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RESUMEN

Para la salud publica, el envejecimiento de la poblacion 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 paises con alta esperanza de vida, los ma-
yores de 65 afos suponen un 8% y aproximadamente un
30% son mayores de 80 afnos. Se asocia a un elevado costo
econdmico, social y humano. Sus caracteristicas principales
son el deterioro cognitivo, la pérdida de memoriay 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 fisicas, emocionales
y econémicas. 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 percepcién de la calidad
de vida.

Objetivo: Analizar cdmo 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.

Metodologia: Se ha realizado una revision bibliografica de
tipo descriptivo de enero a abril de 2020 incluyendo articu-
los de los ultimos 5 afos con posterior analisis de la infor-
macion.

Conclusion: El grado de conocimiento de la EA es funda-
mental para optimizar la atencién y mejorar la calidad de
vida de las personas diagnosticadas y sus cuidadores asi
como disminuir su sobrecarga. La formacion y educacion
con profesionales pueden mejorar los resultados. Si se
quiere conseguir una reduccion de la sobrecarga para ofre-
cer cuidados de calidad es necesario insistir en medidas de
proteccién y prevencién desarrollando recursos y progra-
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mas de intervencion 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 Enfermeria”.

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 beatrs 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”.

INTRODUCCION

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

Hoy en dia, es el tipo mas frecuente de demencia y con
mayor proporcién en la poblacion de avanzada edad (ma-
yores de 65 afnos). Es una de las principales causas de de-
pendencia y discapacidad.'?*?



A nivel mundial, ya hay mas de 50 millones de enfermos y
segun las previsiones, dentro de 20 afios se habran duplica-
do estas cifras.**¢

Actualmente, en Espafia, en torno a las 700.000-800.000
personas sufren esta enfermedad y se diagnostican mas de
100.000 nuevos casos al ano. Datos del Instituto Nacional
de Estadistica (INE), para el 2050, los casos se veran incre-
mentados hasta el millén.”#?

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 comun es el efecto abrumador sobre paciente y
familia.’

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 habitos
de vida saludables y modificando factores de riesgo como
pueden ser la depresién o la inactividad cognitiva, entre
otros."1°

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

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 6ptima en personas mayores y su entorno.*’

El alcance de la enfermedad no sélo es para quien la pa-
dece sino también para aquellas que cuidan del enfermo.
El paciente precisa mas atencién, supervisién 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
fisico, psicologico, social y econédmico.'?

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 situacion de depen-
dencia.*’

La gran mayoria 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-
nizacion de la vida personal y social asi como de los roles y
las tareas, sin olvidarnos de la carga econémica, viéndose
alterada la estructura familiar y no siempre de forma favo-
rable.

El cuidador principal (CP) supervisa y ayuda en la realiza-
cion de AVC siendo participe de la toma de decisiones. Las
mujeres son, las que con mayor asiduidad asumen dichas
tareas siendo mas vulnerables por tanto que los hombres, a
padecer depresion, estrés o ansiedad. >’

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

Gracias a programas de investigacién y a la colaboracion
de diferentes fundaciones e institutos, sabemos que es
necesario actuar preventivamente para limitar los efectos
del Alzheimer. El diagnéstico precoz presenta beneficios
para la persona afectada y familia; reduce la incertidum-
bre, favorece la planificacién y permite acceder a cuida-
dos para mejorar la calidad de vida paciente-entorno.'"'2

Y si, recibir este tipo de atencion 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-
nacion de los recursos disponibles.*

Conocer la epidemiologia de la EA permite elaborar es-
trategias politico-sanitarias. Los paises deben incluir a la
demencia en sus agendas de salud publica.’

La demencia tiene importantes repercusiones sociales y
econdmicas en lo que respecta a costos médicos y socia-
les directos y a costos referidos a la atencion prestada.’

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

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

El camino indispensable de apoyo, basado en las nece-
sidades de la familia, ird encaminado hacia la psicoedu-
cacién y psicoterapia (proporcionar informacién y cono-
cimientos acerca de enfermedad y cuidados, autoayuda
y ventilacion emocional, habilidades para afrontar y re-
solver problemas) asi como actividades de ocio y respi-
ro (ayuda a domicilio, centro de dia....). Existen también
otras formas de intervencion que se han demostrado efi-
caces como pueden ser el apoyo telefénico, la actividad
fisica o el area de terapia ocupacional.’

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 mas adecuados.

Se pretende averiguar el papel que juega Enfermeria.
Los cuidados enfermeros tienen que estar encaminados
a proporcionar una formacién continua, incrementar las
habilidades de los cuidadores disefando las estrategias
mas adecuadas para afrontar estas demandas de salud y
dandoles a conocer los recursos disponibles. Es preciso
ofrecer ayuda psicoldgica de calidad a paciente, cuidado-
res y familia.

Asi, se pretende dar a conocer y contribuir a sentar ba-
ses de investigacion sobre un édrea de estudio y de interés
para la Salud Publica en general y para la Enfermeria en
particular.
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A pesar de la investigacion 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.

JUSTIFICACION

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

La enfermedad de Alzheimer, es la forma méas comun 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 asi 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 mayoria de ellos informales, en
gran numero de casos por familiares.

La enfermedad puede tener importantes repercusiones no
sélo en quien la padece sino también en sus cuidadores y
familiares. El impacto puede ser de caracter fisico, psicolo-
gico, social o econémico.

Por ello, consideramos necesario detectar las areas de infor-
macion que precisan los cuidadores para ofrecer una aten-
cién mas eficaz. Cada persona y cada cuidador perciben
unas necesidades y unas experiencias Unicas dependiendo
del curso de la enfermedad y el grado de dependencia del
enfermo, asi como de las distintas circunstancias que ro-
deen a la familia.

Debido a los obstaculos que los cuidadores se encuentran
para ofrecer cuidado de calidad y la falta de apoyo de los
servicios sanitaros adecuados y de atencion; se justifica
recoger una actualizacién de cdmo ofrecer informacién 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 cémo mejorar la calidad de vida de los cuidadores
informales de las personas con demencia tipo Alzheimer.

Objetivos especificos

- Valorar las lineas de actuacién 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 mas solicitadas por familiares de
pacientes de Alzheimer.

- ldentificar la labor de los profesionales de enfermeria par-
ticipando activamente en el abordaje paciente-familia.
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METODOLOGIA
Definicion del problema, situacion actual

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

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

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

La atencion a estos pacientes y a su entorno implica un
desafio 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 ultimos.

