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CUAlIDAD DEl VÍNCUlO ENTRE El PACIENTE CON 
DEMENCIA Y SU CUIDADOR INFORMAl, ANTES Y DESPUÉS 
DE lA ENFERMEDAD. RESUlTADOS PRElIMINARES
Tartaglini, María Florencia; Stefani, Dorina 
Convenio CONICET - INEBA (Instituto de Neurociencias Buenos Aires). Argentina

RESUMEn
Se analiza en un grupo de cuidadores informales de pacientes 
con demencia en estadio leve, si la aparición de síntomas 
psicológicos y psiquiátricos en el enfermo influye en la cualidad 
del vínculo existente entre ambos, antes de la enfermedad; y 
si este cambio afecta el nivel de sobrecarga percibido por el 
cuidador. Los instrumentos administrados en forma de entrevis-
ta a 53 cuidadores informales, fueron los siguientes: Cuestionario 
de Datos Generales y Psicosociales, Caregiver Burden Inter-
view de Zarit, NPI de Cummings & cols. y Clinical Dementia 
Rating (CDR) Huges C.P. y cols. Luego de realizar análisis 
estadísticos, se puede concluir en términos generales, en el 
grupo entrevistado: 1) los cuidadores manifiestan cambios en 
la cualidad de la relación con el paciente, tendiendo a empeorar 
y �) el nivel de sobrecarga percibido por los cuidadores no 
mostró diferencia significativa entre los grupos de cuidadores 
que no modificaron su vínculo y en los que sí se modificó de 
manera desfavorable. En este trabajo se presentan resultados 
parciales correspondientes a un proyecto de investigación ma-
yor titulado "Evaluación de la Apraxia en Pacientes con Demen-
cia y del Bienestar Subjetivo en Cuidadores Informales: Un 
estudio Interdisciplinario en Familiares". 
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ABSTRACT
QUALITY OF THE RELATIONSHIP BETWEEN THE 
PATIENT WITH DEMENTIA AND ITS INFORMAL 
CAREGIVER, BEFORE AND AFTER THE DISEASE. 
PRELIMINARY RESULTS
It is analyzed in a group of informal caregivers of patients with 
mild dementia, if the appearance of psychological and psychi-
atric symptoms in the patient influences in the quality of the 
existing relationship between both, before the disease; and if 
this change affects the level of overload perceived by the 
caregivers. A Questionnaire of General and Psycho-social data 
ad hoc was administered, elaborated by the authors and the 
following instruments were selected: Caregiver Burden Inter-
view de Zarit, NPI of Cummings & cols. and Clinical Dementia 
Rating (CDR) Huges C.P. and cols. These instruments were 
administered as an interview to 53 informal caregivers, paral-
lelly to the process of diagnostic evaluation of the patient. After 
making statistical analyses, it is possible to come to a conclusion 
in general terms, in the interviewed group: 1) the caregivers 
show changes in the quality of the relationship with the patient, 
tending to make it worse and �) the level of overload perceived 
by the caregivers did not show significant differences between 
the groups of caregivers who did not modify their relationship 
and with the ones who did the relationship changed in an 
unfavorable way.
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InTRODUCCIón
En un estudio llevado a cabo por P. Thomas y sus colaboradores 
[18] se señala que la Demencia no es una enfermedad de un 
individuo aislado, sino que involucra al sistema familiar en su 
conjunto. Existen factores contextuales que pueden incidir en 
la aparición, manifestación y evolución de la enfermedad, y el 
cuidador informal podrá ocupar un lugar de estimulación o 
desmotivación del paciente. Este último debe ser percibido no 
sólo desde su enfermedad, sino, además, desde sus paráme-
tros sociales y su contexto familiar.
Las Demencias poseen síntomas cognitivos, que son los que 
clásicamente se han asociado al síndrome, pero es frecuente 
la aparición de otro tipo de síntomas, que han sido nombrados 
de diversas formas, sin haberse logrado un consenso general. 
Pueden hallarse en la literatura como "trastornos neuropsiquiá-
tricos", "síntomas psicológicos y conductuales" o "síntomas no 
cognitivos" [5,13]. Se incluyen dentro de esta clasificación: de-
lirios, alucinaciones, agresión, agitación, depresión, ansiedad, 
euforia, vagabundeo, hiperactividad, desinhibición sexual, a-
patía, alteraciones del sueño, la alimentación y la vocalización 
[19].
La figura del cuidador informal de un paciente con demencia, 
refiere a un individuo que pertenece a la red de apoyo social 
del enfermo y que dedica la mayor cantidad de tiempo a su 
cuidado. No recibe retribución económica alguna por las tareas 
que realiza y es percibido por los miembros de la familia como 
el principal responsable del cuidado[10,15,�0]. La mayoría 
están casados y sus edades oscilan entre 45 y 65 años. Estas 
características están asociadas, en forma significativa, con el 
hecho que deben cuidar además a sus hijos adolescentes y 
cónyuge. Dado que en su mayoría convive de manera perma-
nente con el paciente, esta situación se consolida en una 
fuente de conflictos que afecta negativamente la dinámica 
familiar [�,4,7,16,17].
 
