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Resumen

Introducción. La Enfermedad de Huntington (EH) es un trastorno hereditario, auto-
sómico dominante, degenerativo, caracterizado por alteraciones neurológicas, psiquiá-
tricas y cognitivas. A medida que avanza la enfermedad, hay una pérdida gradual de la 
independencia para realizar actividades básicas de la vida diaria, requiriéndose el apoyo 
de un cuidador.

Objetivos. Describir el grado de sobrecarga de cuidadores primarios de pacientes con 
EH, analizar si el grado de sobrecarga se relaciona con características del cuidador, 
con características de la interacción entre cuidador y paciente, y con la percepción que 
tiene el cuidador sobre el estado funcional, cognitivo y neuropsiquiátrico del paciente. 

Método. Se contó con la participación de 37 díadas de pacientes con EH-cuidadores 
primarios. Se recabó información sobre las características (demográficas y estado de 
salud) del cuidador y grado de sobrecarga, interacción cuidador-paciente y percepción 
de los cuidadores sobre el estado funcional, cognitivo y neuropsiquiátrico del paciente. 
Además se obtuvieron datos demográficos, clínicos y cognitivos de los pacientes. 

Resultados. Los cuidadores fueron en su mayoría mujeres (78%) y 56% presenta-
ron sobrecarga. En cuanto a los pacientes, 58% tuvo algún grado de dependencia 
para realizar actividades básicas de la vida diaria y 91% para actividades instru-
mentales; el 90.9% presentó alteraciones cognitivas de moderadas a severas. Se 
encontró correlación entre el grado de sobrecarga de los cuidadores, el tiempo dedi-
cado al cuidado del paciente y la sintomatología neuropsiquiátrica del mismo. 

Conclusiones. Los resultados sugieren poner especial interés al impacto de la sintoma-
tología psiquiátrica sobre el cuidador y al tiempo que dedican al cuidado del  paciente.
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INTRODUCCIÓN

La Enfermedad de Huntington (EH) es un trastor-
no hereditario, autosómico dominante, degenera-
tivo, caracterizado por alteraciones neurológicas, 
psiquiátricas y cognitivas1. La edad de inicio de la 
sintomatología es variable (10 a 60 años o más), con 
mayor frecuencia en edades medias de la vida (35-
50 años), con una edad promedio de vida de entre 5 
y 20 años después de los primeros síntomas2.

En México la prevalencia de la EH se encuentra 
entre 1 y 5 por cada 100 mil habitantes3, aunque se 
ha estimado que existen alrededor de 8,000 perso-
nas con este padecimiento4 y que, por cada paciente 
con EH, hay 20 personas que sufren las consecuen-
cias de la enfermedad5. Actualmente no existe cura y 
cualquier tipo de intervención se centra en el control 
de los síntomas6.

A medida que avanza la enfermedad, la triada de 
alteraciones características de la EH es más severa 
y se observa pérdida gradual de la independencia 
para realizar actividades de la vida diaria. Frecuente-
mente los pacientes tienen que ser cuidados en sus 
domicilios por varios familiares o uno en particular, 
al cual se le conoce como “cuidador primario”7. 

Cuidar a una persona con EH conlleva dificulta-
des que se incluyen en lo que se ha denominado 
el “síndrome de cuidador”, caracterizado por pro-
blemas físicos, psicológicos y sociales. Cansancio, 
problemas de sueño, pérdida del apetito, afeccio-
nes en el sistema inmunológico, cefaleas, son algu-
nos de los problemas físicos mas frecuentes que 
presenta el cuidador. En el área psicosocial, se ob-
serva mayor probabilidad de padecer tristeza, baja 
satisfacción con la vida, estrés, ansiedad, fatiga, 
enojo y aislamiento. Muchos cuidadores se enfo-
can en el cuidado de su dependiente desatendién-
dose a sí mismos, dejando de lado aspectos como 
la participación social y actividades de recreación, 
generando consecuencias negativas para su salud y 
bienestar. En muchos casos, la dificultad para com-
patibilizar el tiempo del trabajo y el tiempo dedi-
cado al cuidado del enfermo llevan a la pérdida del 
empleo y disminución de los recursos económicos, 
ocasionando problemas financieros en la familia 8, 9.

