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RESUMEN 

Para la salud pública, el envejecimiento de la población es 
un punto de interés, en especial por la demencia asociada a 
la edad, que afecta a la persona, familia, Estado y sociedad. 
La enfermedad de Alzheimer (EA) representa un 60-70% de 
los casos. En los países con alta esperanza de vida, los ma-
yores de 65 años suponen un 8% y aproximadamente un 
30% son mayores de 80 años. Se asocia a un elevado costo 
económico, social y humano. Sus características principales 
son el deterioro cognitivo, la pérdida de memoria y las alte-
raciones conductuales. Es una enfermedad con graves con-
secuencias por el progresivo deterioro de la persona que la 
padece y el impacto en su entorno, siendo generalmente 
sobre uno de ellos, el que recae la responsabilidad del cui-
dado, convirtiéndose en el “cuidador principal”. El proveer 
los cuidados puede causar alteraciones físicas, emocionales 
y económicas. Es fundamental la necesidad de apoyo so-
cial, tanto informal como formal, recibiendo ayuda del sis-
tema sanitario a través de los recursos que existen dentro 
de la comunidad para mejorar la percepción de la calidad 
de vida. 

Objetivo: Analizar cómo mejorar la calidad de vida de los 
cuidadores informales de las personas con demencia tipo 
Alzheimer conociendo sus necesidades y valorando los re-
cursos e intervenciones de apoyo. 

Metodología: Se ha realizado una revisión bibliográfica de 
tipo descriptivo de enero a abril de 2020 incluyendo artícu-
los de los últimos 5 años con posterior análisis de la infor-
mación. 

Conclusión: El grado de conocimiento de la EA es funda-
mental para optimizar la atención y mejorar la calidad de 
vida de las personas diagnosticadas y sus cuidadores así 
como disminuir su sobrecarga. La formación y educación 
con profesionales pueden mejorar los resultados. Si se 
quiere conseguir una reducción de la sobrecarga para ofre-
cer cuidados de calidad es necesario insistir en medidas de 
protección y prevención desarrollando recursos y progra-

mas de intervención que contribuyan a dar una adecuada 
respuesta a las demandas de los usuarios.

Palabras clave: “Cuidadores de Alzheimer”, “Inteligencia 
Emocional”, “Habilidades Sociales”, “Sobrecarga” y “Cuida-
dos de Enfermería”. 

ABSTRACT 

For public health, the aging of the population is a point of in-
terest, especially due to dementia associated with age, which 
affects the person, family, State and society. Alzheimer's di-
sease (AD) represents 60-70% of cases. In countries with 
high life expectancy, those over 65 years account for 8% and 
approximately 30% are over 80 years. It is associated with a 
high economic, social and human cost. Its main characteris-
tics are cognitive impairment, memory loss, and behavioral 
disturbances. It is a disease with serious consequences due to 
the progressive deterioration of the person who suffers from 
it and the impact on their environment, generally being one 
of them, who bears the responsibility for care, becoming the 
"main caregiver". Providing care can cause physical, emotio-
nal, and financial disturbances. The need for social support, 
both informal and formal, is essential, receiving help from 
the health system through the resources that exist within the 
community to improve the perception of quality of life. 

Objective: Analyze how to improve the quality of life of 
informal caregivers of people with Alzheimer's dementia, 
knowing their needs and evaluating resources and support 
interventions. 

Methodology: A descriptive bibliographic review was ca-
rried out from January to April 2020, including articles from 
the last 5 years with subsequent analysis of the information.

Conclusion: The degree of knowledge of AD is essential to 
optimize care and improve the quality of life of diagnosed 
people and their caregivers, as well as reducing their over-
load. Training and education with professionals can improve 
results. If a reduction in overload is to be achieved in order to 
offer quality care, it´s necessary to insist on protection and 
prevention measures, developing resources and intervention 
programs that contribute to giving an adequate response to 
user demands.

Keywords: “Alzheimer Caregivers”, “Emotional Intelligence”, 
“Social Skills Program”, “Overload” y “Nursing Care”. 

INTRODUCCIÓN 

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una patología neu-
rodegenerativa que provoca deterioro cognitivo y alte-
ración de conducta así como un deterioro funcional que 
limita la capacidad para desarrollar actividades de la vida 
diaria (AVD).1

Hoy en día, es el tipo más frecuente de demencia y con 
mayor proporción en la población de avanzada edad (ma-
yores de 65 años). Es una de las principales causas de de-
pendencia y discapacidad.1,2,3 
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A nivel mundial, ya hay más de 50 millones de enfermos y 
según las previsiones, dentro de 20 años se habrán duplica-
do estas cifras.4,5,6

Actualmente, en España, en torno a las 700.000-800.000 
personas sufren esta enfermedad y se diagnostican más de 
100.000 nuevos casos al año. Datos del Instituto Nacional 
de Estadística (INE), para el 2050, los casos se verán incre-
mentados hasta el millón.7,8,9

La demencia se caracteriza por afectar a cada persona de 
una manera distinta, dependiendo del impacto de la enfer-
medad y de la personalidad previa del sujeto pero la con-
secuencia común es el efecto abrumador sobre paciente y 
familia.1

La edad es el principal factor de riesgo pero no es exclusiva 
de personas mayores. La demencia de tipo precoz supone 
hasta un 9% de los casos. Las investigaciones demuestran 
que se puede disminuir el riesgo de demencia con hábitos 
de vida saludables y modificando factores de riesgo como 
pueden ser la depresión o la inactividad cognitiva, entre 
otros.1,10

Hoy por hoy, no hay tratamiento que cure pero sí que mini-
mice el impacto de la demencia, aunque los investigadores 
trabajan en futuros nuevos tratamientos que se encuentran 
en etapa de ensayo clínico.1

La sociedad actual tiene que enfrentarse a las necesidades 
que conlleva el incremento de enfermedades degenerati-
vas debido al envejecimiento. Por ello, queda justificado 
que es necesario ofrecer servicios sociosanitarios y profe-
sionales formados que ayuden a mantener una calidad de 
vida óptima en personas mayores y su entorno.4,7

El alcance de la enfermedad no sólo es para quien la pa-
dece sino también para aquellas que cuidan del enfermo. 
El paciente precisa más atención, supervisión y ayuda con-
forme evoluciona la enfermedad. El prestar dicha asisten-
cia produce un fuerte impacto en el entorno de paciente y 
especialmente en su cuidador. El impacto puede ser a nivel 
físico, psicológico, social y económico.1,5

Aquel que se encarga del cuidado es denominado cuida-
dor informal, es decir, la persona que realiza el cuidado de 
forma no profesional a los pacientes en situación de depen-
dencia.2,7

La gran mayoría de cuidados se dan en el ambiente familiar, 
siendo éstos un 85-90% de los cuidadores principales.7

Ocuparse de una persona dependiente supone una reorga-
nización de la vida personal y social así como de los roles y 
las tareas, sin olvidarnos de la carga económica, viéndose 
alterada la estructura familiar y no siempre de forma favo-
rable.

El cuidador principal (CP) supervisa y ayuda en la realiza-
ción de AVC siendo partícipe de la toma de decisiones. Las 
mujeres son, las que con mayor asiduidad asumen dichas 
tareas siendo más vulnerables por tanto que los hombres, a 
padecer depresión, estrés o ansiedad. 2,7

En la labor de cuidar, existen barreras para acceder a recur-
sos y tratamientos con un coste, además de, un escaso apo-

yo del entorno y de reconocimiento social, haciendo visi-
ble todo, unas carencias y por tanto, unas consecuencias 
y dificultades para que los cuidadores no puedan ofrecer 
la asistencia que desearían.7

Gracias a programas de investigación y a la colaboración 
de diferentes fundaciones e institutos, sabemos que es 
necesario actuar preventivamente para limitar los efectos 
del Alzheimer. El diagnóstico precoz presenta beneficios 
para la persona afectada y familia; reduce la incertidum-
bre, favorece la planificación y permite acceder a cuida-
dos para mejorar la calidad de vida paciente-entorno.11,12

Y si, recibir este tipo de atención de forma precoz para las 
personas que lo padecen, también lo es para el sistema 
socio-sanitario ya que se puede conseguir una mejor asig-
nación de los recursos disponibles.4

Conocer la epidemiología de la EA permite elaborar es-
trategias político-sanitarias. Los países deben incluir a la 
demencia en sus agendas de salud pública.1 

La demencia tiene importantes repercusiones sociales y 
económicas en lo que respecta a costos médicos y socia-
les directos y a costos referidos a la atención prestada.1

Para poder hacer frente a la EA y fomentar una atención 
bio-psico-social de individuo y entorno, es preciso el tra-
bajo desde un equipo interdisciplinar con una adecuada 
coordinación entre los diferentes niveles asistenciales.4,7

Es necesario contar con organizaciones de apoyo adecua-
das y accesibles para poder ofrecer una atención a largo 
plazo que resulte económica y pueda mantener la calidad 
de vida del paciente.1

El camino indispensable de apoyo, basado en las nece-
sidades de la familia, irá encaminado hacia la psicoedu-
cación y psicoterapia (proporcionar información y cono-
cimientos acerca de enfermedad y cuidados, autoayuda 
y ventilación emocional, habilidades para afrontar y re-
solver problemas) así como actividades de ocio y respi-
ro (ayuda a domicilio, centro de día….). Existen también 
otras formas de intervención que se han demostrado efi-
caces como pueden ser el apoyo telefónico, la actividad 
física o el área de terapia ocupacional.13

El objetivo de este proyecto es conocer las repercusiones 
en el estado de salud de los cuidadores valorando sus ne-
cesidades, para proporcionar los programas e interven-
ciones más adecuados. 

Se pretende averiguar el papel que juega Enfermería. 
Los cuidados enfermeros tienen que estar encaminados 
a proporcionar una formación continua, incrementar las 
habilidades de los cuidadores diseñando las estrategias 
más adecuadas para afrontar estas demandas de salud y 
dándoles a conocer los recursos disponibles. Es preciso 
ofrecer ayuda psicológica de calidad a paciente, cuidado-
res y familia.

Así, se pretende dar a conocer y contribuir a sentar ba-
ses de investigación sobre un área de estudio y de interés 
para la Salud Pública en general y para la Enfermería en 
particular. 
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A pesar de la investigación vigente, la enfermedad de Al-
zheimer es progresiva e incurable. Por ello, debemos diri-
gir los cuidados a mejorar la calidad de vida de paciente y 
cuidador aportando conocimientos, habilidades y recursos 
durante todo el proceso de la enfermedad.

JUSTIFICACIÓN

La demencia es una de las principales causas de incapaci-
dad y dependencia entre las personas de edad avanzada a 
nivel global aumentando rápidamente el número de perso-
nas con demencia.

La enfermedad de Alzheimer, es la forma más común de de-
mencia representando entre un 60-70% de los casos.

La enfermedad afecta a cada persona de forma distinta, 
pero el deterioro cognitivo y de control emocional así como 
la incapacidad para realizar actividades de la vida diaria, de 
una manera u otra, es inevitable para todos los pacientes 
precisando de cuidados, la mayoría de ellos informales, en 
gran número de casos por familiares.

La enfermedad puede tener importantes repercusiones no 
sólo en quien la padece sino también en sus cuidadores y 
familiares. El impacto puede ser de carácter físico, psicoló-
gico, social o económico. 

Por ello, consideramos necesario detectar las áreas de infor-
mación que precisan los cuidadores para ofrecer una aten-
ción más eficaz. Cada persona y cada cuidador perciben 
unas necesidades y unas experiencias únicas dependiendo 
del curso de la enfermedad y el grado de dependencia del 
enfermo, así como de las distintas circunstancias que ro-
deen a la familia.