Tipo de estudio

El presente trabajo corresponde a una revision bibliogra-
fica, de tipo descriptivo para presentar un andlisis critico
del tema de interés: la situacién actual del paciente con
demencia tipo Alzheimer y de los cuidadores informales.

Busqueda de la informacién

Mediante una técnica comparativa se sintetizo la informa-
cion relevante lo que permitié establecer los pasos que
permitieron la creacién de dicho trabajo.

Se recabo informacién en diferentes bases de datos en re-
lacion con la salud entre los afnos 2015-2020.

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

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

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

Estos descriptores se utilizaron tanto en espafol como en
inglés, combinandolos entre ellos con los operadores bo-
leanos “AND", “OR"y “NOT".

El estudio se realizd entre los meses de enero y abril de
2020. A través de las distintas busquedas que se llevaron a
cabo, se obtuvo un total de 93 articulos. De éstos, solo se
utilizaron 56, ya que los restantes cumplian con alguno de
los criterios de exclusién que se plantean a continuacién.
Para escoger esos 56 articulos se analizaron si tenia un ti-
tulo interesante, si los resultados obtenidos eran atracti-
vos y tenian aplicabilidad en la practica diaria pudiendo
extrapolarlos.



Criterios de inclusion
- Estar publicados entre 2015y 2020.

+ Abordar la situacién actual del enfermo de Alzheimery 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 exclusion
« No disponer del articulo en texto completo.

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

« Estudios que sean en un idioma diferente a espanol o in-
glés.

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

DESARROLLO
Enfermedad de Alzheimer

La demencia es un sindrome de naturaleza crénica o pro-
gresiva en la cual hay una alteracién de multiples funciones
corticales superiores, incluyendo la memoria, la orienta-
cion, la comprension o el lenguaje entre otros.'#

La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de la
demencia. Representa entre un 60-70% de los casos.'*

El término “enfermedad de Alzheimer” fue descrito por Emil
Kraepelin aunque el descubrimiento de la enfermedad fue
obra no sélo de él, sino del trabajo conjunto con Alois Al-
zheimer en 1906.'°

Descrita como un tipo de demencia definida por una altera-
cién temprana de la memoria con un progresivo deterioro
cognitivo de las funciones. De etiologia desconocida, irre-
versible y de larga evolucién con una duracién variable de
unos 10 afos.”!>16

La demencia afecta a nivel mundial a unos 50 millones de
personas. Cada afo se registran entre 8-10 millones de ca-
sos nuevos. Se calcula que entre la poblacién mayor de 60
anos, un 5-8% sufre demencia en un determinado momen-
t0.1'6'7'8

Se prevé que el numero total de personas con demencia
practicamente se duplique cada 20 anos, de modo que pa-
sarfa entre 65,7 y 82 millones en 2030y a 115,4y 152 millo-
nes en 2050, segun la fuente que se consulte."”3

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 fisicamente con una alimentacién saludable y
evitando alcohol o tabaco.'®
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La EA estd altamente relacionada con las patologias car-
diovasculares. Mantener una tension arterial controlada
asi como de colesterol y glucosa es fundamental."'°

También existe la posibilidad de que la aparicion de EA
sea debido a causa genética."®

El criterio diagndstico para valorar la EA incluye trastornos
cognitivos y funcionales, de conducta y signos neurolégi-
cos tradicionales. En todos los pacientes se caracteriza por
un deterioro progresivo de las funciones intelectuales. Sin
embargo, la evolucién de los sintomas es muy variable."*”

Los signos y sintomas relacionados con la demencia se
pueden dividir en tres etapas:'"’

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

— Tendencia al olvido,
- Desubicacion
- Pérdida de la nocién del tiempo

« Etapa intermedia: Las manifestaciones se vuelven mas
evidentes y limitadores

- Olvidan acontecimientos recientes y nombres
- Dificultad para comunicarse

- Empiezan a precisar ayuda en algunas actividades
diarias

- Cambios de comportamiento

« Etapa tardia: Alteraciones de memoria graves, depen-
dencia e inactividad casi total.

- Dificultad para reconocer a personas cercanas

- Necesidad de ayuda para las actividades de la vida
diaria

- Dificultad para caminar
- Alteraciones del comportamiento graves

Reisberg (1986), como especialista de esta enfermedad,
sirve para detectar en qué fase esta 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).'®

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

El diagnostico de la EA precisa de un enfoque global que
incluye valoracién neuroldgica y funcional, pruebas de
laboratorio y de neuroimagen. También se utilizan test
neuroldégicos y escalas para valorar la dependencia o ca-
pacidad funcional que complementan al diagnéstico.'®
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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.”®™

En este momento, reducir el impacto de la EA es lo funda-
mental. Para ello, se utilizan farmacos que ralenticen la pro-
gresion y tratamientos no farmacoldgicos con el objetivo
de mantener la actividad fisica y cognitiva.'®

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

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

La OMS reconoce la demencia como una prioridad de salud
publica. En mayo de 2017, la Asamblea Mundial de la Salud
respaldé el Plan de accion mundial sobre la respuesta de sa-
lud publica a la demencia 2017-2025."101

El Plan integra la concienciacién y puesta en marcha de ini-
ciativas para satisfacer las necesidades, apoyo a los cuida-
dores o la reduccion de riesgos y la atencién, entre otras. El
Observatorio Mundial de las Demencias, posibilita el segui-
miento e intercambio de informacién acerca de politicas en
lo que se refiere a la propia demencia, prestacion de servi-
cios, epidemiologia e investigacion.

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

Asimismo, ha elaborado una plataforma “iSupport”: una
solucion de cibersalud que presenta documentacién y ca-
pacitacion a los cuidadores de las personas con demencia.!

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 atencién publica.>”

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

En la gran mayoria, el CP no sabe a quién acudir ya que se
encuentra sélo. En la sociedad actual, se puede producir
estigmatizacién y constituir un obstaculo para que los in-
dividuos acudan a los servicios de diagnéstico y atencion
debido a la falta de concienciacién y conocimiento de la
demencia. El impacto de la demencia en los cuidadores, la
familia y la sociedad conlleva una importante carga fisica 'y
emocional.!

Por tanto, las personas con demencia tipo Alzheimer van a
dependerdelaayudayatenciéndeotra persona:el cuidador.
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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.>'®

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.?’