Existe literatura acerca de las características y 
situación de sobrecarga de los cuidadores de pa-
cientes con demencia tipo Alzheimer, sin embar-
go, en el caso de cuidadores de pacientes con EH, 
aspectos como sintomatología, edad de inicio y 
naturaleza genética de la EH, hacen que el tipo de 
cuidados y sobrecarga en los cuidadores sean di-
ferentes a los de otras demencias10. 

Pocos estudios analizan el impacto que gene-
ra en el cuidador primario el cuidar a una persona 
con EH11, 12, y los resultados son inconsistentes; al-
gunos consideran que los problemas conductuales 
observados en la EH causan mayores dificultades 
para su cuidador que el deterioro físico por sí mis-
mo11, y en otros se sugiere que las capacidades 
funcionales y cognitivas parecen tener un mayor 
efecto en la calidad de vida de los cuidadores que 
los síntomas neuropsiquiátricos13. 

La mayoría de los estudios enfocados en cuida-
dores de pacientes con EH se ha realizado en paí-
ses como Inglaterra, Alemania, Suecia, Noruega, 
Italia y Estados Unidos, por lo tanto, es difícil ex-
trapolar estos resultados a población latinoameri-
cana, ya que valores culturales particulares (como 
el contexto sociocultural, la estructura familiar o 
los roles y funciones familiares)14, así como el con-
texto sociosanitario (incluyendo aspectos como el 
gasto y financiamiento en salud, los recursos hu-
manos disponibles para el cuidado de la salud, los 
indicadores de calidad o la percepción del estado 
de salud)15, diferente al existente en Europa o Nor-
teamérica, son variables que podrían modificar la 
experiencia de sobrecarga reportada por cuidado-
res primarios. Hasta donde se tiene conocimiento, 
en México únicamente existe un par de antece-
dentes16, 17 en donde se analiza la sobrecarga del 
cuidador primario informal y su asociación con las 
relaciones intrafamiliares, con el apoyo social re-
cibido, con el nivel de independencia del pacien-
te con EH en actividades básicas de la vida diaria y 
con el funcionamiento cognoscitivo. En el primero 
de ellos16 se identificó el rol del cuidador primario, 
la organización familiar y las repercusiones y pro-
blemas familiares derivados de la EH en una mues-
tra de 28 cuidadores. Se encontró que 32.1% (n=9) 
de ellos presentaron sobrecarga moderada y 3.6 
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Criterios de inclusión:
• Pacientes. Ser personas con diagnóstico 

confirmado de EH a través de estudio ge-
nético, requerir de un cuidador primario y 
aceptar participar en el estudio.

• Cuidadores primarios. Tener al menos diez 
años de convivir con el paciente, un tiempo 
de cuidado mayor o igual a 3 meses, alfabe-
tizados y que aceptaran participar volunta-
riamente en el estudio. 

Criterios de exclusión: 
• Pacientes. No contar con diagnóstico con-

firmado de EH a través de estudio genético.
• Cuidadores primarios. Ser cuidadores no 

primarios.

Materiales/Instrumentos . Se recabó informa-
ción mediante entrevista realizada por una psicó-
loga sobre las características sociodemográficas y 
de salud del cuidador y de su interacción con el 
paciente, el grado de sobrecarga del cuidador y 
la percepción éste sobre el grado de dependen-
cia funcional, deterioro cognoscitivo y presen-
cia de síntomas neuropsiquiátricos en el paciente 
(ver tabla 2-1). Se obtuvieron datos del paciente, a 
través del expediente clínico, como edad, escola-
ridad, tiempo de evolución de la enfermedad, y re-
sultado de valoración cognitiva (Neuropsi)19.

PROCEDIMIENTO

Los cuidadores fueron entrevistados en la Unidad 
de Cognición y Conducta del INNN MVS en días que 
acudieron para acompañar a los pacientes a sus con-
sultas habituales. Después de explicarles el objetivo 
del proyecto y en qué consistiría su participación, en 
caso de que estuvieran de acuerdo, se les solicitó la 
firma del consentimiento informado. Todos los pro-
cedimientos estuvieron de acuerdo con los principios 
básicos científicos aceptados sobre investigación clí-
nica en seres humanos de Helsinki 25 y fueron avalados 
por el comité de investigación y ético del INNN MVS. 