Debido a los obstáculos que los cuidadores se encuentran 
para ofrecer cuidado de calidad y la falta de apoyo de los 
servicios sanitaros adecuados y de atención; se justifica 
recoger una actualización de cómo ofrecer información y 
estrategias para manejar diferentes escenarios relaciona-
dos con el cuidado mejorando el afrontamiento y estado 
emocional de los cuidadores principales de enfermos de 
Alzheimer.

OBJETIVOS

Objetivo principal

•  Analizar cómo mejorar la calidad de vida de los cuidadores 
informales de las personas con demencia tipo Alzheimer.

Objetivos específicos

• Valorar las líneas de actuación efectivas para ayudar a me-
jorar la calidad de vida de los cuidadores informales.

• Conocer y actualizar la demencia tipo Alzheimer debido 
al aumento de prevalencia e incidencia.

• Conocer las necesidades más solicitadas por familiares de 
pacientes de Alzheimer.

• Identificar la labor de los profesionales de enfermería par-
ticipando activamente en el abordaje paciente-familia.

METODOLOGÍA

Definición del problema, situación actual

El aumento de la esperanza de vida ha producido mayor 
aparición de enfermedades neurodegenerativas o de-
mencias.

La enfermedad de Alzheimer es de las primeras causas de 
dependencia y discapacidad situándose al mismo tiempo, 
en los primeros puestos por fallecimiento en países indus-
trializados.

Quien padece algún tipo de demencia requiere unos cui-
dados y atención casi completa, por lo que los individuos 
que asumen el papel de cuidador principal se encuentran 
en situación de alta vulnerabilidad.

La atención a estos pacientes y a su entorno implica un 
desafío para los sistemas sanitarios. Por ello, existe la ne-
cesidad de investigar acerca de los efectos del cuidado y 
de la sobrecarga en el cuidador informal y resaltar las in-
tervenciones centradas en éstos últimos.

Tipo de estudio

El presente trabajo corresponde a una revisión bibliográ-
fica, de tipo descriptivo para presentar un análisis crítico 
del tema de interés: la situación actual del paciente con 
demencia tipo Alzheimer y de los cuidadores informales.

Búsqueda de la información

Mediante una técnica comparativa se sintetizó la informa-
ción relevante lo que permitió establecer los pasos que 
permitieron la creación de dicho trabajo.

Se recabo información en diferentes bases de datos en re-
lación con la salud entre los años 2015-2020.

Las bases de datos que se utilizaron fueron PUBMED, SCIE-
LO, CUIDEN, GOOGLE ACADÉMICO, COCHRANE, GUÍA SA-
LUD.

Los descriptores que se emplearon fueron: “Cuidadores 
de Alzheimer”, “Inteligencia Emocional”, “Habilidades So-
ciales”, “Sobrecarga” y “Cuidados de Enfermería”;

“Alzheimer Caregivers”, “Emotional Intelligence”, “Social 
Skills Program”, “Overload” y “Nursing Care”. 

Estos descriptores se utilizaron tanto en español como en 
inglés, combinándolos entre ellos con los operadores bo-
leanos “AND”, “OR” y “NOT”. 

El estudio se realizó entre los meses de enero y abril de 
2020. A través de las distintas búsquedas que se llevaron a 
cabo, se obtuvo un total de 93 artículos. De éstos, solo se 
utilizaron 56, ya que los restantes cumplían con alguno de 
los criterios de exclusión que se plantean a continuación. 
Para escoger esos 56 artículos se analizaron si tenía un tí-
tulo interesante, si los resultados obtenidos eran atracti-
vos y tenían aplicabilidad en la práctica diaria pudiendo 
extrapolarlos.
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Criterios de inclusión

•  Estar publicados entre 2015 y 2020.

•  Abordar la situación actual del enfermo de Alzheimer y su 
cuidador informal. 

•  Presentar las novedades en cuanto a los cuidados e inter-
venciones que requiere el cuidador informal.

•  Aquellos que se destinan a cuidadores informales (no 
profesionales).

Criterios de exclusión

•  No disponer del artículo en texto completo. 

•  Estudios que abordan diferentes demencias que no sean 
tipo Alzheimer.

•  Estudios que sean en un idioma diferente a español o in-
glés.

•  Revisiones cuyas intervenciones no iban dirigidas al cui-
dador.

DESARROLLO

Enfermedad de Alzheimer

La demencia es un síndrome de naturaleza crónica o pro-
gresiva en la cual hay una alteración de múltiples funciones 
corticales superiores, incluyendo la memoria, la orienta-
ción, la comprensión o el lenguaje entre otros.1,4 

La enfermedad de Alzheimer es la forma más común de la 
demencia. Representa entre un 60-70% de los casos.1,4

El término “enfermedad de Alzheimer” fue descrito por Emil 
Kraepelin aunque el descubrimiento de la enfermedad fue 
obra no sólo de él, sino del trabajo conjunto con Alois Al-
zheimer en 1906.10,14

Descrita como un tipo de demencia definida por una altera-
ción temprana de la memoria con un progresivo deterioro 
cognitivo de las funciones. De etiología desconocida, irre-
versible y de larga evolución con una duración variable de 
unos 10 años.7,15,16

La demencia afecta a nivel mundial a unos 50 millones de 
personas. Cada año se registran entre 8-10 millones de ca-
sos nuevos. Se calcula que entre la población mayor de 60 
años, un 5-8% sufre demencia en un determinado momen-
to.1,6,7,8

Se prevé que el número total de personas con demencia 
prácticamente se duplique cada 20 años, de modo que pa-
saría entre 65,7 y 82 millones en 2030 y a 115,4 y 152 millo-
nes en 2050, según la fuente que se consulte.1,7,13 

Existen factores de riesgo a tener en cuenta como la edad, 
principal factor aunque no exclusivo, el bajo nivel educativo 
o los estilos de vida. Se puede reducir el riesgo mantenién-
dose activo físicamente con una alimentación saludable y 
evitando alcohol o tabaco.1,10

La EA está altamente relacionada con las patologías car-
diovasculares. Mantener una tensión arterial controlada 
así como de colesterol y glucosa es fundamental.1,10

También existe la posibilidad de que la aparición de EA 
sea debido a causa genética.1,10

El criterio diagnóstico para valorar la EA incluye trastornos 
cognitivos y funcionales, de conducta y signos neurológi-
cos tradicionales. En todos los pacientes se caracteriza por 
un deterioro progresivo de las funciones intelectuales. Sin 
embargo, la evolución de los síntomas es muy variable.1,4,7

Los signos y síntomas relacionados con la demencia se 
pueden dividir en tres etapas:1,17

•  Etapa temprana: Inicio paulatino y que a menudo, pasa 
desapercibido 

 ū  Tendencia al olvido, 

 ū  Desubicación

 ū  Pérdida de la noción del tiempo

•  Etapa intermedia: Las manifestaciones se vuelven más 
evidentes y limitadores 

 ū  Olvidan acontecimientos recientes y nombres

 ū  Dificultad para comunicarse

 ū  Empiezan a precisar ayuda en algunas actividades 
diarias

 ū  Cambios de comportamiento

•  Etapa tardía: Alteraciones de memoria graves, depen-
dencia e inactividad casi total.

 ū  Dificultad para reconocer a personas cercanas

 ū  Necesidad de ayuda para las actividades de la vida 
diaria

 ū  Dificultad para caminar

 ū  Alteraciones del comportamiento graves

Reisberg (1986), como especialista de esta enfermedad, 
sirve para detectar en qué fase está la demencia y com-
para la necesidad de cuidados en las distintas fases, divi-
diéndola en siete etapas. Es de gran ayuda para los cuida-
dores ya que facilita entender el progreso y planear, de 
esta forma, necesidades futuras (Tabla 1).18

Por otro lado, la Alzheimer Association, también establece 
una serie de etapas que describe los síntomas y cómo van 
cambiando las capacidades y habilidades de la persona 
conforme avanza la enfermedad (Tabla 1).17

El diagnóstico de la EA precisa de un enfoque global que 
incluye valoración neurológica y funcional, pruebas de 
laboratorio y de neuroimagen. También se utilizan test 
neurológicos y escalas para valorar la dependencia o ca-
pacidad funcional que complementan al diagnóstico.16
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Actualmente, no hay tratamiento que cure la demencia 
aunque los investigadores estudian nuevos tratamientos. 
Sin embargo, existen intervenciones que pueden ofrecerse 
para apoyar y mejorar la vida de pacientes y cuidadores.1,9,11

En este momento, reducir el impacto de la EA es lo funda-
mental. Para ello, se utilizan fármacos que ralenticen la pro-
gresión y tratamientos no farmacológicos con el objetivo 
de mantener la actividad física y cognitiva.1,9

El aumento de personas dependientes genera un creci-
miento en la demanda de la atención sanitaria.

Es necesario un marco legislativo apropiado y favorable 
para garantizar la máxima calidad en la prestación de servi-
cios a las personas con demencia y sus cuidadores. 

La OMS reconoce la demencia como una prioridad de salud 
pública. En mayo de 2017, la Asamblea Mundial de la Salud 
respaldó el Plan de acción mundial sobre la respuesta de sa-
lud pública a la demencia 2017-2025.1,10,19

El Plan integra la concienciación y puesta en marcha de ini-
ciativas para satisfacer las necesidades, apoyo a los cuida-
dores o la reducción de riesgos y la atención, entre otras. El 
Observatorio Mundial de las Demencias, posibilita el segui-
miento e intercambio de información acerca de políticas en 
lo que se refiere a la propia demencia, prestación de servi-
cios, epidemiología e investigación.

Por otro lado, los estados que integran la OMS reciben 
orientaciones para establecer y aplicar un plan sobre la EA, 
a partir de la conclusión de un documento: “Towards a de-
mentia plan: a WHO guide” («Hacia un plan sobre la demen-
cia: una guía de la OMS»).

Los criterios de la OMS para reducir los factores de riesgo 
modificables pasa por plantear recomendaciones y propor-
cionar intervenciones basadas en datos científicos.

Asimismo, ha elaborado una plataforma “iSupport”: una 
solución de cibersalud que presenta documentación y ca-
pacitación a los cuidadores de las personas con demencia.1

Cuidadores informales

El elemento esencial en el cuidado de un enfermo con EA es 
la familia. Predominan estos cuidados informales frente al 
limitado apoyo formal: los servicios de atención pública.3,7

Las familias afectadas por el Alzheimer sufren una impor-
tante desprotección. No cuentan con los medios y apoyos 
necesarios para cuidar a sus enfermos.

En la gran mayoría, el CP no sabe a quién acudir ya que se 
encuentra sólo. En la sociedad actual, se puede producir 
estigmatización y constituir un obstáculo para que los in-
dividuos acudan a los servicios de diagnóstico y atención 
debido a la falta de concienciación y conocimiento de la 
demencia. El impacto de la demencia en los cuidadores, la 
familia y la sociedad conlleva una importante carga física y 
emocional.1

Por tanto, las personas con demencia tipo Alzheimer van a 
depender de la ayuda y atención de otra persona: el cuidador.

