo
como cuidador) que podrian explicar el 57,1% de la
varianza del malestar psicoldgico del cuidador y
proporcionar, ademads, cierto apoyo a los modelos
tedricos existentes. En nuestra opinién, tanto la im-
plementacién de iniciativas para la prevencion
como las intervenciones que especificamente ten-
gan como objetivo actuar con estos factores de ries-
go y de proteccion pueden reducir el malestar psi-
coldgico, mejorando significativamente los resulta-
dos relacionados con la carga del cuidador.
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Protective and risk factors predicting caregiver psychological distress in people with advanced
Parkinson's disease

Introduction and objectives. Neurological diseases are one of the main contemporary challenges in advanced societies.
Parkinson’s disease (PD) is one of the most common neurological diseases causing disability. It is a health problem
associated with a decrease in personal autonomy. It causes an imbalance in family functioning, with a negative impact on
quality of life. The objective was to identify risk factors associated with the psychological burden of the caregiver.

Subjects and methods. Prospective ex post facto research conducted with a sample of 106 caregivers of persons with PD,
who were administered a socio-demographic questionnaire, the NEO-FFI (personality) and COPE-28 (coping strategies)
inventories, and an adaptation of the Katz index to assess involvement in care. A structured diagnostic instrument (CORE-
OM) was used as a dependent variable.

Results. Multiple regression analysis identified high neuroticism; poor caregiver perception of health; poor caregiver
perception of health; non-adaptive coping strategies; and PD disability as risk factors. In turn, adaptive coping strategies
and caregiver time may act as protective factors. The resulting model explains 57.1% of the variance in caregiver
psychological distress.

Conclusions. These results help explain why some people adapt better than others to the burden of care. The findings
highlight the importance of identifying the variables that influence the quality of care for people with this disease.

Key words. Caregivers. Coping strategies. Disability. Parkinson’s disease. Personality. Quality of life.
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