ANÁLISIS ESTADÍSTICO

La captura y análisis de los datos se realizó en el pro-
grama estadístico Statistical Package for the Social 

severa (n=1). Las variables nivel de independencia 
para realizar las actividades básicas de la vida dia-
ria, apoyo social, funcionalidad familiar y número 
de años al cuidado del paciente mostraron rela-
ción con el nivel de sobrecarga de los cuidadores. 
En el segundo17, en una muestra de 17 cuidadores 
de pacientes con EH, se reportó que un 64.7% pre-
sentaba sobrecarga. Además, los niveles altos de 
sobrecarga estuvieron relacionados con un mayor 
tiempo de cuidado del paciente, con mayores sín-
tomas de tipo depresivo y ansioso en el cuidador, 
así como con bajo desempeño en algunas medidas 
de memoria de trabajo y alto desempeño en medi-
das de flexibilidad mental también en el cuidador.

La carga física, económica y emocional que repre-
senta el cuidado de estos pacientes y la escasa inves-
tigación al respecto ponen en evidencia la necesidad 
de realizar estudios que permitan conocer y aportar 
datos y descripciones acerca de las experiencias de 
los cuidadores primarios de pacientes con EH. El aná-
lisis de la relación entre el grado de sobrecarga y ca-
racterísticas sociodemográficas del cuidador y de su 
interacción con el paciente puede permitirnos identi-
ficar subgrupos de cuidadores especialmente vulne-
rables para presentar sobrecarga. 

Los objetivos de este trabajo fueron describir 
el grado de sobrecarga de cuidadores primarios 
de pacientes con EH, así como analizar si el gra-
do de sobrecarga se relaciona con características 
del cuidador, con características de la interacción 
entre el cuidador y el paciente y con la percepción 
del cuidador sobre el estado funcional, cognitivo y 
neuropsiquiátrico del paciente.

MÉTODOS

Se realizó un estudio cuantitativo, correlacional, 
no experimental, transversal. 

Participantes . Se incluyó una muestra de 37 
díadas de pacientes con EH-cuidadores primarios, 
que acuden al Instituto Nacional de Neurología y 
Neurocirugía, Manuel Velasco Suárez (INNN MVS). 
El Cuidador Primario (CP) se definió como la per-
sona con mayor responsabilidad en el cuidado dia-
rio del paciente con EH18. 
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Sciences para Windows (SPSS) versión 20. Se realizó 
un análisis descriptivo (distribución de frecuencias, 
medidas de tendencia central y variabilidad), para las 
variables de sobrecarga del cuidador, así como carac-
terísticas del cuidador y de la interacción cuidador-pa-
ciente. Se utilizó una prueba de X2 o de correlación 
de Spearman para analizar la relación entre el grado 
de sobrecarga y las características del cuidador, las 
características de la interacción cuidador-paciente, el 
grado de dependencia funcional del paciente, el grado 
de deterioro cognoscitivo del paciente y los síntomas 
neuropsiquiátricos del paciente (ver tabla 2-1).

Posteriormente se dividió al grupo de CP de 
acuerdo al nivel de sobrecarga en 3 grupos: cui-
dadores sin sobrecarga, cuidadores con sobrecar-
ga leve y cuidadores con sobrecarga intensa y se 
compararon las medianas de los síntomas neurop-
siquátricos mediante la prueba Kruskal-Wallis.

RESULTADOS
Características de los cuidadores y pacientes

La muestra estuvo conformada por 37 cuidadores 
primarios y 37 pacientes con EH. Los CP fueron en 
su mayoría mujeres 29 (78.4%), con edad prome-
dio de 45.65 años (DS =12.9) y escolaridad prome-
dio de 10.59 años (DS=3.4). En cuanto a las ocupa-
ciones, se encontró que el 27% eran amas de casa, 
el 18.9% operadores de maquinaria o transportes, 
el 18.9% profesionistas, técnicos o administrativos, 
el 16.2% comerciantes, empleados o agentes de 
ventas, el 13.5% artesanos o trabajadores en acti-
vidades elementales y de apoyo y el 5.4% restante 
eran estudiantes. El 48.6% (n=18) de los CP consi-
deró tener un mal estado de salud general.