Se entiende como cuidador principal a aquella persona 
que pertenece al sistema de apoyo informal del paciente: 
familia o amigos. Asume la responsabilidad de las princi-
pales tareas del cuidado con las limitaciones que ello su-
pone, es percibido por el resto del entorno como el res-
ponsable y su actividad no es remunerada.2,18

El bienestar de los cuidadores, y la calidad de los cuidados 
que ofrecen, va a depender, en gran parte, del potencial 
para hacer frente a los problemas.3,7

Hacer frente ante esta enfermedad conlleva en la familia 
rediseñar roles, corregir expectativas, admitir transforma-
ciones en las relaciones y reconocer a menudo, situacio-
nes nada fáciles. El cuidador, de esta manera, puede ex-
perimentar uno de los desencadenantes de la sobrecarga, 
los sentimientos negativos.3,20

Si a todo ello añadimos que cada vez son mayores las ne-
cesidades de la persona con Alzheimer, la consecuencia es 
que, el cuidador, involuntariamente, acaba “quemándose”, 
poniendo en riesgo su propia salud y bienestar. Surge así 
el concepto: "síndrome del cuidador quemado", "síndro-
me de sobrecarga del cuidador" o “burnout”.3,7,21,22 

En la sobrecarga del cuidador o burnout pueden verse 
alteradas las esferas de bienestar de la persona: física, psí-
quica y social.

Caracterizado por un conjunto de síntomas derivados del 
cuidado. Alrededor de un 90% son síntomas psicológicos: 
estrés, ansiedad, depresión, irritabilidad, angustia, deses-
peranza o sentimientos de culpa. En un 80% de los casos 
existe deterioro físico: cansancio, cambios en el patrón del 
sueño, cefaleas o enfermedades cardiovasculares. 

A todo esto se le añaden los problemas sociales: aislamien-
to, dificultades familiares, laborales y económicas.5,15,21,22

En la década de los 60, a partir del trabajo con familias de 
enfermos psiquiátricos de Grad y Sainsbury (1963), surge 
la primera definición de carga del cuidador. Definieron la 
carga como “cualquier coste para la familia”.23,24 

El Síndrome de Burnout, Maslach y Jackson, lo plasman 
como la expresión inapropiada al estrés crónico, descrito 
por tres dimensiones: cansancio o agotamiento emocional 
(AE), despersonalización o deshumanización (DP) y falta o 
disminución de la realización personal en el trabajo (RP).25

Zarit, Reenver y BachPetersen, (1980) definen la sobrecar-
ga como la percepción de cómo influye el cuidado desde 
el punto de vista del cuidador, sobre su salud y su vida 
personal, social y económica.26

Otros investigadores, diferencian en la carga del cuidador 
dos componentes: la carga objetiva y la subjetiva. Así, la 
objetiva haría referencia al propio cuidador: las repercu-
siones concretas, hechos, tareas y demandas en relación 
con el familiar enfermo; mientras que la subjetiva com-
prendería comprendía las impresiones, sensaciones y ac-
titud del cuidador hacia la labor del cuidado; siendo esta 
segunda la que mayor efecto tiene sobre el estado de los 
cuidadores, afirmación con laque coinciden muchos au-
tores.23,24,27
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La mayor percepción de sobrecarga por parte del CP se re-
laciona con ese sentimiento de proyecto vital interrumpido, 
la dependencia del paciente, el escaso tiempo libre para 
cumplir otros compromisos, y en definitiva, la carga física y 
emocional percibida. El cuidador puede abandonar su pro-
pio autocuidado por la dedicación casi completa al cuidado 
el enfermo y la falta de periodos de descanso.28,29,30

El CP manifiesta que la necesidad primordial es la de facili-
tarles información con respecto a la enfermedad y su evo-
lución. Diferentes revisiones especifican que el aspecto que 
más problema genera es la falta de conocimientos y hasta 
un 96% de los cuidadores, refiere desconocimiento y miedo 
a enfrentarse al enfermo.7,10,31

Numerosos estudios abordan las consecuencias negativas 
del cuidado, pero los propios cuidadores subrayan, que a 
pesar de todo, hay aspectos positivos, generalmente de 
índole psicosocial: bienestar por ayudar y desarrollar em-
patía, confianza en uno mismo, disfrutar de su papel estre-
chando las relaciones de forma positiva. De la misma forma, 
valoran la experiencia como un “aprendizaje vital” en el que 
se puede desarrollar el apego familiar.28

Según Pearling, el proceso de cuidar es una fuente pro-
ductora de estrés pero se tiene que hacer hincapié en cómo 
era la relación anterior cuidador-enfermo, el proceso de cui-
dar (dificultades, expectativas y tiempo empleado), la con-
vivencia en el mismo domicilio o no y la dinámica familiar o 
factores estresantes del día a día.28

En nuestro medio, un 70% de los casos de CP suele desarro-
llarla la pareja o los hijos.29,30 La parte afectiva ocasiona 
mayor implicación en el cuidado, por lo que una relación 
más estrecha origina niveles más altos de sobrecarga. Mien-
tras que ser esposo/a la aumenta, ser hija/o la disminuye.24 
Sin embargo, hay revisiones que han discutido esta eviden-
cia.26,29

Aunque la mayoría de estudios asumen que el cuidado de 
personas con demencia da lugar a una alta sobrecarga, hay 
estudios que arrojan resultados en los que aparece una me-
nor sobrecarga debido a la progresión de la enfermedad y 
permitiendo así al cuidador, enfrentarse y adaptarse a su 
rol.26

En cuanto a la duración de los cuidados los resultados son 
contradictorios. Mientras unos estudios apuntan que el 
nivel de sobrecarga es independiente de la duración de la 
atención; otros, corroboran que a mayor tiempo de enfer-
medad, menor sobrecarga debido a que toleran mejor el 
estrés desarrollando más competencias y reduciendo las 
alteraciones emocionales ya que la percepción de apoyo 
mejora. Sin embargo, unos terceros, demuestran todo lo 
contrario, relacionando la sobrecarga negativamente con 
el tiempo de cuidado, influyendo potentemente en la deci-
sión de institucionalizar al enfermo.24,27

Por otro lado, la revisión bibliográfica concluye que exis-
ten desigualdades de género respecto a tipos de cuidados 
prestados y tiempo dedicado a ellos. 

En la mayoría de los entornos, los cuidadores son los cón-
yuges y de ellos, gran porcentaje está representado por las 
mujeres (70-80%) de edad media (50-60 años).5,18,31

El cuidado más pesado, intenso y complejo lo asumen ellas 
con mayor frecuencia, dedicando más tiempo que los hom-
bres y por tanto, perjudicando más su salud y su vida diaria.

Hay estudios que relacionan el cuidado a un rol de mu-
jer, sin empleo, con bajo nivel educativo y de clase social 
baja.18,26 

Por tanto, la manera en que los CP emprenden su realidad 
puede estar influida por la cultura. Se obtienen mejores 
resultados en la percepción de la enfermedad y habilidad 
para incrementar estrategias de afrontamiento cuanto 
más nivel académico tenga la persona.5,31 Siguiendo esta 
línea, hay estudios que lo corroboran, ya que en diferen-
tes muestras se han obtenido menores niveles de sobre-
carga relacionado con un menor nivel educativo.24

Hay mujeres que al tener más nivel académico, manejan 
estrategias de estimulación cognitiva activando en el fa-
miliar aquellas habilidades que se van deteriorando de 
manera progresiva.

Son numerosas las evidencias que afirman que todavía se 
tiene el pensamiento de que son las mujeres las que es-
tán mejor preparadas para el cuidado, a diferencia de los 
hombres debido a la educación recibida y a lo que la so-
ciedad transmite; una de las principales razones para que 
gran parte de CP sean mujeres, añadiendo su capacidad 
de altruismo, desinterés y de sufrimiento.20,26,32 Sin embar-
go es importante señalar que en la actualidad el rol de 
la mujer se ha ido transformando, y por consiguiente se 
requiere en mayor medida de la vinculación del hombre 
para la ejecución del cuidado. Desde esta investigación el 
género masculino como el femenino son proclives a pre-
sentar niveles de sobrecarga intensa.33

Asimismo, entre cuidado y empleo, aquellos que trabajan 
fuera del hogar sienten presiones y dilemas. Algunos lo 
ven como un compromiso moral y obligación, conducien-
do, en muchos casos, a tener que abandonar el trabajo.29

El nivel económico se describe con menor sobrecarga. Una 
situación financiera elevada puede posibilitar acceder de 
forma más fácil a servicios de apoyo y con el consiguiente 
respiro y tiempo para ellos, influyendo positivamente.29,31 
Los cuidadores de clases socioeconómicas bajas son pro-
clives a presentar niveles de sobrecarga intensa debido 
a las continuas preocupaciones acerca de la economía.33

Únicamente, el 38,2% obtienen una aportación pero en 
la mayoría de ocasiones, el percibir un apoyo económico 
por parte de las organizaciones poco aminora el desgaste 
emocional.

El apoyo social y familiar es uno de los factores clave en el 
impacto negativo de la salud de los cuidadores. La ausen-
cia de ellos se ha relacionado con peores estados psicoló-
gicos y problemas depresivos. Una buena función familiar 
hace que presenten una mejor calidad de vida.18

El apoyo social puede ser instrumental o emocional. El 
primero está compuesto de todos aquellos recursos que 
sirven de ayuda para el cuidado diario (centros de día, de 
respiro, ayuda en el domicilio…). El segundo, se relaciona 
con los sentimientos de apoyo percibidos.28
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El apoyo social se relaciona como un factor protector frente 
a sucesos estresantes reduciendo comportamientos de alto 
riesgo, la percepción negativa de amenaza o la discapaci-
dad funcional, además contrarresta los sentimientos de so-
ledad, fomenta los mecanismos adaptativos e incrementa 
el sentido de auto-eficiencia.7,20

Por tanto, existe una relación inversa entre la carga perci-
bida por el cuidador y el apoyo social. Cuanto mayor es el 
apoyo, menor es la carga.33

Caplan (1974) describe la percepción de apoyo social como 
una dimensión evaluativa que lleva a cabo una persona 
acerca de la ayuda con la que cree contar.20

Conseguir distanciarse sentimentalmente del estrés de cui-
dador y disfrutar de tiempo libre hace que se lleven a cabo 
estrategias positivas y resolutivas (menor sobrecarga y ele-
vados niveles de bienestar).20

En la búsqueda de estrategias es fundamental proporcio-
nar a cuidadores y familiares educación, apoyo y consejos 
prácticos. La formación de los cuidadores sobre la sintoma-
tología y evolución de la enfermedad, o en el manejo de 
situaciones cotidianas, pueden llegar a reducir el nivel de 
sobrecarga e incluso evitar su aparición.12

Incluso manejando herramientas para solucionar proble-
mas como la búsqueda de ayuda, sobretodo en los profe-
sionales, todos ellos ven la situación como algo inevitable 
y sin solución. 

Los diferentes estudios y análisis, por tanto, nos indican que 
el perfil del cuidador principal no ha cambiado:34

•  Mujer en el 80-90% de los casos y de éstas, un 95% cuidan 
al familiar desde el inicio y casi el total, se dedican al cui-
dado 24 horas.

•  Cuidador de edad media (40-60 años). Ama de casa en la 
mayoría de casos (80%), sin trabajo fuera del domicilio.

•  El 60% comparten domicilio con la persona cuidada.

•  El 60% no recibe apoyo.

•  Bajos niveles de apoyo social.

•  Son los cónyuges o hijos/as los que se dedican al cuidado.

•  Nivel de estudios básico-medio.

•  Proporcionan cuidados de larga duración, llevando años 
en la labor de cuidador/a.