OBjETIVO
En este estudio se analiza, en relación al vínculo "paciente-
cuidador informal", si la aparición de los síntomas psicológicos 
y psiquiátricos de las Demencias en su estadio leve, modifica 
la cualidad del vínculo establecido antes de la enfermedad 
entre ambos familiares; y si este cambio afecta el nivel de 
sobrecarga

MéTODO
Material y Procedimiento
Instrumentos de medición
1. Cuestionario de Datos Generales y Psicosociales construido 
ad hoc por las autoras. Recaba información sobre determinadas 
variables sociodemográficas y características psicosociales del 
paciente y su cuidador. En este trabajo se analiza el fenómeno 
psicosocial referido a la "calidad del vínculo paciente-cuidador".
Por otra parte, fueron seleccionados los siguientes instrumentos 
sobre la base de sus características psicométricas y de su fácil 
aplicación y evaluación:
�.Caregiver Burden Interview de Zarit, adaptada al español por 
M. Martín et al. [9]. Valora la vivencia subjetiva de sobrecarga 
sentida por el cuidador principal de pacientes con demencia y 
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explora los efectos negativos del cuidado sobre distintas áreas 
de su vida: salud física, psíquica, actividades sociales y recur-
sos económicos.
3. Inventario Neuropsiquiátrico (NPI) Cummings et al. [3]. Obtie-
ne información sobre la presencia de psicopatologías, percibi-
das por el cuidador, en pacientes con alteraciones cerebrales. 
Fue desarrollado para aplicarlo en pacientes con enfermedad 
de Alzheimer y otras demencias. La sintomatología recabada a 
través del cuidador hace referencia a los cambios producidos 
desde el comienzo de la enfermedad, y que se han mantenido 
en el último mes. Se valoran 1� aspectos: delirios, alucinaciones, 
disforia, ansiedad, euforia, agresividad, apatía, irritabilidad, 
desinhibición, conducta motriz anómala, trastornos del sueño 
y de la alimentación.
4.Clinical Dementia Rating (CDR) Huges C.P. y cols.[6]. Esta 
escala fue utilizada para evaluar el grado de severidad de la 
demencia.
Recolección de datos
Luego de realizar el estudio piloto, los instrumentos fueron 
administrados, hasta el momento actual a 70 sujetos, de los 
cuales 53 eran cuidadores informales de pacientes diagnosti-
cados con Demencia en estadio Leve. La muestra total corres-
pondiente al proyecto " Evaluación de la Apraxia en Pacientes 
con Demencia y del Bienestar Subjetivo en Cuidadores Infor-
males: Un estudio Interdisciplinario en Familiares" del cual se 
presentan resultados parciales, estará conformada aproximada-
mente por �00 cuidadores, contemplando iguales cantidades 
de pacientes en estadio moderado y severo.
El 78% de los cuidadores eran mujeres. Con respecto a la 
edad, según los criterios de la Psicología del Desarrollo, el 
�8% eran adultos jóvenes, el �5% de mediana edad, el �6% 
adultos mayores jóvenes y el �1% adultos mayores viejos 
(M=55,77 ds=16,05). Todos residentes en la Ciudad Autónoma 
de Buenos Aires y conurbano.
Con respecto a la nacionalidad, el estado civil, el nivel educacio-
nal alcanzado y la ocupación principal, el grupo de cuidadores 
familiares entrevistado puede describirse de la siguiente 
manera:
1) La mayoría eran argentinos.
�) El 77% era casado, el 14% soltero, el 5% divorciado y el 4% 
viudo.
3) El �6% había terminado sus estudios primarios y el �1% sus 
estudios secundarios.
4) El 41%, además de realizar las tareas de cuidado, trabajaba 
al momento de la entrevista.
Análisis estadísticos
Fueron utilizadas las siguientes pruebas estadísticas:
1.Prueba X� ( Ji cuadrado) de independencia estadística, para 
evaluar si existe alguna modificación en la cualidad del vínculo 
paciente-cuidador antes y después de la aparición de la en-
fermedad.
�.Prueba "t" para muestras independientes, para estudiar si el 
hecho de haberse modificado o no el vínculo influye en el sen-
timiento de sobrecarga del cuidador informal.