En cuanto a los pacientes, 19 (51.3%) fueron 
mujeres, con promedios de edad de 47.41 años 
(DS=12.8), escolaridad 9.48 años (DS=3.1), 7.74 años 

Tabla 2-1. Variables e instrumentos utilizados para describir las características del cuidador, su interacción con el paciente 
y su apreciación sobre la dependencia funcional, deterioro cognoscitivo y síntomas neuropsiquiátricos del mismo.

Variable / instrumento
Características del cuidador Edad

Sexo

Escolaridad

Ocupación

Apreciación sobre el propio estado de salud (categorizada en buena 
salud, regular o mala)

Características de la interacción 
cuidador-paciente

Tipo de parentesco con el paciente

Tiempo dedicado al cuidado del paciente

Cubrir manutención del paciente

Recepción de apoyo económico

Recepción de apoyo en tareas domésticas

Recepción de apoyo en el cuidado del paciente

Convivencia con personas menores de 5 años o mayores de 65

Grado de sobrecarga del cuidador Escala de sobrecarga del cuidador Zarit 20 
Grado de dependencia funcional del 
Paciente

Índice de Barthel 21 

Índice de Lawton y Brody 22 

Grado de Deterioro cognoscitivo 
del paciente

IQCODE (Informant Questionnaire on Cognitive Decline in the Elderly) 23.

Síntomas neuropsiquiátricos del paciente Neuropsychiatric Inventory Questionnaire (NPI-Q) 24 
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de evolución de la enfermedad (DS=5.1). El 90.9% 
de los pacientes presentó alteración cognitiva de 
moderada a severa de acuerdo con la prueba cog-
nitiva Neuropsi.

Características de la interacción 
cuidador-paciente

La mayor parte de los CP eran el cónyuge del pa-
ciente (n=11; 29.7%), seguidos por hijo/a (n=8; 
21.6%) o hermano/a (n=8; 21.6%), y habían dedicado 
al cuidado del paciente en promedio 55.46 horas a 
la semana (DS=42.5), durante 6.11 años (DS=4.2). 

Un porcentaje de 67.6% (n=25) de los CP se 
encargaba de cubrir los gastos de manutención 
del paciente. En cuanto a la recepción de apoyo; 
67.6% de los cuidadores refirió recibir ayuda eco-
nómica, 54.1% ayuda en tareas domésticas y 59.5% 

ayuda en el cuidado del paciente. Un 37.8% de los 
cuidadores convivía con niños menores de 5 años 
o adultos mayores de 65.

Grado de sobrecarga

La puntuación media en la escala Zarit fue de 51.27 
(DS=12.25, mínimo 34, máximo 85). El 43.2% (n=16) 
de los CP reportó no tener sobrecarga, 29.73% (n=11) 
reportó tener sobrecarga leve y 27% (n=10) intensa.

Como se observa en la tabla 2-2, los reactivos 
en los cuales la mayoría de los CP refirieron te-
ner un mayor grado de sobrecarga fueron: agobio 
al compatibilizar cuidado y otras actividades, te-
ner miedo por el futuro del familiar, pensar que el 
paciente depende del cuidador, tener insuficientes 
ingresos económicos y pensar que podría cuidar 
mejor a su familiar. 

Tabla 2-2. Valores de mediana, rango y respuestas positivas en los reactivos de la escala Zarit.

Reactivos Mediana Rango
(máximo – mínimo)

Respuestas positivas 
(>1)

N %
Pedir más ayuda de lo necesario 2 4 25 67.6
Tiempo insuficiente para sí mismo 2 4 25 67.6
Agobio al compatibilizar cuidado y otros 2 4 32 86.5
Vergüenza por conducta del familiar 1 2 10 27.0
Enfado al estar cerca del familiar 1 4 16 43.2
Cuidado afecta relación con otros 1 4 11 29.7
Miedo por el futuro del familiar 5 4 35 94.6
Familiar depende de cuidador 4 4 34 91.9
Tensión al estar cerca de familiar 1 4 15 40.5
Salud ha empeorado por cuidar 1 3 13 35.1
Menor intimidad por cuidar 1 4 16 43.2
Vida social afectada por cuidar 1 3 15 40.5
Distanciarse de amigos por cuidar 1 3 9 24.3
Familiar le considera único cuidador 3 4 27 73.0
Insuficientes ingresos económicos 4 4 34 91.9
Incapaz de cuidar mucho más tiempo 2 4 21 56.8
Pérdida de control de vida 1 4 17 45.9
Desear dejar el cuidado a otro 1 4 18 48.6
Indecisión sobre qué hacer con familiar 2 4 24 64.9
Debe hacer más por familiar 3 4 29 78.4
Podría cuidar mejor a familiar 3 4 32 86.5
Sensación de sobrecarga 3 4 24 64.9
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Dependencia funcional, deterioro cognoscitivo 
y síntomas neuropsiquiátricos