Cuidando al cuidador

La atención sanitaria requiere que el cuidador obtenga in-
formación de calidad, comprensible y adaptada a sus ne-
cesidades, facilitando diferentes alternativas terapéuticas 
teniendo en cuenta sus prioridades personales y eligiendo 
con autonomía

La necesidad de valorar al cuidador de EA reside en el riesgo 
de sufrir sobrecarga a lo largo de todo el proceso. La pre-
sencia de alteraciones psicopatológicas en los cuidadores 
determina mayor rapidez de deterioro de los pacientes.35

La EA por la característica de ser irreversible requiere el 
planteamiento de un modelo basado en cuidados inte-
grales (bio-psico-social).36

Es urgente implementar estrategias que sean exitosas, 
enfocándose tanto en las mejores prácticas como en las 
prácticas prometedoras.

Los programas de mayor éxito son aquellos que ofrecen 
intervenciones de manera precoz incluyendo el binomio 
cuidador-paciente y extendiéndolo al conjunto familiar. 
Se proponen técnicas de afrontamiento de problemas, 
formación, asesoramiento, apoyo emocional…prolonga-
dos en el tiempo y con amplia disponibilidad. 

Para proveer unos cuidados de calidad, se incluye un tri-
ple enfoque:1

•  Información y recurso: Las necesidades de información 
incluyen las características y evolución de la enferme-
dad, qué recursos están disponibles para las familias, 
instruir sobre cómo cuidar de las personas con EA y 
cómo prevenir y manejar las manifestaciones conduc-
tuales. 

•  Apoyo y servicios de relevo: Consejos y apoyo a largo pla-
zo, retiros para cuidadores, servicios de relevo y encuen-
tros familiares que incluyen a la persona con EA. 

•  Apoyo financiero: Para llevar a cabo la tarea y poder 
mantenerse a largo plazo. Un papel importante que se 
debe explotar son los beneficios por discapacidad y las 
pensiones sociales además de los beneficios del cuida-
dor.

Los recursos de apoyo que se ofrecen a quien cuida de 
aquellos con enfermedades crónicas no son las adecua-
das. Generalmente un miembro de la familia hace de 
cuidador y poco sabe con referencia a la enfermedad. La 
falta de habilidad para el abordaje de la patología y la fal-
ta de conocimientos son factores estresantes para el CP. 
La mayoría de tratamientos están destinados al paciente 
olvidando a los cuidadores y casi en su totalidad, presen-
tan algún tipo de malestar psicológico o físico debido a la 
sobrecarga.5

Con la aprobación de la Ley de Dependencia surgen dos 
tipos de cuidadores: informales y formales, cuya incorpo-
ración ha supuesto un gran alivio para familiares en esta 
situación.

La Ley  de Promoción de la Autonomía Personal y Aten-
ción a las Personas en situación de Dependencia (Ley 
39/2006), admite formalmente la atención de aquellas 
personas que requieren ayuda permanente en las ABVD y 
desarrolla un catálogo de ayudas con dos tipos de presta-
ciones: económica y de servicios. Las prestaciones asigna-
das dependen de la oferta de prestaciones en cada Comu-
nidad Autónoma, del informe médico y social, así como la 
situación socioeconómica y familiar.37,38

Es fundamental desarrollar medidas de actuación en 
todas las etapas. Para la prevención de la sobrecarga es 
necesario la educación y formación de manera individua-
lizada como en grupo. Una vez manifestada dicha sobre-
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carga, las intervenciones se dirigen hacia los recursos so-
cio-sanitarios.39

Diagnóstico de la sobrecarga. Instrumentos de valoración

La prevención y la detección precoz de la sobrecarga del 
CP son esenciales. El objetivo es mejorar la calidad de vida 
del cuidador e indirectamente del enfermo. Las consecuen-
cias de la sobrecarga son el deterioro de la salud del CP, el 
abandono del proceso de cuidar y la institucionalización del 
enfermo.12,35

La percepción subjetiva de la capacidad de afrontar proble-
mas, de autoeficacia o de respaldo son determinantes en la 
percepción de la carga. 

Para detectar el grado de carga existen múltiples y distintos 
instrumentos para su medición. Se utilizan diferentes esca-
las psicométricas. Algunos de los test más representativos 
ya sea por utilidad o por su adaptación al castellano son los 
siguientes: 

•  Escala Unidimensional de Sobrecarga del Cuidador de Zarit 
(anexo 2)26 (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980)

 ū Es la escala más común. La más extendida y utilizada

 ū Cuestionario autoadministrado.

 ū 22 preguntas de respuesta tipo Likert (0 nunca – 5 siem-
pre)

 ū  Evalúa tanto la carga objetiva como subjetiva del cuida-
dor

 ū Aborda aspectos relacionados con salud, vida social y 
personal y situación económica

 ū Escala positiva: a mayor puntuación, mayor sobrecarga

 ū Puntos de corte: <46 no sobrecarga, 47-55 sobrecarga 
leve, >55 sobrecarga intensa

•  Caregiver Strain Index (CSI), traducido y adaptado al cas-
tellano: Índice de Esfuerzo del Cuidado (Robinson, 1983) 
(anexo 3)12

 ū Entrevista semiestructurada que valora el nivel de carga 
y esfuerzo del cuidado a partir de 13 ítems

 ū Respuesta dicotómica de verdadero – falso

 ū Cada respuesta afirmativa puntúa 1

 ū Una puntuación total de 7 o más sugiere un nivel eleva-
do de esfuerzo

•  Inventario de Sobrecarga en Cuidadores Familiares sin 
Formación Especializada de Enfermos de Alzheimer (IP-
SO-CA24) (anexo 4)12

 ū Instrumento para detectar de forma precoz las necesi-
dades del cuidador informal del enfermo de Alzheimer. 

 ū Cuestionario autoadministrado con 24 preguntas de 
respuesta tipo Likert (1 nada – 4 mucho)

 ū Valora seis elementos, cuatro relacionados con el cui-
dador: reacción ante el diagnóstico, conocimiento de 
la enfermedad, aspectos físico y psicológico; y dos re-
lacionadas con el enfermo: manifestaciones conduc-
tuales y grado de dependencia

 ū Escala positiva: a mayor puntuación, mayor sobrecar-
ga

•  Cuestionario Duke-Unc (anexo 5) (Broadhead en 1988)27

 ū  Su objetivo es medir el apoyo social percibido o fun-
cional. 

 ū La puntuación es un reflejo del apoyo percibido, no 
del real.

 ū Cuestionario autoaplicado de 11 ítems de respuesta 
tipo Likert (1 mucho menos de lo que deseo – 5 tanto 
como deseo)

 ū Cuanta menor puntuación, menor apoyo

 ū Comprende las dimensiones: afectiva, y confidencial. 

 ū El punto de cohorte establecido por los autores para 
considerar percepción de apoyo social es de 32 pun-
tos en adelante.

•  Satisfacción de calidad de vida con el Cuestionario SALUD 
SF-36 (Short-Form, SF-36) (Anexo 6)35

 ū Cuestionario autoaplicado para evaluar el nivel de ca-
lidad de vida relacionada con la salud. 

 ū Consta de 36 ítems que se agrupan en 8 escalas: Fun-
cionamiento Físico (10 ítems), Rol físico (4 ítems), 
Dolor (2 ítems), Salud General (5 ítems), Vitalidad (4 
ítems), Funcionamiento Social (2 ítems), Rol emocio-
nal (3 ítems) y Salud Mental (5 ítems). Las 8 escalas se 
agrupan a su vez en dos medidas: salud física y salud 
mental. 

 ū Los ítems se puntúan con escalas Likert de rango va-
riable, desde 2 hasta 6. El marco de referencia tempo-
ral es el momento actual. 

•  Escala Goldberg. Cribado de Ansiedad y depresión (anexo 
7)40

 ū  Cuestionario heteroadministrado.

 ū Se compone de dos subescalas: ansiedad y depresión.

 ū Cada subescala se agrupa en 4 ítems iniciales de des-
pistaje para establecer si es posible que exista pato-
logía

 ū Los siguientes 5 ítems sólo se responden si a esas 
cuestiones de cribado se obtienen respuestas po-
sitivas ( 2 o más en subescala ansiedad; 1 o más en 
subescala depresión)

 ū Los puntos de corte son: para la escala de ansiedad 
igual o mayor a 4 y para la escala depresión igual o 
mayor a 2.
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•  Cuestionario Apgar Familiar (Smilkstein, 1978) (anexo 8)33

 ū Instrumento útil diseñado para obtener una evaluación 
rápida y sencilla de la capacidad funcional de la familia, 
reflejada en el grado de satisfacción y armonía.

 ū El acrónimo APGAR hace referencia a cinco componen-
tes de la función familiar: 

 » adaptabilidad (adaptability): recursos intra y extra fa-
miliares.

 »  cooperación (partnertship): la participación de los 
miembros de la familia, en la toma de decisiones y en 
la división del trabajo.

 »  desarrollo (growth): maduración física, emocional y 
social.

 » afectividad (affection): las relaciones entre los miem-
bros.

 » capacidad resolutiva (resolve): compartir el tiempo y 
dedicar recursos para apoyarse mutuamente.

 ū  Cuestionario que consta de cinco ítems tipo Likert. La 
puntuación varía entre 0 y 2 (0 casi nunca – 2 casi siem-
pre)

 ū  Los puntos de corte son: 7-10 puntos Normofuncional, 
3-6 puntos disfuncional leve y 0-2 puntos disfuncional 
grave.

• Escala Relative Stress Scale (RSS) (anexo 9)14

 ū La más utilizada para relacionar el distrés asociado al 
deterioro del paciente durante el último mes.

 ū Cuestionario autoaplicado.

 ū Consta de 14 preguntas con respuestas de 0 al 4 (0 nun-
ca – 4 muy a menudo).

 ū A mayor puntuación mayor nivel de estrés percibido.

• Screen for Caregiver Burden (SCB) (Vitaliano, Russo, Young, 
Becker, y Maiuro, 1991)23,24

 ū  Incluye subescalas de carga objetiva y carga subjetiva 
proporcionando puntuaciones en cada subescala.

 ū  Diseñada para evaluar a cuidadores de personas mayo-
res con deterioro con especial relevancia para aquellos 
cónyuges que hacen de CP.

 ū  Cuestionario autoaplicado o heteroaplicado.

 ū  Consta de 25 ítems, que evalúan la carga objetiva (con 
respuesta dicotómica: ocurre/ no ocurre) y carga sub-
jetiva (mediante una escala de tipo Likert de 5 puntos 
que indica el nivel de ansiedad experimentada por el 
cuidador: ninguna/mucha).

 ū  Bidimensional: puntúa aspectos del comportamiento 
del enfermo y la reacción emocional del cuidador.

Además de todo ello, se administran cuestionarios sociode-
mográficos, en el que se recogen la edad, sexo, estado civil, 

grado de parentesco, estudios, situación laboral, si se per-
cibe algún tipo de ayuda y tiempo que llevan de cuidado.

Por otro lado, también se suele utilizar la técnica cualitati-
va de la entrevista semiestructurada con preguntas abier-
tas (anexo 10).

Recursos socio-sanitarios de apoyo a los cuidadores 

En España, está incrementando de forma notable el núme-
ro de personas que necesitan ayuda y haciendo evidente, 
que los recursos con los que se cuenta no son suficientes, 
circunstancia que plantea desafíos sociales y económicos. 
A nivel individual, implica un hecho complicado para la 
familia. Por ello, es necesario acordar políticas públicas de 
salud que se dirijan a resolver demandas y necesidades así 
como su bienestar social.