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

Si a todo ello afadimos que cada vez son mayores las ne-
cesidades de la persona con Alzheimer, la consecuencia es
que, el cuidador, involuntariamente, acaba “quemandose’,
poniendo en riesgo su propia salud y bienestar. Surge asi

el concepto: "sindrome del cuidador quemado", "sindro-
me de sobrecarga del cuidador" o “burnout”3722

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

Caracterizado por un conjunto de sintomas derivados del
cuidado. Alrededor de un 90% son sintomas psicoldgicos:
estrés, ansiedad, depresion, irritabilidad, angustia, deses-
peranza o sentimientos de culpa. En un 80% de los casos
existe deterioro fisico: cansancio, cambios en el patrén del
suefo, cefaleas o enfermedades cardiovasculares.

Atodo esto se le anaden los problemas sociales: aislamien-
to, dificultades familiares, laborales y econdmicas.>'>%'22

En la década de los 60, a partir del trabajo con familias de
enfermos psiquiatricos de Grad y Sainsbury (1963), surge
la primera definicién de carga del cuidador. Definieron la
carga como “cualquier coste para la familia“232*

El Sindrome de Burnout, Maslach y Jackson, lo plasman
como la expresion inapropiada al estrés crénico, descrito
por tres dimensiones: cansancio o agotamiento emocional
(AE), despersonalizacion o deshumanizacién (DP) y falta o
disminucion de la realizacién personal en el trabajo (RP).?

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

Otros investigadores, diferencian en la carga del cuidador
dos componentes: la carga objetiva y la subjetiva. Asi, la
objetiva haria referencia al propio cuidador: las repercu-
siones concretas, hechos, tareas y demandas en relacién
con el familiar enfermo; mientras que la subjetiva com-
prenderia comprendia 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, afirmacion con laque coinciden muchos au-
tore5.23'24'27



La mayor percepcién 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 fisica y
emocional percibida. El cuidador puede abandonar su pro-
pio autocuidado por la dedicacién casi completa al cuidado
el enfermo y la falta de periodos de descanso.?3°

El CP manifiesta que la necesidad primordial es la de facili-
tarles informacién con respecto a la enfermedad y su evo-
lucién. Diferentes revisiones especifican que el aspecto que
mdas problema genera es la falta de conocimientos y hasta
un 96% de los cuidadores, refiere desconocimiento y miedo
a enfrentarse al enfermo.”%3’

Numerosos estudios abordan las consecuencias negativas
del cuidado, pero los propios cuidadores subrayan, que a
pesar de todo, hay aspectos positivos, generalmente de
indole psicosocial: bienestar por ayudar y desarrollar em-
patia, 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.?®

Segun Pearling, el proceso de cuidar es una fuente pro-
ductora de estrés pero se tiene que hacer hincapié en cémo
era la relacion anterior cuidador-enfermo, el proceso de cui-
dar (dificultades, expectativas y tiempo empleado), la con-
vivencia en el mismo domicilio o no y la dindmica familiar o
factores estresantes del dia a dia.?®

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 implicacién en el cuidado, por lo que una relacién
mas estrecha origina niveles mas 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 mayoria 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 progresion de la enfermedad y
permitiendo asi al cuidador, enfrentarse y adaptarse a su
rol.2

En cuanto a la duracién de los cuidados los resultados son
contradictorios. Mientras unos estudios apuntan que el
nivel de sobrecarga es independiente de la duracién de la
atencion; otros, corroboran que a mayor tiempo de enfer-
medad, menor sobrecarga debido a que toleran mejor el
estrés desarrollando mas competencias y reduciendo las
alteraciones emocionales ya que la percepcién 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-
sion de institucionalizar al enfermo.?*?”

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

En la mayoria de los entornos, los cuidadores son los cén-
yuges y de ellos, gran porcentaje estd representado por las
mujeres (70-80%) de edad media (50-60 afos).>'83!
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El cuidado mas pesado, intenso y complejo lo asumen ellas
con mayor frecuencia, dedicando mas tiempo que los hom-
bresy por tanto, perjudicando mas 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 percepcion de la enfermedad y habilidad
para incrementar estrategias de afrontamiento cuanto
mas nivel académico tenga la persona.>®' Siguiendo esta
linea, 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.*

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

Son numerosas las evidencias que afirman que todavia se
tiene el pensamiento de que son las mujeres las que es-
tan mejor preparadas para el cuidado, a diferencia de los
hombres debido a la educacién recibida y a lo que la so-
ciedad transmite; una de las principales razones para que
gran parte de CP sean mujeres, afadiendo su capacidad
de altruismo, desinterés y de sufrimiento.?%2%32 Sin embar-
go es importante sefalar que en la actualidad el rol de
la mujer se ha ido transformando, y por consiguiente se
requiere en mayor medida de la vinculaciéon del hombre
para la ejecucion del cuidado. Desde esta investigacion el
género masculino como el femenino son proclives a pre-
sentar niveles de sobrecarga intensa.*

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

Elnivel econémico se describe con menor sobrecarga.Una
situacion financiera elevada puede posibilitar acceder de
forma mas facil a servicios de apoyo y con el consiguiente
respiro y tiempo para ellos, influyendo positivamente.?=
Los cuidadores de clases socioecondmicas bajas son pro-
clives a presentar niveles de sobrecarga intensa debido
a las continuas preocupaciones acerca de la economia.*

Unicamente, el 38,2% obtienen una aportacién pero en
la mayoria de ocasiones, el percibir un apoyo econémico
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 psicolé-
gicos y problemas depresivos. Una buena funcion familiar
hace que presenten una mejor calidad de vida.'

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

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

Caplan (1974) describe la percepcion de apoyo social como
una dimensién evaluativa que lleva a cabo una persona
acerca de la ayuda con la que cree contar.?

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).?°

En la busqueda de estrategias es fundamental proporcio-
nar a cuidadores y familiares educacién, apoyo y consejos
practicos. La formacion de los cuidadores sobre la sintoma-
tologia y evolucién de la enfermedad, o en el manejo de
situaciones cotidianas, pueden llegar a reducir el nivel de
sobrecarga e incluso evitar su aparicion.'

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

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

+ 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 afios). Ama de casa en la
mayoria 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 conyuges o hijos/as los que se dedican al cuidado.

+ Nivel de estudios basico-medio.

«+ Proporcionan cuidados de larga duracion, llevando afos
en la labor de cuidador/a.