La información descriptiva de la percepción de los 
CP sobre el estado funcional, cognitivo y neurop-
siquiátrico de los pacientes se presenta en la tabla 
2-3. Desde la perspectiva de los cuidadores, 58.3% 
de los pacientes tuvo algún grado de dependen-
cia para realizar las actividades básicas de la vida 
diaria y un 91.7% para las instrumentales. Sólo el 

13.9% de los pacientes fue calificado por el CP con 
puntuaciones que indican un posible deterioro 
cognitivo. Los síntomas neuropsiquiátricos del pa-
ciente reportados con mayor frecuencia por el CP 
fueron: depresión y trastorno del sueño, cada uno 
presente en un 81.1%, seguidos por apatía/indife-
rencia (75.7%), trastorno de apetito (73%) y agita-
ción/agresión e irritabilidad (67.6% cada uno). Los 
síntomas menos frecuentes fueron alucinaciones 
(18.9%) y elación/euforia (16.2%).

Tabla 2-3. Características del grado de dependencia funcional, deterioro 
cognoscitivo y síntomas neuropsiquiátricos de los pacientes desde la perspectiva de 

los cuidadores.

Mínimo Máximo Media DS

Índice de Barthel total 0 100 75.83 34.77

Índice de Lawton total 0 8 3.58 2.45

IQCODE total 61 124 76.39 12.70

NPI-Q Severidad 3 34 12.67 6.45

NPI-Q Estrés 2 55 17.26 10.67

Tabla 2-4. Relación entre el grado de sobrecarga, las características del cuidador, las características de la 
interacción entre el cuidador y el paciente y la percepción del cuidador sobre el estado funcional, cognitivo y 

neuropsiquiátrico del paciente.
Correlación Spearman / X2 P

Edad -0.155 0.360
Sexo 0.190 0.663
Escolaridad -0.116 0.494
Años dedicados al cuidado 0.256 0.126

Hora/semana dedicadas al cuidado 0.413 0.011*

Cubrir manutención paciente 0.330 0.565
Recepción apoyo económico 0.711 0.399
Recepción apoyo tareas domésticas 0.810 0.368
Recepción apoyo cuidado paciente 0.108 0.742
Estado de salud 0.305 0.581
Convivencia con menor de 5 años o mayor de 65 0.419 0.517
Barthel -0.146 0.394
Lawton -0.115 0.504
IQCODE 0.029 0.866

NPI-Q Severidad 0.437 0.008**

NPI-Q Estrés 0.449 0.007**
*p<0.05, **p<0.01
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Asociación entre el grado de sobrecarga, las car-
acterísticas del cuidador, las características de 
la interacción cuidador-paciente y la percepción 
del cuidador sobre el estado funcional, cognitivo 
y neuropsiquiátrico del paciente

Se encontró una relación estadísticamente signi-
ficativa entre el grado de sobrecarga del cuidador 
y el número de horas que éste dedica al cuidado 
del paciente. Así mismo, el grado de sobrecarga 
estuvo directamente relacionado con la severidad 
de la sintomatología neuropsiquiátrica del pacien-
te, y con el estrés que ésta causa en el cuidador 
(tabla 2-4).

Entre los síntomas neuropsiquiátricos, los que 
tuvieron una correlación con el grado de sobre-
carga del cuidador fueron la agitación/agresión, 
depresión/disforia, ansiedad, elación/euforia, des-
inhibición e irritabilidad/labilidad (tabla 2-5). 

En la tabla 2-6 se observan los valores de media 
(Med) y desviación estándar (DS) de los síntomas neu-
ropsiquátricos en el grupo de cuidadores sin sobrecar-
ga, cuidadores con sobrecarga leve y cuidadores con 
sobrecarga intensa, comparados mediante la prueba 
Kruskal-Wallis, en donde se observan diferencias es-
tadísticamente significativas en variables como agita-
ción, depresión, ansiedad, desinhibición e irritabilidad. 