Tienen que estar enfocadas a resolver problemas de sa-
lud desde el inicio, políticas que frenen la repercusión de 
cuidar sin que los cuidadores dañen su propia salud por el 
hecho de cuidar a los suyos. Se deben promover políticas 
sociales comprometidas con el servicio de ayuda a domi-
cilio. Una comunidad activa y sensible favorecería conse-
guir un bienestar de calidad.12 

Los objetivos principales de los servicios de atención rela-
cionados con la demencia son:1

• Diagnóstico precoz para facilitar un rápido tratamiento 
y en condiciones óptimas.

• Mejorar la salud física, la cognición, la actividad y el 
bienestar.

• Reconocer y atender enfermedades físicas concomitan-
tes.

• Detectar y tratar los síntomas conductuales y psicoló-
gicos.

• Proporcionar información y apoyo a largo plazo a los 
cuidadores.

Los recursos socio-sanitarios a los que pueden acceder 
paciente y familia son:

• Servicio de Valoración de la Dependencia: Primer paso 
para poder adjudicar gran parte del resto de servicios. 
Se valora y reconoce el grado de dependencia para po-
der fijar las prestaciones adecuadas para cada caso.41

• Servicio de Atención Domiciliaria (SAD): Programa indivi-
dualizado, preventivo y rehabilitador. Ayuda por parte 
de una persona para las actividades básicas y para ta-
reas domésticas.1

• Pisos tutelados: Sin barreras arquitectónicas para per-
sonas con leve o moderada dependencia. Se fomenta 
autonomía, autoayuda e integración social.38

•  Los servicios de respiro pueden ser una fuente de alivio 
para los CP, les ofrece la posibilidad de descansar de su 
rol cuidando de ellos mismos y manteniendo sus rela-
ciones sociales.2,13
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• Centros de día: los mayores reciben una atención integral 
de calidad. Un grupo de profesionales se dedican a la 
prevención y tratamiento. Se ofrecen terapias dirigidas a 
mantener el nivel de autonomía personal y habilidades. 
Son un factor importante para mejorar la calidad de vida 
ralentizando síntomas y sin olvidarnos que todo ello lleva 
implícitamente la mejora del estilo de vida de los fami-
liares.9

•  Cuentan con el apoyo de Asociaciones de familiares de en-
fermos de Alzheimer que ofrecen tanto a familia como a la 
persona afectada numerosos recursos, servicios y activi-
dades. Actúan como un grupo de apoyo capaz de dar in-
formación basada en la experiencia y aportar soluciones 
para el día a día. Además informan sobre temas legales y 
ofrecen préstamos de ayudas técnicas. Desempeñan un 
papel esencial por lo que es un dispositivo que debe ser 
fomentado.42

•  Servicio de atención telefónica (SAT) prestado por enferme-
ría desde la consulta de atención primaria y especializada. 
Ofrece y proporciona información, evita tener que acudir 
de forma presencial y con capacidad de resolución. Inter-
viene en el manejo de síntomas psíquicos y de conducta 
disminuyendo angustia, desesperanza y rabia y en defini-
tiva, obtener tranquilidad en los cuidadores. Los usuarios 
hacen una valoración positiva de dicha prestación.7,13

• Teleasistencia: Servicio de prevención para resolver situa-
ciones de emergencia facilitando el contacto social y fa-
miliar y la tranquilidad de éstos. Asegura intervención in-
mediata en crisis contribuyendo a la seguridad y calidad 
de vida de los usuarios.1

Las familias suelen elegir la prestación económica como pri-
mera medida de apoyo, posteriormente se decantan por el 
servicio a domicilio y centro de día, contemplando como 
última opción los centros residenciales. La mayoría de los 
hogares cuentan con el servicio de tele-asistencia.43

Intervenciones de apoyo

Se ofrecen terapias basadas en la combinación de charlas 
educativas sobre la enfermedad y su progresión. Se llevan 
a cabo sesiones para potenciar las capacidades y se fomen-
tan los grupos de apoyo. Igualmente se potencian sesiones 
individuales para tratar aspectos familiares y riesgo de cada 
caso particular. Diferentes investigaciones concluyen que 
plantear un ambiente idóneo minimiza la ansiedad, facilita 
la autonomía del paciente y consecuentemente, mejora el 
bienestar.

Entre las intervenciones que podemos ofrecer se encuen-
tran:

•  Grupos de Auto-ayuda: no están dirigidas por un profesio-
nal. Buscan el apoyo emocional entre iguales.2,13,28 

•  Grupos de ayuda mutua (GAM). Considerados de gran ayu-
da para los cuidadores. Es un espacio en el cuál diversas 
personas se reúnen y comparten un mismo problema o 
dificultad con el objetivo de superar o mejorar la situa-
ción. Suelen estar guiados por un profesional.7,9

• Psico-educativos y Psicoterapéuticos: se aporta informa-
ción, habilidades y estrategias a los cuidadores para 
mejorar el cuidado y se facilita el intercambio de expe-
riencias.2,9,13 

•  Intervenciones de formación: mejorar las competencias 
en la tarea del cuidado. Proporciona información sobre 
el avance de la EA y recursos asistenciales y sociales. 
Debe iniciarse de manera precoz.9

•  Intervenciones psicosociales: tienen como objetivo ayu-
dar a reducir la tensión y el estrés con técnicas de relaja-
ción.9,13

•  Intervenciones multicomponentes: Diferentes tipos de 
estrategias con bases conceptuales diferentes. Se carac-
terizan por el uso intensivo de estrategias de apoyo, en 
las que se combina educación, apoyo y respiro.9

•  Terapia ocupacional.13

Un estudio reciente evaluó los datos sobre la efectividad 
y precisión de las intervenciones psicológicas y psicoso-
ciales. Estas revisiones incluyen un amplio abanico de 
programas de intervención, entre los que se incluyen 
psicoeducación y charlas informativas, psicoterapia con 
la terapia cognitivo-conductual, técnicas de resolución 
de conflictos y gestión emocional con habilidades de 
afrontamientos, grupos de ayuda, servicios de respiro y 
de componentes múltiples.1

Las intervenciones psicoterapéuticas se destacan como 
las más eficaces ya que interfieren en las características 
personales del cuidador y promueven cambios más dura-
deros en el tiempo ya que van más allá de la información 
o ayuda material.2

Entre ellas, se subraya la terapia cognitivo-conductual y la 
terapia de aceptación y compromiso. Losada et al, en un 
análisis que llevó a cabo demostró que estos programas 
causan cambios notables. Los cuidadores integran accio-
nes y habilidades para mejorar la relación paciente-cuida-
dor y reduciendo el nivel de estrés y desesperanza.5 

Diversos estudios concluyen que la intervención más efi-
caz para el tratamiento de los cuidadores de Alzheimer 
es la intervención multicomponente. Incluye sesiones 
educativas, grupos de ayuda, terapias individuales, pro-
gramas de respiro y asesoramiento que por lo general, se 
realizaban en el propio domicilio. Se concluyó que tras 
varias sesiones se produjo una mejoría; los asistentes tu-
vieron mejores herramientas para contrarrestar niveles de 
estrés, tristeza y sobrecarga.5

Las intervenciones desempeñan un papel importante 
y útil en los cuidadores en la minimización de ansiedad 
y otros sentimientos. A veces, los efectos, son variables 
y moderados, pero las diferentes revisiones han demos-
trado que, el efecto, generalmente es positivo, disminu-
yendo la tensión y malestar psicológico y aumentando el 
bienestar subjetivo.1

Los autores sugieren la necesidad de una terapia psicoló-
gica centrada en el aprendizaje de habilidades de afronta-
miento dirigidas a las emociones para reducir la ansiedad 
de los cuidadores de personas con demencia.15

NPuntoCuidando a una persona con Alzheimer. Impacto en la calidad de vida del cuidador principal
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De las diferentes estrategias de afrontamiento que existen, 
aquellas centradas en las emociones, disminuyen la ansie-
dad mientras que las centradas en el problema no parecen 
resultar tan eficaces.15

A menudo, se contempla el estrés en el cuidador como un 
potente factor predictor de la sobrecarga. Con el modelo 
interaccional del estrés de Lazarus y Folkman (1984), se es-
tablece una relación, entre la valoración que el cuidador 
hace de la situación (demanda) y su capacidad de afronta-
miento. 12

Lazarus y Folkman (1984) definen el afrontamiento como: 
“Aquel esfuerzo cognitivo y conductual, constantemente 
cambiante, utilizado para manejar las demandas específicas 
externas y/o internas evaluadas como excedentes o desbor-
dantes de los recursos de la persona”.20

Dentro de las estrategias de afrontamiento, buscar ayuda 
en el entorno es la más utilizada en contrapunto con huir 
o evitar la situación, que es el menos. Aquellas cuidadoras 
que son hijas o jóvenes con un nivel académico mayor, re-
currían a la confrontación y planificación como estrategia a 
seguir. Además, considerarse responsable del enfermo, em-
plear la huida-evitación o la confrontación se asocian son 
una sobrecarga grave.20

Por otra parte, centrándonos en el tratamiento cogniti-
vo-conductual (TCC), un componente es la reconceptua-
lización cognitiva (RC). Se ha estudiado que podría ser un 
instrumento eficaz como refuerzo individual para los cuida-
dores. El objetivo es llevar a cabo el cambio en pensamien-
tos y creencias, cambiar su modo de pensar entre otros, 
acerca de la responsabilidad que tienen con el paciente con 
EA, por qué el entorno se comporta como lo hace o su pro-
pia necesidad de apoyo.13,44

Las intervenciones, por tanto, se basan en esas cogniciones 
que crean angustia o son contraproducentes con la poste-
rior inadaptación de los cuidadores acerca de las conductas 
de su entorno y de su propio desempeño en la tarea del 
cuidado. En consecuencia, sería útil en la mejora del afron-
tamiento y de calidad vida minimizando la sobrecarga, el 
malestar psicológico y el coste de la atención sanitaria.13,44

En una revisión los datos agrupados indicaron un efecto be-
neficioso de las intervenciones de RC sobre la morbilidad 
psicológica de los cuidadores, específicamente la ansiedad, 
depresión y del estrés subjetivo. No se encontró ningún be-
neficio en cuanto al afrontamiento de los cuidadores, la va-
loración de la carga, las reacciones a los comportamientos 
de sus familiares o la institucionalización del paciente con 
demencia.44

Esta revisión establece la conclusión de que la RC quizá sea 
útil para mejorar la salud mental de los cuidadores infor-
males de los pacientes con demencia aunque su impacto 
probablemente sea mayor cuando se utiliza junto con otras 
intervenciones, debido a que este procedimiento ofrece 
mejores oportunidades para adaptar la RC a los problemas 
reales diarios de los cuidadores.44

Por otra parte, para intervenir en el cuidador informal debe-
mos enfocarnos en la resiliencia ya que abarca aspectos de 
información, de conducta y de emociones. 