Cuidando al cuidador

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

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 psicopatoldgicas en los cuidadores
determina mayor rapidez de deterioro de los pacientes.*
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La EA por la caracteristica de ser irreversible requiere el
planteamiento de un modelo basado en cuidados inte-
grales (bio-psico-social).*

Es urgente implementar estrategias que sean exitosas,
enfocandose tanto en las mejores practicas como en las
practicas 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,
formacién, asesoramiento, apoyo emocional...prolonga-
dos en el tiempo y con amplia disponibilidad.

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

« Informacion y recurso: Las necesidades de informacién
incluyen las caracteristicas y evolucion de la enferme-
dad, qué recursos estan disponibles para las familias,
instruir sobre cémo cuidar de las personas con EA y
como 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 ademas de los beneficios del cuida-
dor.

Los recursos de apoyo que se ofrecen a quien cuida de
aquellos con enfermedades crénicas 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 patologia y la fal-
ta de conocimientos son factores estresantes para el CP.
La mayoria de tratamientos estan destinados al paciente
olvidando a los cuidadores y casi en su totalidad, presen-
tan algun tipo de malestar psicolégico o fisico debido a la
sobrecarga.’

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

LaLey de Promocién de la Autonomia Personal y Aten-
cién a las Personas en situacién de Dependencia (Ley
39/2006), admite formalmente la atencién de aquellas
personas que requieren ayuda permanente en las ABVD y
desarrolla un catdlogo de ayudas con dos tipos de presta-
ciones: econémica y de servicios. Las prestaciones asigna-
das dependen de la oferta de prestaciones en cada Comu-
nidad Autébnoma, del informe médico y social, asi como la
situacion socioeconémica y familiar.?”3#

Es fundamental desarrollar medidas de actuacion en
todas las etapas. Para la prevencién de la sobrecarga es
necesario la educacion y formacion de manera individua-
lizada como en grupo. Una vez manifestada dicha sobre-



carga, las intervenciones se dirigen hacia los recursos so-
cio-sanitarios.*

Diagnéstico de la sobrecarga. Instrumentos de valoracion

La prevencién y la deteccién 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 cuidary la institucionalizacion del
enfermo.'>3*

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

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

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

- Es la escala mas comun. La mas extendida y utilizada
— Cuestionario autoadministrado.

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

- Evalua tanto la carga objetiva como subjetiva del cuida-
dor

- Aborda aspectos relacionados con salud, vida social y
personal y situacion econémica

- Escala positiva: a mayor puntuacién, mayor sobrecarga

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

« Caregiver Strain Index (CSl), traducido y adaptado al cas-
tellano: Indice de Esfuerzo del Cuidado (Robinson, 1983)
(anexo 3)™

- Entrevista semiestructurada que valora el nivel de carga
y esfuerzo del cuidado a partir de 13 items

- Respuesta dicotomica de verdadero - falso
- Cada respuesta afirmativa puntua 1

- Una puntuacion total de 7 o mds sugiere un nivel eleva-
do de esfuerzo

« Inventario de Sobrecarga en Cuidadores Familiares sin
Formacién Especializada de Enfermos de Alzheimer (IP-
SO-CA24) (anexo 4)'?

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

- Cuestionario autoadministrado con 24 preguntas de
respuesta tipo Likert (1 nada - 4 mucho)
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— Valora seis elementos, cuatro relacionados con el cui-
dador: reaccion ante el diagnéstico, conocimiento de
la enfermedad, aspectos fisico y psicolégico; y dos re-
lacionadas con el enfermo: manifestaciones conduc-
tuales y grado de dependencia

- Escala positiva: a mayor puntuacién, mayor sobrecar-
ga

« Cuestionario Duke-Unc (anexo 5) (Broadhead en 1988)%

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

- La puntuacién es un reflejo del apoyo percibido, no
del real.

- Cuestionario autoaplicado de 11 items de respuesta
tipo Likert (1 mucho menos de lo que deseo - 5 tanto
como deseo)

- Cuanta menor puntuaciéon, menor apoyo
- Comprende las dimensiones: afectiva, y confidencial.

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

- Satisfaccion de calidad de vida con el Cuestionario SALUD
SF-36 (Short-Form, SF-36) (Anexo 6)°°

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

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

- Los items se puntian 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 depresién (anexo
7)%

- Cuestionario heteroadministrado.
- Se compone de dos subescalas: ansiedad y depresién.

- Cada subescala se agrupa en 4 items iniciales de des-
pistaje para establecer si es posible que exista pato-
logia

- Los siguientes 5 items so6lo se responden si a esas
cuestiones de cribado se obtienen respuestas po-
sitivas ( 2 o mas en subescala ansiedad; 1 o mas en
subescala depresion)

- Los puntos de corte son: para la escala de ansiedad
igual o mayor a 4 y para la escala depresién igual o
mayor a 2.



NPunto

« Cuestionario Apgar Familiar (Smilkstein, 1978) (anexo 8)*

- Instrumento util disefiado para obtener una evaluacién
rapida y sencilla de la capacidad funcional de la familia,
reflejada en el grado de satisfaccion y armonia.

- El'acrénimo APGAR hace referencia a cinco componen-
tes de la funcion familiar:

»

¥

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

¥

cooperacién (partnertship): la participacion de los
miembros de la familia, en la toma de decisiones y en
la division del trabajo.

»

4

desarrollo (growth): maduracién fisica, emocional y
social.

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

X

4

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

- Cuestionario que consta de cinco items tipo Likert. La
puntuacion varia entre 0y 2 (0 casi nunca - 2 casi siem-
pre)

- 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)™

- La mas utilizada para relacionar el distrés asociado al
deterioro del paciente durante el dltimo mes.

- Cuestionario autoaplicado.

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

- A mayor puntuacién mayor nivel de estrés percibido.

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

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

- Disefiada para evaluar a cuidadores de personas mayo-
res con deterioro con especial relevancia para aquellos
conyuges que hacen de CP.

- Cuestionario autoaplicado o heteroaplicado.

- Consta de 25 items, que evaluan la carga objetiva (con
respuesta dicotomica: 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).

- Bidimensional: puntia aspectos del comportamiento
del enfermo y la reaccién emocional del cuidador.

Ademas de todo ello, se administran cuestionarios sociode-
mograficos, en el que se recogen la edad, sexo, estado civil,
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grado de parentesco, estudios, situaciéon laboral, si se per-
cibe algun 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 Espana, esta incrementando de forma notable el nime-
ro de personas que necesitan ayuda y haciendo evidente,
que los recursos con los que se cuenta no son suficientes,
circunstancia que plantea desafios sociales y econdomicos.
A nivel individual, implica un hecho complicado para la
familia. Por ello, es necesario acordar politicas publicas de
salud que se dirijan a resolver demandas y necesidades asi
como su bienestar social.