Tabla 2-5. Correlación entre grado de sobrecarga (Zarit) y la sintomatología 
neuropsiquiátrica (NPI-Q).

Síntomas Neuropsiquiátrico Escala
Grado de sobrecarga

r p

Delirios 
Severidad 0.052 0.762
Estrés 0.056 0.748

Alucinaciones
Severidad 0.050 0.771
Estrés 0.044 0.799

Agitación/agresión
Severidad 0.348 0.038*
Estrés 0.353 0.035*

Depresión/disforia
Severidad 0.487 0.003**
Estrés 0.386 0.020*

Ansiedad
Severidad 0.317 0.060
Estrés 0.384 0.021*

Elación/Euforia
Severidad 0.216 0.206
Estrés 0.338 0.044*

Apatía/Indiferencia
Severidad 0.114 0.508
Estrés 0.119 0.495

Desinhibición
Severidad .0301 0.074
Estrés 0.336 0.045*

Irritabilidad/Labilidad
Severidad 0.461 0.005**
Estrés 0.432 0.009**

Alteración motora
Severidad 0.197 0.250
Estrés 0.219 0.200

Trastorno del sueño
Severidad 0.152 0.375
Estrés 0.074 0.669

Trastorno del apetito
Severidad -0.055 0.748
Estrés -0.058 0.736

*p<0.05, **p<0.01
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Tabla 2-6. Valores de media (Med) y desviación estándar (DE) de los síntomas neuropsiquiátricos en el grupo 
de cuidadores sin sobrecarga, cuidadores con sobrecarga leve y cuidadores con sobrecarga intensa.

Variable Sin
sobrecarga

Sobrecarga
leve

Sobrecarga
intensa X2 P

Med DE Med DE Med DE
Delirios severidad 0.44 0.63 0.45 0.82 0.89 1.36 0.349 0.840
Delirios estrés 0.50 0-73 0.55 1.04 1.44 2.24 0.411 0.814
Alucinaciones severidad 0.13 0.34 0.55 0.93 0.33 1.00 1.428 0.490
Alucinaciones estrés 0.13 0.342 0.73 1.42 0.56 1.67 1.301 0.522
Agitación severidad 1.00 0.97 1.18 1.25 2.11 1.05 5.578 0.061
Agitación estrés 1.62 1.63 1.27 1.49 3.56 1.67 8.553 0.014*
Depresión severidad 1.00 0.82 1.82 0.87 2.22 0.97 10.456 0.005**
Depresión estrés 1.81 1.56 2.64 1.75 3.33 1.58 4.846 0.089
Ansiedad severidad 1.00 0.97 0.64 0.92 2.11 1.05 8.950 0.011*
Ansiedad estrés 1.56 1.50 1.09 1.51 3.44 1.59 9.469 0.009**
Elación severidad 0.25 0.58 0.00 0.00 0.56 0.88 4.395 0.111
Elación estrés 0.13 0.34 0.00 0.00 0.67 1.12 4.882 0.087
Apatía severidad 1.88 1.46 1.91 1.97 2.56 2.07 0.812 0.666
Apatía estrés 1.88 1.46 1.91 1.97 2.56 2.07 0.812 0.666
Desinhibición severidad 0.25 0.58 0.27 0.65 2.89 2.37 10.580 0.005**
Desinhibición estrés 0.25 0.58 0.27 0.65 2.89 2.37 10.580 0.005**
Irritabilidad severidad 0.94 0.93 1.55 1.13 2.11 1.36 6.359 0.042*
Irritabilidad estrés 1.38 1.59 2.00 1.67 3.22 2.05 5.158 0.076
Alt. motora severidad 0.37 0.89 0.82 1.25 0.78 1.30 1.294 0.524
Alt. motora estrés 0.31 0.79 1.09 1.81 1.22 1.99 1.720 0.423
T. sueño severidad 1.56 1.03 1.45 1.13 2.22 1.30 2.947 0.229
T. sueño estrés 2.13 1.63 2.09 1.97 2.44 1.94 0.185 0.911
T. apetito severidad 1.75 0.86 1.18 1.40 1.56 1.33 1.273 0.529
T. apetito estrés 1.88 1.41 1.18 1.66 1.89 1.97 2.768 0.251
NPI-Q severidad 10.31 3.68 11.45 5.37 18.33 8.47 7.718 0.021*
NPI-Q estrés 13.20 6.10 14.64 7.97 27.22 13.72 8.482 0.014*
*p<0.05, **p<0.01