Gómez (2010) propone la definición de: “Capacidad uni-
versal que puede ser promovida a lo largo del ciclo vi-
tal, y vinculada con el desarrollo y crecimiento humano. 
Cuando una persona se enfrenta a una situación adversa, 
lo concibe de forma que, sin desarrollar trastornos, pueda 
normalizar su vida aprendiendo de la experiencia.2,20

Wagnild y Young (1993) la describen como una caracterís-
tica de la personalidad positiva que permite al individuo 
adaptarse ante situaciones amenazantes.2

Salgado (2005) incluye dos factores: la competencia per-
sonal (autoconfianza, independencia, decisión, invencibi-
lidad, poderío, ingenio y perseverancia) y la aceptación de 
uno mismo y de la vida (adaptación, balance, flexibilidad 
y perspectiva de vida estable).2

Según Saavedra y Villalta (2008), la resiliencia es un atri-
buto personal ejercitado a lo largo de la historia de la 
persona. Aquello que tiene como rasgo distintivo ha sido 
aprendido, está en continua renovación e interpretación y 
que, al ser aprendido, puede variar. En un acontecimiento 
vital como es el hecho de cuidar de una persona con Al-
zheimer, se debe recurrir a la resiliencia para hacer frente 
al papel de CP.13

De esta manera, al referirnos a resiliencia, la consideramos 
como un constructo multidimensional de la personalidad. 
Desde un modelo de salud óptimo, se destacan las forta-
lezas humanas (la parte positiva de la persona) que po-
sibilitan hacer frente a los contratiempos y adversidades 
adquiriendo un funcionamiento superior y aumentando 
el bienestar individual.20 

Si asociamos este concepto a los cuidadores, se relaciona 
con una mejor percepción del bienestar físico y psicológi-
co, un mejor afrontamiento y a las cualidades de la perso-
nalidad.2,20

Un factor que ayuda a la resiliencia, desde el punto de vis-
ta de la psicología positiva, es el apoyo social.20

Tal y como se ha ido describiendo, el empleo de las emo-
ciones de forma óptima es necesario para adquirir un au-
mento de la satisfacción personal. Es necesario, impulsar y 
promover habilidades de gestión emocional y social para 
un crecimiento integral del individuo.

En este escenario, la Educación Emocional permite el de-
sarrollo emocional como complemento del desarrollo 
cognitivo. Se capacita al individuo para afrontar mejor los 
retos que se le planteen con conocimientos y habilidades 
sobre las emociones cuya finalidad es aumentar el bien-
estar personal y social y minimizando la vulnerabilidad 
frente a las disfunciones. Es un proceso continuo y per-
manente.3

Por otra parte, propone el desarrollo humano, es decir, la 
personalidad integral de la persona (la parte bio-psico-so-
cial). Esto incluye a lo que forma parte del concepto de 
Inteligencia Emocional (IE), considerándola como una ca-
pacidad, con habilidades y aptitudes.3

John Mayer y Peter Salovey (1990) definen la IE como un 
aprendizaje representado por el rendimiento emocio-
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nal (percibiendo, asimilando, comprendiendo y regulando 
emociones) logrando así una competencia emocional e in-
telectual cuya base son las experiencias vitales.15

Según Shipley, Jackson y Segrest (2010) la IE se basa en cua-
tro áreas principales: la capacidad para percibir y expresar 
las emociones de forma precisa, asimilar la emoción e inte-
grarla en el pensamiento, identificar y comprender las emo-
ciones, y capacidad para regular las emociones propias.3

La IE, implica una gestión adecuada de las emociones. Per-
mitir adaptarnos emocionalmente ante situaciones de cau-
sen estrés lleva de forma implícita el des arrollo de estas 
habilidades.3

Por otra parte, otra forma de intervenir en los cuidadores de 
EA es la terapia de grupo. Permite ayudar a las personas a 
identificar conductas inapropiadas y a las dificultades emo-
cionales a través de las diferentes experiencias de los inte-
grantes. Además ofrece un ambiente de apoyo y le ayuda a 
sentirse menos aislado. El objetivo es ayudar a las personas 
a verse a sí mismas y a sus comportamientos teniendo mé-
todos de control para manejar problemas.5

Asimismo, la psicoeducación, está dirigida a proporcionar 
información, apoyo mutuo y resolución de problemas. Pue-
de ser individual, grupal o familiar. Entre los elementos que 
destacan está proporcionar conocimientos acerca de la en-
fermedad y apoyo en el tratamiento, descarga emocional y 
autoayuda. Se refuerzan fortalezas, habilidades y recursos 
que la propia persona tiene para hacer frente a la situación.5

Asimismo, el rápido aumento de la tecnología y la dispo-
nibilidad de internet también ofrecen una vía potencial de 
apoyo. Las sesiones a través de la red ofrecen una iniciativa 
innovadora a la hora de realizar intervenciones en cuidado-
res con personas de EA ya que pueden ser útiles para mejo-
rar su calidad de vida.45 

Las llamadas telefónicas y videollamadas son los medios 
más utilizados para que los profesionales puedan ofrecer 
apoyo y consejos. Mostrar videos acerca de lo que deman-
dan los cuidadores mejora su salud mental ya que les redu-
ce los niveles de estrés. Además potenciar internet y las re-
des sociales permite que los cuidadores establezcan redes 
entre ellos con apoyo mutuo.45

De esta manera, realizar psicoeducación online permite que 
se puedan ampliar conocimientos y acceder a la informa-
ción sin abandonar el domicilio y evitando el miedo a dejar 
sólo al enfermo. También se puede ofrecer una intervención 
ajustada a cada cuidador cubriendo así las exigencias indi-
viduales de cada situación en particular.45,46

La mejora de la accesibilidad de los programas de psicoedu-
cación a través de internet puede ser una herramienta para 
ayudar a cuidadores del medio rural. Éstos son un reto, ya 
que su acceso a la formación puede llegar a ser muy difícil 
por barreras de distinta índole (geográficas, transporte, de-
jar sólo al enfermo…).45,46

Como mención a destacar, son las asociaciones de familia-
res de EA (AFA), que nacieron de la necesidad de los cuida-
dores de ayudarse unos a otros ante la falta de apoyo de las 
instituciones y el desconocimiento general sobre la enfer-

medad de Alzheimer. Desempeñan un papel muy impor-
tante en la mejora de la calidad de vida de los enfermos y 
en el apoyo a sus cuidadores.42

Papel de enfermería 

Cuando se presenta la enfermedad de Alzheimer, hasta un 
60% la desconoce. No se sabe actuar ante ella n antes la 
persona enferma ni la progresión que puede tener. Ante 
esto, se destaca a los profesionales de enfermería como 
referente y enlace informativo, subrayando el significativo 
papel educativo.7

Ante esta situación nada fácil de sobrellevar por los fami-
liares, es necesario que los profesionales sanitarios, y en 
especial, enfermería, proporcionen información y aseso-
ramiento ante recursos que pueden facilitar el cuidado 
brindado de esta manera, apoyo moral. No debemos ol-
vidarnos, que para todo ello, es necesario introducirse y 
comprender a la familia en su totalidad.7,15

La figura enfermera se presenta desde un equipo multi-
disciplinar, fundamental para afrontar la EA y atender a 
paciente y cuidador.

Es fundamental que el personal sanitario tenga habilida-
des de comunicación y empatía. La cercanía a la pobla-
ción, colocan a la enfermería en una posición única para 
brindar ayuda y detectar capacidades y habilidades para 
satisfacer las necesidades, siendo así un área de especial 
relevancia para este colectivo.

Las intervenciones enfermeras están dirigidas a mejorar 
la calidad de vida del cuidador, ayudar a comprender y 
convivir con la enfermedad, aumentar el apoyo realizan-
do seguimiento en toda la evolución e implicando a toda 
la familia en su conjunto. Aumentar la autoeficacia del 
cuidador reduciendo la carga percibida y fomentar la re-
lación entre cuidador-paciente-familia.21

Enfermería actúa de manera independiente en la preven-
ción, valoración, planificación y gestión de casos impul-
sando la investigación con estudios de intervenciones 
eficaces o soporte a los CP, siendo una pieza clave en todo 
este proceso.47

A los cuidadores se les puede captar desde tres ámbitos: 18

• Consulta programada: el cuidador detecta el problema 
y se dirige al profesional para pedir ayuda.

• Consulta a demanda: el cuidador acude a la consulta 
por otro motivo o circunstancia y enfermería detecta la 
dificultad o sobrecarga relacionada con el cuidado del 
familiar.

•  Visita domiciliaria: Se analiza el ambiente en el que se 
desarrolla el cuidado y la organización, planificando 
con la familia en conjunto para alternar en la tarea y for-
taleciendo al CP.

Otra área fundamental, es la prevención, actuando a tres 
niveles:47,48

•  Primario: observando factores de riesgo y evitar que 
aparezcan signos y síntomas.
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 ū Ayudar a la familia a asimilar y a adaptarse a la nueva 
situación. Se valorarán los conocimientos acerca de la 
enfermedad y las capacidades para afrontarla. Favore-
cer la implicación de toda la familia y explorar las habi-
lidades y fortalezas de cada uno de ellos.

•  Secundario: Diagnóstico y tratamiento precoz.

•  Terciario: Una vez establecida la sobrecarga, evitar la pro-
gresión e incapacidad del cuidado retrasando la institu-
cionalización.

La Educación para la Salud (EpS) es un elemento clave den-
tro del marco de Promoción de la Salud. Orientada a que 
las personas adquieran conocimientos y habilidades para 
intervenir en las decisiones y mejorar así la salud.

Facilita el aprendizaje para que se produzcan cambios de 
conducta y se adopten estilos de vida saludables. Desde la 
actividad enfermera se informa, motiva y ayuda a los indivi-
duos a adquirir y mantener estas buenas prácticas ayudan-
do en los cambios necesarios para conseguir los objetivos.7

La intervención enfermera se centra en:7

•  Informar sobre la enfermedad y la invalidez averiguando 
conjuntamente las formas mediante las cuales los cuida-
dores pueden mejorar su propia salud.

• Motivar para conseguir hábitos saludables con la actitud 
necesaria y disminuir el malestar físico-psíquico.

• Ayudar a adquirir habilidades necesarias en la atención 
del enfermo: técnicas de comunicación, de movilización, 
estimulación…)

• Incrementar las capacidades y capacitación para afrontar 
adecuadamente las situaciones.

• Escucha activa: facilitar la expresión de sentimientos, 
emociones, preocupaciones y compartir experiencias.

• Facilitar cambios en el ambiente incorporando al progra-
ma el cuidado familiar.

Es necesario trabajar con la familia para favorecer la orga-
nización y el cuidado compartido favoreciendo la toma 
de decisiones e identificar roles y problemas y resolverlos. 
Fomentar la autonomía familiar es clave para favorecer el 
afrontamiento.47,48

El personal de enfermería también debe hacer frente al sen-
timiento de culpa por institucionalizar al enfermo. Se deben 
hacer ver los beneficios de la decisión.48

Todas estas actuaciones que enfermería lleva a cabo, se ha 
evidenciado que disminuyen de manera notable la sobre-
carga a nivel físico, psicológico y emocional de cuidadores 
y familiares e indirectamente se influye en el bienestar del 
propio enfermo.7

DISCUSIÓN

La sobrecarga y las consecuencias, en su gran mayoría, ne-
gativas, que tiene en aquellos que se dedican al cuidado de 
pacientes con EA es un aspecto ampliamente estudiado por 
la relevancia que conlleva.

La literatura muestra múltiples evidencias de la relación 
que existe entre consecuencia del cuidado y sobrecarga.

Casi todos los cuidadores experimentan algún tipo de 
malestar, sea de la tipología que sea, verbalizando así la 
sobrecarga.

En primer lugar destacar que las características sociode-
mográficas. Muchos estudios coinciden acerca del perfil 
del cuidador informal.