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

Los objetivos principales de los servicios de atencién rela-
cionados con la demencia son:'

- Diagnostico precoz para facilitar un rapido tratamiento
y en condiciones 6ptimas.

« Mejorar la salud fisica, la cognicién, la actividad y el
bienestar.

+ Reconocery atender enfermedades fisicas concomitan-
tes.

« Detectar y tratar los sintomas conductuales y psicol6-
gicos.

« Proporcionar informacién y apoyo a largo plazo a los
cuidadores.

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

- Servicio de Valoracién 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.”!

« Servicio de Atencion Domiciliaria (SAD): Programa indivi-
dualizado, preventivo y rehabilitador. Ayuda por parte
de una persona para las actividades basicas y para ta-
reas domésticas.’

« Pisos tutelados: Sin barreras arquitecténicas para per-
sonas con leve o moderada dependencia. Se fomenta
autonomia, autoayuda e integracion social.*®

- 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.>"



« Centros de dia: los mayores reciben una atencion integral
de calidad. Un grupo de profesionales se dedican a la
prevencién y tratamiento. Se ofrecen terapias dirigidas a
mantener el nivel de autonomia personal y habilidades.
Son un factor importante para mejorar la calidad de vida
ralentizando sintomas y sin olvidarnos que todo ello lleva
implicitamente la mejora del estilo de vida de los fami-
liares.®

« 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. Actian como un grupo de apoyo capaz de dar in-
formacién basada en la experiencia y aportar soluciones
para el dia a dia. Ademas informan sobre temas legales y
ofrecen préstamos de ayudas técnicas. Desempeian un
papel esencial por lo que es un dispositivo que debe ser
fomentado.*

- Servicio de atencion telefénica (SAT) prestado por enferme-
ria desde la consulta de atencién primaria y especializada.
Ofrece y proporciona informacion, evita tener que acudir
de forma presencial y con capacidad de resolucién. Inter-
viene en el manejo de sintomas psiquicos y de conducta
disminuyendo angustia, desesperanza y rabia y en defini-
tiva, obtener tranquilidad en los cuidadores. Los usuarios
hacen una valoracién positiva de dicha prestacion.”'?

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

Las familias suelen elegir la prestacion econémica como pri-
mera medida de apoyo, posteriormente se decantan por el
servicio a domicilio y centro de dia, contemplando como
ultima opcién los centros residenciales. La mayoria de los
hogares cuentan con el servicio de tele-asistencia.*®

Intervenciones de apoyo

Se ofrecen terapias basadas en la combinacion de charlas
educativas sobre la enfermedad y su progresidn. 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 idéneo minimiza la ansiedad, facilita
la autonomia del paciente y consecuentemente, mejora el
bienestar.

Entre las intervenciones que podemos ofrecer se encuen-
tran:

 Grupos de Auto-ayuda: no estan dirigidas por un profesio-
nal. Buscan el apoyo emocional entre iguales.>'*2#

« Grupos de ayuda mutua (GAM). Considerados de gran ayu-
da para los cuidadores. Es un espacio en el cual diversas
personas se reiinen y comparten un mismo problema o
dificultad con el objetivo de superar o mejorar la situa-
cién. Suelen estar guiados por un profesional”®
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« Psico-educativos y Psicoterapéuticos: se aporta informa-
cién, habilidades y estrategias a los cuidadores para
mejorar el cuidado y se facilita el intercambio de expe-
riencias.>®"

- Intervenciones de formacién: mejorar las competencias
en la tarea del cuidado. Proporciona informacion sobre
el avance de la EA y recursos asistenciales y sociales.
Debe iniciarse de manera precoz.’

« Intervenciones psicosociales: tienen como objetivo ayu-
dar a reducir la tension y el estrés con técnicas de relaja-
cion.>™

- 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 educacion, apoyo y respiro.’

- Terapia ocupacional.'

Un estudio reciente evalud los datos sobre la efectividad
y precision de las intervenciones psicolégicas y psicoso-
ciales. Estas revisiones incluyen un amplio abanico de
programas de intervencion, entre los que se incluyen
psicoeducacion y charlas informativas, psicoterapia con
la terapia cognitivo-conductual, técnicas de resolucién
de conflictos y gestion emocional con habilidades de
afrontamientos, grupos de ayuda, servicios de respiro y
de componentes multiples.'

Las intervenciones psicoterapéuticas se destacan como
las mas eficaces ya que interfieren en las caracteristicas
personales del cuidador y promueven cambios mas dura-
deros en el tiempo ya que van mas alla de la informacion
o ayuda material.?

Entre ellas, se subraya la terapia cognitivo-conductual y la
terapia de aceptaciéon y compromiso. Losada et al, en un
andlisis que llevé a cabo demostré que estos programas
causan cambios notables. Los cuidadores integran accio-
nesy habilidades para mejorar la relacion paciente-cuida-
dor y reduciendo el nivel de estrés y desesperanza.®

Diversos estudios concluyen que la intervencién mas efi-
caz para el tratamiento de los cuidadores de Alzheimer
es la intervencidén 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 concluyé que tras
varias sesiones se produjo una mejoria; los asistentes tu-
vieron mejores herramientas para contrarrestar niveles de
estrés, tristeza y sobrecarga.’

Las intervenciones desempeian un papel importante
y util en los cuidadores en la minimizaciéon 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 tensidon y malestar psicolégico y aumentando el
bienestar subjetivo.’

Los autores sugieren la necesidad de una terapia psicol6-
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.”
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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.”

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 relacién, entre la valoracion que el cuidador
hace de la situacion (demanda) y su capacidad de afronta-
miento. 2

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

Dentro de las estrategias de afrontamiento, buscar ayuda
en el entorno es la mas utilizada en contrapunto con huir
o evitar la situacién, que es el menos. Aquellas cuidadoras
que son hijas o jovenes con un nivel académico mayor, re-
currian a la confrontacion y planificacion como estrategia a
seguir. Ademads, considerarse responsable del enfermo, em-
plear la huida-evitacién o la confrontacién se asocian son
una sobrecarga grave.?