DISCUSIÓN

El objetivo principal de este trabajo fue describir 
el grado de sobrecarga de cuidadores primarios 
de pacientes con EH y analizar si el grado de so-
brecarga se relaciona con características del cui-
dador, con características de la interacción entre 
el cuidador y el paciente y con la percepción que 
puede tener el cuidador sobre las alteraciones tí-
picas de la EH como son: estado funcional, cogni-
tivo y neuropsiquiátrico del paciente.

Los datos sociodemográficos de la población 
estudiada son congruentes con los reportados en 
otros estudios, los CP en su mayoría fueron muje-
res, esposas o hijas, corroborando así que el CP en 
nuestra sociedad tiene un perfil predominantemen-
te femenino26. Las mujeres, especialmente esposas 
o hijas, son las cuidadoras en el 70-80% de los ca-
sos de pacientes con demencia27 probablemente en 
relación con el modelo de cuidador más tradiciona-
lista que adopta la mujer y que implica asumir ma-
yores responsabilidades y tener un contacto más 
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estrecho con el paciente. En cuanto a las caracterís-
ticas de los pacientes encontramos que la mayoría 
también fueron mujeres, en edad media y evolución 
promedio de la enfermedad de 8 años. 

En relación con las percepciones de los cuida-
dores acerca de las alteraciones cognitivas de los 
pacientes, sólo el 13.9% de los pacientes fue califi-
cado por los CP con posible deterioro. Esto no con-
cuerda con los resultados objetivos obtenidos de 
la valoración neuropsicológica de los pacientes, en 
donde encontramos que el 90.9% tenía alteración 
cognitiva de moderada a severa, lo cual sugiere que 
los síntomas cognitivos del paciente con EH no son 
percibidos o evidentes para los CP, a diferencia de 
las conductas psiquiátricas como agitación, ansie-
dad, depresión, desinhibición, irritabilidad, que son 
reportadas con mayor frecuencia por los CP. Como 
lo menciona Swearer28, las alteraciones de la con-
ducta en estos pacientes son uno de los motivos 
frecuentes de institucionalización precoz y la queja 
más reportada por los cuidadores (50-75%). 

Encontramos que la mayor parte de los CP fue-
ron cónyuges dedicados al cuidado del paciente 
con EH, como se ha reportado en estudios pre-
vios 29, 30, los cuidadores que experimentan mayor 
estrés son aquellos que tienen una relación más 
cercana con el paciente y los que están menos sa-
tisfechos con el apoyo recibido. Se ha descrito 
que los cuidadores con niveles altos de resiliencia 
obtienen puntuaciones altas en satisfacción con 
el apoyo social recibido, autoeficacia para contro-
lar los pensamientos negativos, autoestima, auto-
cuidado y extraversión, así como una tendencia a 
preocuparse menos por los problemas del pacien-
te 31. El éxito del cuidador dependerá entonces de 
los sistemas de apoyo que obtenga y de aspectos 
subjetivos relacionados con sus recursos internos, 
y su manera de valorar la situación31.

En cuanto al grado de sobrecarga, encontramos 
que la mitad de los CP (56.8%), presentó sobre-
carga de leve a intensa y las quejas más frecuentes 
fueron: agobio al compatibilizar cuidado y otras 
actividades, horas dedicadas al cuidado (55 horas 
a la semana), dichas quejas fueron manifestadas 
por un porcentaje importante (37%) de CP. Estos 

datos concuerdan con resultados de estudios re-
cientes en cuidadores de personas dependientes32. 
Sabemos que conforme avanza la enfermedad, la 
pérdida de la autonomía requerirá de mayor tiem-
po de cuidado, y esto seguramente repercutirá en 
la situación de sobrecarga del cuidado, como se 
observó en nuestros resultados.