En la muestra de Sitges Maciá E y Bonete López B coinci-
den con las de otros estudios sobre los cuidadores infor-
males, como son, que sean mujeres (100%-85%), de me-
diana edad (55-65 años), de estudios medios (43%-35%) 
y dedicadas a las labores del hogar (36%-28%). El paren-
tesco corresponde al de hijo/a en un 71.4%, mientras que 
con un 78.6% corresponde al de esposo/a.15

Garzón  Maldonado FJ et al, también abordan dichas 
características con resultados similares. Los cuidadores 
principales presentaban una edad media de 56 años, un 
81,4% eran mujeres y convivían en pareja el 80%. Un 44% 
tenían estudios primarios completos y un 34%estaban ac-
tivos laboralmente. Además, en cuanto a la relación con el 
paciente, un 62% eran hijos/as y un 28% esposo/a. Aña-
den que el 84.5% residían en zona urbana.49

En otro estudio de estos mismos autores, valoran que la 
mayoría de los cuidadores llevan largo tiempo con el cui-
dado pero que el 73,2% sentían ser reconocidos o apo-
yados por el entorno, todo desde un punto de vista sub-
jetivo. Por otro lado, evalúan que el 51,5% contaban con 
el apoyo formal de teleasistencia pero mucho menos con 
el resto de dispositivos. Siendo casi la mitad, los que no 
disponían de ningún tipo de prestación.35

En la revisión de Galvis MJ y Cerquera Córdoba AM se ob-
tienen los mismos resultados. Aquel que provee la asisten-
cia sanitaria necesaria tanto dentro de casa como fuera y 
asume la labor de cuidar con dedicación y compromiso, es 
el cuidador informal. El perfil que se da en la mayoría, son 
mujeres, cónyuges o hijas con 40 años o más, dedicadas 
a las tareas del hogar; sumando así a los propios retos de 
la labor, sus propias necesidades de salud y de cuidado.19

En cuanto al perfil del cuidador, sigue persistiendo el mo-
delo tradicional, dónde la principal cuidadora es la mujer. 
En gran número de estudios, se llega a la conclusión que 
hablando de género, es el femenino en el que asume en 
gran parte el cuidado de la persona dependiente.

Por ello, las mujeres son los CP con mayor carga percibida 
subjetivamente y objetiva según puntuaciones totales. 

Martos et al, siguiendo esta línea, afirman que a la hora de 
ser cuidador informal, en todas las etapas de la vida, los 
lazos familiares como sexo predominante en el cuidado 
a la mujer. Así, el perfil del cuidador prototipo sería mu-
jer, casada, ama de casa, con hijos y un nivel de formación 
medio-bajo.26

Turró-Garriga O et al, hallaron que quién presentaba ma-
yores puntuaciones en todas las dimensiones fue el sexo 
femenino, aunque no todas fueron estadísticamente sig-
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nificativas. Observaron que el factor de estrés psicológico 
está relacionado con la edad; a menor edad, mayor puntua-
ción. Una mayor percepción de carga social se asocia con el 
hecho de convivir en el mismo domicilio y con una relación 
de dependencia; el no residir con el paciente se asocia a ma-
yor sentimiento de culpabilidad. Mantener una vida laboral 
activa también se expresa con la sensación de mayor carga, 
estrés psicológico y sensación de culpa, coincidiendo con 
anteriores estudios.50

Cerquera Córdoba AM et al, corroboran que predomina 
el género femenino con un 81.2% asignándole a la mujer 
dicha tarea unido a la discriminación de género y la femi-
nización en el cuidado. Se afirma que aquellos que nece-
sitan cuidados creen que las mujeres son las más capaces 
para cuidar haciendo así sentir a las propias mujeres una 
mayor obligación y compromiso. Destacan, por otro lado, 
que a partir de la edad de media de personas cuidando a 
otra persona, se da mayor fragilidad. A su vez, defienden 
que los cuidadores con menor formación educativa y que 
pertenecen a sectores extremadamente bajos o altos, pre-
sentan mayor puntuación cuando evalúan como se acep-
tan a sí mismos y a la vida y encontraron una correlación 
positiva estadísticamente significativa entre resiliencia y 
situación laboral, indicando que se tiene mayor resiliencia 
cuando el cuidador se dedica al hogar. Asimismo, aprecian 
que a mayor resiliencia en el CP, mayor interacción social y 
apoyo en general.20

En cuanto a la resiliencia, por tanto, A.M. Cerquera Córdoba 
y D.K. Pabón Poches, la identifican como un factor protec-
tor ante el rol de cuidador. En su investigación, reforzaron 
que la percepción de la labor de cuidar de un familiar con 
deterioro, y sobretodo con EA, supera en dificultades a otro 
tipo de enfermedades, debido a que un 79.3% de la mues-
tra presentaba un elevado nivel de sobrecarga. 

Señalan que el desarrollo de la capacidad de resiliencia está 
relacionado con las habilidades de afrontamiento llevadas a 
cabo por los cuidadores. Además, ponen de manifiesto, que 
el estrés crónico es una característica inherente al cuidado 
de un paciente con Alzheimer y que el apoyo recibido mini-
miza las percepciones negativas.20

Y. Navarro-Abal et al. en su estudio, reflejan el nivel de so-
brecarga y el grado de resiliencia poniendo de relieve la es-
trecha relación que existe entre ambos. A mayor sobrecar-
ga, menor capacidad de resiliencia. Además, apuestan por 
la resiliencia y empatía como respuestas moduladoras ante 
el estrés, impulsando su desarrollo.51

No obstante, una premisa que es necesario recalcar y con 
evidencia científica, es que se debe diferenciar entre cuida-
do formal e informal, ya que proporcionar cuidados a la per-
sona que padece EA, desde un enfoque u otro, no conlleva 
el mismo desgaste.

M.J. Galvis Aparicio y A.M. Cerquera Córdoba, reafirman esta 
suposición en la revisión que llevaron a cabo. En su mues-
tra, escogieron un grupo formado por cuidadores formales 
y otro, por informales. Los resultados corroboraron que 
mientras la mitad de cuidadores informales puntuaron con 
elevados niveles de sobrecarga, sólo un pequeño porcenta-
je de entre los formales, mostraban un nivel alto.19

Tal y como confirman Sitges Maciá E y Bonete López B, 
éste es un punto relevante puesto que tener apoyo infor-
mal protege contra el estrés, y por tanto, un factor de ries-
go para desarrollarlo sería la baja ayuda.15

De esta forma, diferentes revisiones establecen una re-
lación entre la carga percibida y el deterioro cognitivo y 
funcional de la persona necesitada de cuidados. 

Las consecuencias que se derivan del cuidado a un fami-
liar en la salud física hacen de ésta una dimensión con 
gran valor en la sobrecarga, siendo más probable a medi-
da que aumenta el grado de dependencia del enfermo.12

Los estudios han mostrado incluso, que los cuidadores de 
personas con demencia en situación de estrés, tienen un 
riesgo de mortalidad 63 % mayor que el de no cuidado-
res.10

E. Koca, Ö. Taşkapilioğlu y M. Bakar defienden la teoría de 
que el Alzheimer es una enfermedad de larga evolución y 
ofrecer atención a largo plazo supone para el cuidador, un 
desgaste. Formularon que a medida que va progresando 
la enfermedad la gravedad se hace más evidente depen-
diendo de la etapa clínica en la que se encuentre lo que 
supone que también incremente la morbimortalidad de 
los cuidadores. De esta manera, queda alterada la vida del 
propio enfermo y de sus familias, sobretodo, aquellos que 
ejercen el papel de CP. La EA es una patología que afecta a 
la salud de forma global, causando incluso patologías or-
gánicas. Por todo ello, estos autores, quieren involucrar a 
medios audiovisuales, profesionales del ámbito sanitario 
y organizaciones para que colaboren y minimicen todos 
los efectos que la EA tiene sobre los cuidadores.52

En 2017, en China se llevó a cabo una investigación si-
guiendo la línea anterior señalando que las alteraciones 
del sueño y los síntomas psicológicos son las principales 
repercusiones que sufren los cuidadores siendo también 
frecuentes que la percepción con la calidad de vida y satis-
facción de la misma se vea disminuida así como el estado 
global del cuidador, siendo esto último influenciado por 
la etapa en la que se encuentre la persona con EA y de la 
personalidad y situación personal del propio cuidador.53

Vérez Cotelo et al, elaboraron una muestra de cuidadores 
informales a cargo de personas con EA obteniendo unos 
resultados en la que casi un 25% de ellos se encontraban 
con elevada sobrecarga y a su vez, un 20% presentaban 
ansiedad y otro 20% síntomas depresivos concluyendo 
con su estudio que el estrés psicológico y la carga están 
presentes en los CP.54 

Pudelewicz, Talarska y Bączyk, en consonancia con lo an-
terior, evalúan sentimientos y cogniciones relacionadas 
con la tarea de cuidar. Observan que la mayoría verbali-
zan que el sentimiento de carga está unido a la falta de 
actividades de ocio para uno mismo, el número elevado 
de horas que se dedican a la persona enferma y la progre-
sión de la enfermedad con los cuidados de larga evolu-
ción que eso supone.55

Abordando el tema de la sobrecarga relacionado con la 
implantación de programas, se obtiene que las terapias 
para ofrecer apoyo a los cuidadores de personas con EA 
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en el aspecto físico-psíquico y emocional predominan: las 
terapias de grupo y los grupos psicoeducativos y psicote-
rapéuticos.5

Las intervenciones psicoeducativas son las más utilizadas 
por los cuidadores de Alzheimer.5 En una revisión, la inter-
vención que tuvo mayor efecto en la disminución de la de-
presión es la intervención psicoeducativa.1

En una revisión de Amador-Marín y Guerra-Martín obtuvie-
ron diversidad, ya que en algunas muestras las interven-
ciones psicoeducativas son las que presentaron resultados 
más eficaces pero sin embargo, en otras, no encuentran me-
joría estadísticamente significativa en la calidad de vida tras 
la intervención psicoeducativa. Sus resultados tampoco 
mostraron una mejoría significativa ante las intervenciones 
psicosociales. Plantean que las psicoterapéuticas son las 
que obtienen mejores resultados.9

Son varios los autores y las revisiones que enfatizan en el re-
sultado y efectos de las intervenciones realizadas sobre los 
cuidadores informales. Se coincide que al final las mismas, 
ya sean de información o psicoeducación, poco cambian la 
percepción de bienestar, siendo por tanto, insuficientes. En 
contraposición, desarrollar sesiones de aspecto psicológico, 
incrementan la calidad de vida. De esta manera, tras revi-
siones teóricas, se evidencian resultados estadísticamente 
significativos, de que aquellas intervenciones psicotera-
péuticas basadas especialmente, en tratamientos cogniti-
vo-conductuales son las que mayor efecto tienen.13

En el meta-análisis realizado por Sitges Maciá E y Bonete 
López B acerca de los grupos psicoeducativos, obtienen 
unas conclusiones que arrojan resultados significativamen-
te estadísticos pero que al mismo tiempo, deducen que di-
chos programas tienen efectos leves aunque positivos en el 
cuidador. Consiguen incrementar la resolución de conflic-
tos debido a la información que se le proporciona, aumen-
tando así sus conocimientos y disminuyendo la prevalencia 
de síntomas psicológicos. Además, englobar sesiones de 
habilidades sociales y de afrontamiento, la repercusión es 
la minimización de la sobrecarga mejorando la percepción 
de calidad de vida y retrasando síntomas psicológicos y la 
institucionalización del paciente.15

Por otra parte, en la investigación de Waldorff et al, se halló 
que la intervención psicosocial en los primeros seis meses, 
mostró eficacia en los niveles de ansiedad y depresión, ya 
que los cuidadores tenían herramientas y métodos para 
modificar las condiciones dañinas de lo que le rodea con el 
fin de incrementar su satisfacción personal. En seguimien-
tos posteriores en cambio, señalan con cierto grado de alar-
ma, que los resultados no fueron los esperados.5