RESUlTADOS
Con respecto a la descripción del grupo entrevistado en las 
variables estudiadas, se observa:
1. Severidad de la Demencia
Hasta el momento actual se entrevistaron 70 sujetos, de los 
cuales 53 eran cuidadores informales de pacientes diagnosti-
cados con Demencia en estadio Leve, de acuerdo a la Escala 
Clinical Dementia Rating (CDR) Huges C.P. y cols. [6]. Estos 
cuidadores conformaron el grupo objetivo del presente estudio. 
2.Síntomas Psicológicos y Psiquiátricos
Los síntomas psicológicos y psiquiátricos fueron informados 
por el cuidador, a través del Inventario Neuropsiquiátrico "NPI" 
de Cummings et al. [3]. Coincidiendo con el estudio realizado 
por Pollero, Giménez, Allegri y Taragano [13], en los 53 cuidad-
ores informales de pacientes dementes en estadio leve, se 

observó que predominaron los síntomas de la esfera afectiva, 
tales como depresión (80%), ansiedad (48%), irritabilidad (46%) 
y apatía (44%).
3.Cualidad del Vínculo "Paciente-Cuidador"
Los resultados obtenidos al aplicar la prueba de X� de inde-
pendencia estadística, revelaron que en el estadio leve, existe 
asociación entre la aparición de los síntomas y el cambio del 
vínculo establecido entre ambos familiares (X� =14,25; p < 
0,01).
El 60% de los cuidadores señaló que el vínculo que existía 
entre ambos, al enfermarse el familiar, se modificó y el 66% de 
ellos calificó este cambio como desfavorable.
4. Sobrecarga
Al aplicar la prueba "t", los resultados indicaron que no existe 
diferencia significativa en la intensidad promedio de sobrecarga 
entre el grupo de cuidadores que no modificaron su vínculo 
(Grupo 1) y el que sí se modificó de manera desfavorable 
(Grupo �) (M

1
=40.81, M

�
=44.19; no sign). El promedio del nivel 

de sobrecarga de cada grupo denota un nivel leve (M=43.19 
ds =11.47).

COnClUSIOnES
Al analizar si la aparición de los síntomas psicológicos y psi-
quiátricos influye sobre la cualidad del vínculo "paciente-
cuidador informal", se puede concluir de manera preliminar en 
los sujetos entrevistados, que estos síntomas modifican el vín-
culo previo establecido entre ambos familiares. Estos pueden 
aparecer, aún antes que el deterioro cognitivo sea evidente.
Estudios recientes sobre el tema, han señalado que el curso 
impredecible de los síntomas psicológicos y psiquiátricos, 
puede ser el generador de grandes niveles de sobrecarga en 
los cuidadores informales, superando la incidencia de los 
síntomas cognitivos [11,5]. Por consiguiente, se convierten en 
buenos predictores del sentimiento de sobrecarga del cuidador 
y, por lo tanto, uno de los factores más probables que precipitan 
la institucionalización del familiar con demencia[1,4,8,1�,13].
Por otra parte, se puede concluir que el cambio de la cualidad 
del vínculo entre "paciente y cuidador" en el estadio leve de la 
enfermedad no influyó de manera significativa en la sobrecarga, 
presentando ambos grupos una intensidad leve. Estos resulta-
dos coinciden con los hallazgos de Rivera et al.[14] y Gómez-
Busto et al.[4] en cuanto a que en el estadio leve de la enfer-
medad predomina un bajo nivel de sobrecarga. Estos autores 
señalan que el nivel del sentimiento de sobrecarga aumentará 
en función de la severidad de la demencia, siendo el estadio 
moderado el que más pesar genera, debido al aumento de los 
síntomas comportamentales, entre otros factores.
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