Otras preocupaciones importantes fueron: 
miedo al futuro del paciente, pensar que el pa-
ciente depende del cuidador, estos pensamientos 
podrían estar asociados con la escasa informa-
ción acerca de la enfermedad que tienen los cui-
dadores. La eficacia del trabajo como cuidador 
dependerá en gran medida de la información y pre-
paración que reciba el CP33. Dado que el cuidado 
del paciente con EH depende estrechamente del 
bienestar del cuidador, resulta obvio contemplar 
el apoyo, ayuda profesionalizada, educación y for-
mación del CP. La adecuada atención y capacita-
ción al cuidador no sólo mejorará su situación sino 
también la del propio paciente. Por último, 91.9% 
de los CP reportaron no contar con suficientes in-
gresos económicos, situación que la mayoría de 
los CP de pacientes identifican como problema 
importante y generador de sobrecarga. El aspecto 
económico constituye, definitivamente, un condi-
cionante de sobrecarga en el CP de pacientes con 
padecimientos crónico-degenerativos.

Desde la perspectiva del CP, un porcentaje alto 
(91%) de pacientes tuvo algún grado de depen-
dencia instrumental. Se sabe que el deterioro de 
la capacidad para realizar las actividades de la vida 
diaria es un criterio diagnóstico de la demencia34. 
Se ha reportado que las actividades instrumenta-
les de la vida diaria son especialmente suscepti-
bles a verse afectadas en etapas tempranas de las 
demencias35. El deterioro para realizar las activida-
des de la vida diaria incrementa la tasa de institu-
cionalización de los pacientes con demencia y trae 
cambios en la calidad de vida no sólo del pacien-
te36, sino también de su cuidador37, 38, ya que impli-
ca la necesidad de mayor atención y cuidado. Es 
importante conocer el estado funcional de los pa-
cientes por parte de los CP para estimar el progre-
so de la enfermedad y determinar las necesidades 
y estrategias adecuadas de cuidado.
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Al tratar de asociar el grado de sobrecarga, las 
características del cuidador, las características de 
la interacción cuidador-paciente y la percepción 
del cuidador sobre el estado funcional, cognitivo y 
neuropsiquiátrico del paciente, encontramos que 
el grado de sobrecarga en nuestra muestra está 
directamente relacionada con el tiempo que el CP 
dedica al cuidado del paciente, con la sintomato-
logía psiquiátrica del paciente y con el estrés que 
ésta causa al cuidador. La mayoría de estudios que 
incluyen síntomas psiquiátricos reportan que es-
tos son determinantes de sobrecarga. Sabemos 
que la EH tiene efectos adversos para el paciente 
y para el CP, por las consecuencias motoras, cog-
nitivas y conductuales del paciente, sin embargo, 
los resultados en este estudio sugieren poner es-
pecial interés al impacto de la sintomatología psi-
quiátrica del paciente sobre el cuidador.

Dentro de las fortalezas de este estudio pode-
mos mencionar el identificar posibles atributos 
asociados con la triada de síntomas de la EH, a tra-
vés de la percepción de los cuidadores primarios; 
así como el reconocer variables que tienen un im-
pacto en el grado de sobrecarga de cuidadores pri-
marios de pacientes con EH y que podrían permitir 
identificar subgrupos especialmente vulnerables, 

como es el caso de aquellos que dedican un ma-
yor número de horas a la semana para el cuidado 
del paciente. 

La sintomatología neuropsiquiátrica, junto con 
el tiempo de cuidado dedicado al paciente, desta-
có como una problemática directamente asociada 
con el grado de sobrecarga del cuidador. Aunque 
el objetivo de este estudio se centró en el aná-
lisis de la perspectiva del cuidador, el análisis de 
datos objetivos sobre la valoración médica podría 
complementar el conocimiento del impacto de la 
sintomatología psiquiátrica en el grado de sobre-
carga del cuidador.

Por último, siendo la EH un trastorno degene-
rativo, los estudios longitudinales podrían dar in-
formación valiosa sobre el impacto de la gravedad 
de la sintomatología y del nivel de funcionalidad 
del paciente en el grado de sobrecarga del cuida-
dor. Dentro de las limitaciones de este estudio se 
encuentra el no haber obtenido datos de depre-
sión y ansiedad en los cuidadores y, por lo tanto, 
no poder correlacionar estos datos con la per-
cepción que se tenga de la sobrecarga. Se sugie-
re para futuras investigaciones incluir medidas de 
estas variables.
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