Gázquez et al. en su revisión, observaron que tras proponer 
una intervención psicoeducativa para trabajar las estrate-
gias de regulación emocional y por tanto, aplicar un progra-
ma de intervención, las consecuencias fueron que habían 
disminuido las ideas erróneas que llevaban a potenciar la 
ansiedad y el estrés presentando así mayor calidad de vida.3

A su vez, hallaron una relación entre inteligencia emocional 
y ansiedad. Los CP que puntúan más en escalas de ansiedad 
contaban con niveles más bajos de IE y en consecuencia, 

menos nivel de bienestar y con el riesgo de desarrollar de-
presión.3

Aguilar Gutiérrez et al. llevaron a cabo un estudio en el 
que el 77,3% de los participantes de su muestra presenta-
ban altos niveles de sobrecarga. A raíz de estos resultados, 
llegaron a la conclusión de que es necesario que se cuen-
ten con recursos que permitan realizar intervenciones y 
dar apoyo social para que los CP cuenten con estrategias 
de ventilación emocional y habilidades instrumentales 
para afrontar las complicaciones que se encuentren en el 
día a día.30

Y. Navarro-Abal et al., coinciden en que las personas de-
pendientes y sus cuidadores principales son una intensa 
fuente de demandas a nivel psicosocial. Evaluaron la so-
brecarga escogiendo una muestra con un grupo experi-
mental que incluía a CP que acudían a asociaciones y un 
grupo control de personas que no estaban integradas en 
ellas. Observaron que el pertenecer a una asociación se 
relacionaba con niveles más bajos de sobrecarga. A su 
vez, aquellos que no estaban en ninguna asociación con-
taban con mayor empatía y destrezas para ponerse en el 
lugar del otro. En cualquier caso, se pone en evidencia la 
vulnerabilidad de los cuidadores para padecer sobrecarga 
debido a su propia empatía.51

Aravena et al, tras una revisión, vieron que las sesiones 
individuales y las que integraban la visita al domicilio con-
taban con mejores resultados en lo referente a la morbili-
dad psicológica de la persona que las que se realizaban en 
grupo o se usaban las nuevas tecnologías.56

Investigaciones futuras deberían aproximarse a estudiar 
los diferentes tipos de personalidad de los que se dedi-
can al cuidado y cómo esas características influyen en la 
manera de afrontar problemas y conflictos y como con-
secuencia, qué efectos tiene todo ello en la sobrecarga y 
calidad de vida.

CONCLUSIONES

La enfermedad de Alzheimer es una prioridad sanitaria 
por las repercusiones personales, familiares y sociales que 
conlleva y que por tanto, nos afecta a todos.

Se requiere una atención integral a lo largo de toda la 
enfermedad siendo necesaria la implicación de todos los 
recursos disponibles. Es primordial que la atención a pa-
ciente y cuidador sea personalizada y flexible.

Las organizaciones e instituciones deben comprometerse 
para dotar de instrumentos y herramientas para atender a 
este grupo de población. 

Es necesario un sistema que trabaje en la prevención y 
promoción, diagnóstico y tratamiento precoz no sólo del 
enfermo sino de los cuidadores informales que son uno 
de los grandes afectados de esta enfermedad.

El papel de las familias y de los cuidadores familiares tiene 
una gran importancia. Sobre ellos recae el peso y respon-
sabilidad del cuidado del enfermo de Alzheimer con gra-
ves repercusiones a nivel personal, familiar, económico y 
laboral.
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Las instituciones sanitarias deben ampliar el campo del cui-
dado familiar. Se requieren más estudios que desarrollen la 
parte invisible de estos cuidados, la complejidad y diversi-
dad.

Es básico que los profesionales de la salud puedan acceder 
a una formación de calidad para proporcionar una mejor 
atención a estos cuidadores. Se deben tener en cuenta sus 
necesidades y realizar un acompañamiento y supervisión 
continúa que faciliten su día a día.

Enfermería debe estar presente en la investigación y for-
mación ampliando los estudios sobre este tema ya que son 
escasos los artículos sobre los cuidados enfermeros. Es fun-
damental aumentar la concienciación y mejorar el conoci-
miento acerca de medidas y cuidados para satisfacer las ne-
cesidades de paciente y familia consiguiendo su bienestar.

La Salud Pública tiene que potenciar y optimizar recursos 
sociosanitarios y de apoyo al cuidador. Asociaciones, orga-
nizaciones y profesionales dedicados a la tarea apoyan la 
investigación, informan y asesoran exigiendo la creación de 
programas para mejorar el bienestar del cuidador y de esta 
forma, mantener al enfermo en su entorno habitual.

Es fundamental una perspectiva global y unificación de cri-
terios acerca de las intervenciones y su contenido. Se debe 
poner en común el conocimiento de las investigaciones 
para evitar la variabilidad y determinar la efectividad de los 
programas de apoyo, mejorando la práctica clínica y como 
consecuencia la calidad de vida de los cuidadores.

Las nuevas tecnologías podrían considerarse una estrategia 
prometedora y un complemento relevante a los programas 
de intervención con cuidadores de enfermos de Alzheimer. 
Elementos accesibles y flexibles que supongan una alterna-
tiva y una sustitución a las intervenciones tradicionales para 
facilitar los apoyos a cuidadores con mayores dificultades.

La próxima década debe ser la de consolidación de los de-
rechos de personas que padecen enfermedad de Alzheimer 
y de sus cuidadores principales.
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TABLAS Y ANEXOS

Anexo 1. Comparativa de las fases de Alzheimer según Reisberg y la Alzheimer Association

FASES DE REISBERG ETAPAS de la ALZHEIMER´S ASSOCIATION

GDS. 1 - Ausencia de déficit cognitivo Etapa 1 - No hay deterioro

GDS. 2 - Déficit cognitivo muy leve Etapa 2 - Deterioro muy leve

GDS. 3 - Déficit cognitivo leve Etapa 3 - Deterioro muy leve

GDS. 4 - Déficit cognitivo moderado Etapa 4 - Deterioro cognitivo moderado

GDS. 5 - Déficit cognitivo moderadamente grave Etapa 5 - Deterioro cognitivo moderadamente severo

GDS. 6 - Déficit cognitivo grave Etapa 6 - Deterioro cognitivo severo

GDS. 7 - Déficit cognitivo muy grave Etapa 7 - Deterioro cognitivo muy severo
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Anexo 2. Escala unidimensional de sobrecarga del cuidador de Zarit
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Anexo 3. Caregiver strain index (CSI): índice de esfuerzo del cuidador
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Anexo 4. Inventario de sobrecarga en cuidadores familiares sin formación especializada de enfermos de Alzheimer 
(IPSO-ca24)

  NADA POCO BASTANTE MUCHO 

1 
Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 
familiar, SINTIÓ ANGUSTIA 

1 2 3 4 

2 
Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 
familiar, SINTIÓ INSEGURIDAD 

1 2 3 4 

3 
Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 
familiar, SINTIÓ IMPOTENCIA 

1 2 3 4 

4 
Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su 
familiar, SINTIÓ RABIA 

1 2 3 4 

5 
De los siguientes problemas de salud, señale la frecuencia con 
que se dan: DOLORES DE ESPALDA O EXTREMIDADES 

1 2 3 4 

6 
De los siguientes problemas de salud, señale la frecuencia con 
que se dan: CEFALEAS 

1 2 3 4 

7 
De los siguientes problemas de salud, señale la frecuencia con 
que se dan: ASTENIA O CANSANCIO 

1 2 3 4 

8 
De los siguientes problemas de salud, señale la frecuencia con 
que se dan: FATIGA 

1 2 3 4 

9 
¿Piensa que su vida personal se ha visto afectada desde que 
comenzó a cuidar de su familiar? 

1 2 3 4 

10 
¿Tiene la sensación de tener "poco tiempo" para realizar 
cualquier actividad? 

1 2 3 4 

11 
¿Cree usted que su vida familiar ha cambiado desde que 
comenzó a cuidar de su familiar? 

1 2 3 4 

12 
Desde que asumió el papel de cuidador, ¿ha tenido la 
sensación de sentirse atrapado/a? 

1 2 3 4 

13 
Indique la frecuencia en que se siente manipulado/a por la 
persona que cuida 

1 2 3 4 

14 
¿Le molesta alguna de las conductas que tiene la persona a la 
que cuida? 

1 2 3 4 

15 
De los siguientes conocimientos señale la importancia que 
tiene para usted: Conocimientos sobre cómo actuar en 
situaciones críticas 

1 2 3 4 

16 
De los siguientes conocimientos señale la importancia que 
tiene para usted: Conocimientos sobre cómo actuar ante 
determinados comportamientos 

1 2 3 4 

17 
De los siguientes conocimientos señale la importancia que 
tiene para usted: Conocimientos sobre cómo cuidarse a sí 
misma 

1 2 3 4 

18 
De los siguientes conocimientos señale la importancia que 
tiene para usted: Conocimientos sobre recursos 

1 2 3 4 

19 
De los siguientes síntomas que puede presentar su familiar, 
indique el grado de ansiedad o malestar: Agresividad verbal 

1 2 3 4 

20 
De los siguientes síntomas que puede presentar su familiar, 
indique el grado de ansiedad o malestar: Alucinaciones o ideas 
extrañas 

1 2 3 4 

21 
De los siguientes síntomas que puede presentar su familiar, 
indique el grado de ansiedad o malestar: Incontinencia urinaria 

1 2 3 4 

22 
De los siguientes síntomas que puede presentar su familiar, 
indique el grado de ansiedad o malestar: Incontinencia fecal 

1 2 3 4 

23 
De los siguientes síntomas que puede presentar su familiar, 
indique el grado de ansiedad o malestar: Problemas de 
comunicación 

1 2 3 4 

24 
De los siguientes síntomas que puede presentar su familiar, 
indique el grado de ansiedad o malestar: Desobediencia 

1 2 3 4 
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Anexo 5. Cuestionario DUKE-UNC

Anexo 6. Cuestionario salud SF-36: satisfacción de calidad de vida 
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Anexo 7. Escala Goldberg. Cribado de ansiedad y depresión

Anexo 8. Escala Goldberg. Cuestionario APGAR familiar
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Anexo 9. Escala relative stress scale (RSS)

Anexo 10. Ejemplo de un guión de entrevista

   1. ¿De qué manera se puede organizar el aspecto personal y laboral con la responsabilidad de cuidar de un familiar 
enfermo de Alzheimer?

   2. En su opinión, ¿Son suficientes y apropiados los recursos y apoyos que se ofrecen por parte de los sistemas de salud 
en lo relacionado con la enfermedad de Alzheimer?

   3. Para usted, ¿Le resulta difícil cuidar de una persona dependiente y mayor?

   4. El cuidador tiene que hacer frente a muchos tipos de cuidados, desde la parte física hasta la emocional y social….¿Le 
resulta mucha carga? ¿Es necesario poner limitaciones en el cuidado?

   5. Para usted como cuidador, ¿Cuáles son las mayores dificultades?

   6. Para enfrentarse al cuidado, ¿Cómo podemos prepararnos? ¿Sabemos cuidar para ofrecer calidad?

   7. ¿Se le ha dado formación o estrategias para cuidar del paciente y a usted mismo?

   8. ¿Qué ayudas suelen demandar los cuidadores? ¿Es habitual pedir apoyo y encontrarlo?

   9. ¿Es frecuente que le invadan sentimientos de desesperanza, tristeza, ansiedad….?

  10. ¿Qué consejos y advertencias le haría a otro cuidador?

  11. Si le dieran la oportunidad de modificar algo ¿Qué sería?