Por otra parte, centrdndonos en el tratamiento cogniti-
vo-conductual (TCC), un componente es la reconceptua-
lizaciéon cognitiva (RC). Se ha estudiado que podria 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.’3#*

Las intervenciones, por tanto, se basan en esas cogniciones
que crean angustia o son contraproducentes con la poste-
rior inadaptacion de los cuidadores acerca de las conductas
de su entorno y de su propio desemperio en la tarea del
cuidado. En consecuencia, seria util en la mejora del afron-
tamiento y de calidad vida minimizando la sobrecarga, el
malestar psicoldgico y el coste de la atencion sanitaria.’>**

En una revision los datos agrupados indicaron un efecto be-
neficioso de las intervenciones de RC sobre la morbilidad
psicoldgica de los cuidadores, especificamente la ansiedad,
depresion y del estrés subjetivo. No se encontré ningin be-
neficio en cuanto al afrontamiento de los cuidadores, la va-
loracion de la carga, las reacciones a los comportamientos
de sus familiares o la institucionalizacion del paciente con
demencia.*

Esta revision establece la conclusién de que la RC quiza sea
util 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.*

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

Revista para profesionales de la salud

Gbémez (2010) propone la definicién 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 situaciéon adversa,
lo concibe de forma que, sin desarrollar trastornos, pueda
normalizar su vida aprendiendo de la experiencia.>?

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

Salgado (2005) incluye dos factores: la competencia per-
sonal (autoconfianza, independencia, decision, invencibi-
lidad, poderio, ingenio y perseverancia) y la aceptacion de
uno mismo y de la vida (adaptacion, balance, flexibilidad
y perspectiva de vida estable).?

Segun 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, esta en continua renovacion e interpretaciony
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."

De esta manera, al referirnos a resiliencia, la consideramos
como un constructo multidimensional de la personalidad.
Desde un modelo de salud éptimo, 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.®®

Si asociamos este concepto a los cuidadores, se relaciona
con una mejor percepcién del bienestar fisico y psicologi-
co, un mejor afrontamiento y a las cualidades de la perso-
nalidad.>?

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

Tal y como se ha ido describiendo, el empleo de las emo-
ciones de forma 6ptima es necesario para adquirir un au-
mento de la satisfaccion personal. Es necesario, impulsary
promover habilidades de gestién emocional y social para
un crecimiento integral del individuo.

En este escenario, la Educacién 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.?

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), considerandola como una ca-
pacidad, con habilidades y aptitudes.?

John Mayer y Peter Salovey (1990) definen la IE como un
aprendizaje representado por el rendimiento emocio-



nal (percibiendo, asimilando, comprendiendo y regulando
emociones) logrando asi una competencia emocional e in-
telectual cuya base son las experiencias vitales.”

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

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

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. Ademas ofrece un ambiente de apoyo y le ayuda a
sentirse menos aislado. El objetivo es ayudar a las personas
a verse a si mismas y a sus comportamientos teniendo mé-
todos de control para manejar problemas.®

Asimismo, la psicoeducacién, esta dirigida a proporcionar
informacién, apoyo mutuo y resolucion de problemas. Pue-
de ser individual, grupal o familiar. Entre los elementos que
destacan estd 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 situacion.

Asimismo, el rdpido aumento de la tecnologia y la dispo-
nibilidad de internet también ofrecen una via 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 utiles para mejo-
rar su calidad de vida.*

Las llamadas telefénicas y videollamadas son los medios
mas 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. Ademas potenciar internet y las re-
des sociales permite que los cuidadores establezcan redes
entre ellos con apoyo mutuo.®

De esta manera, realizar psicoeducacion online permite que
se puedan ampliar conocimientos y acceder a la informa-
cién sin abandonar el domicilio y evitando el miedo a dejar
sélo al enfermo. También se puede ofrecer una intervencion
ajustada a cada cuidador cubriendo asi las exigencias indi-
viduales de cada situacién en particular.*>4¢

La mejora de la accesibilidad de los programas de psicoedu-
cacioén a través de internet puede ser una herramienta para
ayudar a cuidadores del medio rural. Estos son un reto, ya
que su acceso a la formacidn puede llegar a ser muy dificil
por barreras de distinta indole (geogréficas, transporte, de-
jar sélo al enfermo...).*4

Como mencion 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-
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medad de Alzheimer. Desempeian un papel muy impor-
tante en la mejora de la calidad de vida de los enfermos y
en el apoyo a sus cuidadores.*

Papel de enfermeria

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 progresion que puede tener. Ante
esto, se destaca a los profesionales de enfermeria como
referente y enlace informativo, subrayando el significativo
papel educativo.”

Ante esta situacion nada facil de sobrellevar por los fami-
liares, es necesario que los profesionales sanitarios, y en
especial, enfermeria, proporcionen informacién 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.”'

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 comunicacién y empatia. La cercania a la pobla-
cion, colocan a la enfermeria en una posicion Unica para
brindar ayuda y detectar capacidades y habilidades para
satisfacer las necesidades, siendo asi un area de especial
relevancia para este colectivo.

Las intervenciones enfermeras estan 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 evolucién e implicando a toda
la familia en su conjunto. Aumentar la autoeficacia del
cuidador reduciendo la carga percibida y fomentar la re-
lacion entre cuidador-paciente-familia.?’

Enfermeria actia de manera independiente en la preven-
cién, valoracion, planificacion y gestion de casos impul-
sando la investigacién con estudios de intervenciones
eficaces o soporte a los CP, siendo una pieza clave en todo
este proceso.”

Alos cuidadores se les puede captar desde tres ambitos: '8

« 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 enfermeria 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 organizacion, planificando
con la familia en conjunto para alternar en la tarea y for-
taleciendo al CP.

Otra area fundamental, es la prevencién, actuando a tres
niveles:*748

« Primario: observando factores de riesgo y evitar que
aparezcan signos y sintomas.
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- Ayudar a la familia a asimilar y a adaptarse a la nueva
situacion. Se valoraran los conocimientos acerca de la
enfermedad y las capacidades para afrontarla. Favore-
cer la implicacién de toda la familia y explorar las habi-
lidades y fortalezas de cada uno de ellos.

« Secundario: Diagndstico y tratamiento precoz.

« Terciario: Una vez establecida la sobrecarga, evitar la pro-
gresioén e incapacidad del cuidado retrasando la institu-
cionalizacion.

La Educacion para la Salud (EpS) es un elemento clave den-
tro del marco de Promocién de la Salud. Orientada a que
las personas adquieran conocimientos y habilidades para
intervenir en las decisiones y mejorar asi 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 practicas ayudan-
do en los cambios necesarios para conseguir los objetivos.”

La intervencién enfermera se centra en:’

« 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 habitos saludables con la actitud
necesaria y disminuir el malestar fisico-psiquico.

+ Ayudar a adquirir habilidades necesarias en la atencion
del enfermo: técnicas de comunicacién, de movilizacion,
estimulacion...)

« Incrementar las capacidades y capacitacién para afrontar
adecuadamente las situaciones.

- Escucha activa: facilitar la expresion 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-
nizacion y el cuidado compartido favoreciendo la toma
de decisiones e identificar roles y problemas y resolverlos.
Fomentar la autonomia familiar es clave para favorecer el
afrontamiento.*“®

El personal de enfermeria también debe hacer frente al sen-
timiento de culpa por institucionalizar al enfermo. Se deben
hacer ver los beneficios de la decision.*®

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

DISCUSION

La sobrecarga y las consecuencias, en su gran mayoria, 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.

Revista para profesionales de la salud

La literatura muestra multiples evidencias de la relacion
que existe entre consecuencia del cuidado y sobrecarga.

Casi todos los cuidadores experimentan algun tipo de
malestar, sea de la tipologia que sea, verbalizando asi la
sobrecarga.

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

En la muestra de Sitges Macia E y Bonete Lépez 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 afos), 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.””

Garzén Maldonado FJ et al, también abordan dichas
caracteristicas con resultados similares. Los cuidadores
principales presentaban una edad media de 56 afos, un
81,4% eran mujeres y convivian en pareja el 80%. Un 44%
tenian estudios primarios completos y un 34%estaban ac-
tivos laboralmente. Ademas, en cuanto a la relacidon con el
paciente, un 62% eran hijos/as y un 28% esposo/a. Afa-
den que el 84.5% residian en zona urbana.*

En otro estudio de estos mismos autores, valoran que la
mayoria de los cuidadores llevan largo tiempo con el cui-
dado pero que el 73,2% sentian ser reconocidos o apo-
yados por el entorno, todo desde un punto de vista sub-
jetivo. Por otro lado, evaltian 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
disponian de ningun tipo de prestacion.®

En la revision de Galvis MJ y Cerquera Cérdoba 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 dedicacién y compromiso, es
el cuidador informal. El perfil que se da en la mayoria, son
mujeres, conyuges o hijas con 40 afios o mas, dedicadas
a las tareas del hogar; sumando asi a los propios retos de
la labor, sus propias necesidades de salud y de cuidado.™

En cuanto al perfil del cuidador, sigue persistiendo el mo-
delo tradicional, dénde la principal cuidadora es la mujer.
En gran numero de estudios, se llega a la conclusién 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 segin puntuaciones totales.

Martos et al, siguiendo esta linea, 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. Asi, el perfil del cuidador prototipo seria mu-
jer, casada, ama de casa, con hijos y un nivel de formacién
medio-bajo.?

Turré-Garriga O et al, hallaron que quién presentaba ma-
yores puntuaciones en todas las dimensiones fue el sexo
femenino, aunque no todas fueron estadisticamente sig-



nificativas. Observaron que el factor de estrés psicolégico
estd relacionado con la edad; a menor edad, mayor puntua-
cién. Una mayor percepcidn de carga social se asocia con el
hecho de convivir en el mismo domicilio y con una relacién
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 sensacion de mayor carga,
estrés psicologico y sensacidon de culpa, coincidiendo con
anteriores estudios.*®

Cerquera Cordoba AM et al, corroboran que predomina
el género femenino con un 81.2% asignandole a la mujer
dicha tarea unido a la discriminacién de género y la femi-
nizacion en el cuidado. Se afirma que aquellos que nece-
sitan cuidados creen que las mujeres son las mas capaces
para cuidar haciendo asi sentir a las propias mujeres una
mayor obligacién 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 formacién educativa y que
pertenecen a sectores extremadamente bajos o altos, pre-
sentan mayor puntuacién cuando evalian como se acep-
tan a si mismos y a la vida y encontraron una correlacién
positiva estadisticamente significativa entre resiliencia y
situacion laboral, indicando que se tiene mayor resiliencia
cuando el cuidador se dedica al hogar. Asimismo, aprecian
que a mayor resiliencia en el CP, mayor interaccién social y
apoyo en general.?

En cuanto a la resiliencia, por tanto, A.M. Cerquera Cérdoba
y D.K. Pabdn Poches, la identifican como un factor protec-
tor ante el rol de cuidador. En su investigacién, reforzaron
que la percepcion 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.

Sefalan que el desarrollo de la capacidad de resiliencia esta
relacionado con las habilidades de afrontamiento llevadas a
cabo por los cuidadores. Ademas, ponen de manifiesto, que
el estrés crénico es una caracteristica inherente al cuidado
de un paciente con Alzheimer y que el apoyo recibido mini-
miza las percepciones negativas.?’

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 relacién que existe entre ambos. A mayor sobrecar-
ga, menor capacidad de resiliencia. Ademds, apuestan por
la resiliencia y empatia como respuestas moduladoras ante
el estrés, impulsando su desarrollo.”

No obstante, una premisa que es necesario recalcar y con
evidencia cientifica, 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 Cérdoba, reafirman esta
suposicién en la revision 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, sélo un pequefo porcenta-
je de entre los formales, mostraban un nivel alto.™
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Tal y como confirman Sitges Macia E y Bonete Lépez 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 seria la baja ayuda.™

De esta forma, diferentes revisiones establecen una re-
lacién 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 fisica hacen de ésta una dimensién con
gran valor en la sobrecarga, siendo mas probable a medi-
da que aumenta el grado de dependencia del enfermo.?

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

E. Koca, O. Taskapilioglu y M. Bakar defienden la teoria de
que el Alzheimer es una enfermedad de larga evolucién 'y
ofrecer atencion a largo plazo supone para el cuidador, un
desgaste. Formularon que a medida que va progresando
la enfermedad la gravedad se hace mas evidente depen-
diendo de la etapa clinica 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 patologia que afectaa
la salud de forma global, causando incluso patologias or-
gdnicas. Por todo ello, estos autores, quieren involucrar a
medios audiovisuales, profesionales del ambito sanitario
y organizaciones para que colaboren y minimicen todos
los efectos que la EA tiene sobre los cuidadores.>

En 2017, en China se llevé a cabo una investigacién si-
guiendo la linea anterior sefalando que las alteraciones
del suefo y los sintomas psicolégicos son las principales
repercusiones que sufren los cuidadores siendo también
frecuentes que la percepcién con la calidad de vida y satis-
faccion de la misma se vea disminuida asi como el estado
global del cuidador, siendo esto ultimo influenciado por
la etapa en la que se encuentre la persona con EA 'y de la
personalidad y situacidn personal del propio cuidador.>?

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% sintomas depresivos concluyendo
con su estudio que el estrés psicoldgico y la carga estan
presentes en los CP>*

Pudelewicz, Talarska y Baczyk, en consonancia con lo an-
terior, evalian sentimientos y cogniciones relacionadas
con la tarea de cuidar. Observan que la mayoria verbali-
zan que el sentimiento de carga estd unido a la falta de
actividades de ocio para uno mismo, el nimero elevado
de horas que se dedican a la persona enfermay la progre-
sion de la enfermedad con los cuidados de larga evolu-
cion que eso supone.*®

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

Las intervenciones psicoeducativas son las mas utilizadas
por los cuidadores de Alzheimer.5 En una revision, la inter-
vencidn que tuvo mayor efecto en la disminucion de la de-
presion es la intervencion psicoeducativa.’

En una revisién de Amador-Marin y Guerra-Martin obtuvie-
ron diversidad, ya que en algunas muestras las interven-
ciones psicoeducativas son las que presentaron resultados
mas eficaces pero sin embargo, en otras, no encuentran me-
joria estadisticamente significativa en la calidad de vida tras
la intervencién psicoeducativa. Sus resultados tampoco
mostraron una mejoria significativa ante las intervenciones
psicosociales. Plantean que las psicoterapéuticas son las
que obtienen mejores resultados.’

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 informacién o psicoeducacion, poco cambian la
percepcién de bienestar, siendo por tanto, insuficientes. En
contraposicién, desarrollar sesiones de aspecto psicoldgico,
incrementan la calidad de vida. De esta manera, tras revi-
siones tedricas, se evidencian resultados estadisticamente
significativos, de que aquellas intervenciones psicotera-
péuticas basadas especialmente, en tratamientos cogniti-
vo-conductuales son las que mayor efecto tienen.™

En el meta-andlisis realizado por Sitges Maciad E y Bonete
Lépez B acerca de los grupos psicoeducativos, obtienen
unas conclusiones que arrojan resultados significativamen-
te estadisticos pero que al mismo tiempo, deducen que di-
chos programas tienen efectos leves aunque positivos en el
cuidador. Consiguen incrementar la resolucién de conflic-
tos debido a la informacion que se le proporciona, aumen-
tando asi sus conocimientos y disminuyendo la prevalencia
de sintomas psicoldgicos. Ademas, englobar sesiones de
habilidades sociales y de afrontamiento, la repercusion es
la minimizacién de la sobrecarga mejorando la percepcién
de calidad de vida y retrasando sintomas psicoldgicos y la
institucionalizacién del paciente.”

Por otra parte, en la investigaciéon de Waldorff et al, se hallé
que la intervencién psicosocial en los primeros seis meses,
mostré eficacia en los niveles de ansiedad y depresién, ya
que los cuidadores tenian herramientas y métodos para
modificar las condiciones dafiinas de lo que le rodea con el
fin de incrementar su satisfaccion personal. En seguimien-
tos posteriores en cambio, sefialan con cierto grado de alar-
ma, que los resultados no fueron los esperados.®

Gazquez et al. en su revisién, observaron que tras proponer
una intervencion psicoeducativa para trabajar las estrate-
gias de regulacién emocional y por tanto, aplicar un progra-
ma de intervencion, las consecuencias fueron que habian
disminuido las ideas erréneas que llevaban a potenciar la
ansiedad y el estrés presentando asi mayor calidad de vida.?

A su vez, hallaron una relacién entre inteligencia emocional
y ansiedad. Los CP que puntian mas en escalas de ansiedad
contaban con niveles mas bajos de IE y en consecuencia,
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menos nivel de bienestar y con el riesgo de desarrollar de-
presion.’

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 raiz de estos resultados,
llegaron a la conclusién 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 ventilacion emocional y habilidades instrumentales
para afrontar las complicaciones que se encuentren en el
dia a dia.*®

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 incluia a CP que acudian a asociaciones y un
grupo control de personas que no estaban integradas en
ellas. Observaron que el pertenecer a una asociacion se
relacionaba con niveles mas bajos de sobrecarga. A su
vez, aquellos que no estaban en ninguna asociacién con-
taban con mayor empatia 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 empatia.”’

Aravena et al, tras una revisién, 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 psicolégica de la persona que las que se realizaban en
grupo o se usaban las nuevas tecnologias=*

Investigaciones futuras deberian aproximarse a estudiar
los diferentes tipos de personalidad de los que se dedi-
can al cuidado y cédmo esas caracteristicas 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 atencién integral a lo largo de toda la
enfermedad siendo necesaria la implicacién de todos los
recursos disponibles. Es primordial que la atencién 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 poblacion.

Es necesario un sistema que trabaje en la prevencién y
promocién, diagndstico y tratamiento precoz no sélo 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, econémico y
laboral.



Las instituciones sanitarias deben ampliar el campo del cui-
dado familiar. Se requieren mas estudios que desarrollen la
parte invisible de estos cuidados, la complejidad y diversi-
dad.

Es basico que los profesionales de la salud puedan acceder
a una formaciéon de calidad para proporcionar una mejor
atencion a estos cuidadores. Se deben tener en cuenta sus
necesidades y realizar un acompafiamiento y supervision
continua que faciliten su dia a dia.

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

La Salud Publica tiene que potenciar y optimizar recursos
sociosanitarios y de apoyo al cuidador. Asociaciones, orga-
nizaciones y profesionales dedicados a la tarea apoyan la
investigacion, informan y asesoran exigiendo la creacién 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 unificacion de cri-
terios acerca de las intervenciones y su contenido. Se debe
poner en comun el conocimiento de las investigaciones
para evitar la variabilidad y determinar la efectividad de los
programas de apoyo, mejorando la practica clinica y como
consecuencia la calidad de vida de los cuidadores.

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

La préxima década debe ser la de consolidacién de los de-
rechos de personas que padecen enfermedad de Alzheimer
y de sus cuidadores principales.
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Anexo 1. Comparativa de las fases de Alzheimer segtin Reisberg y la Alzheimer Association

FASES DE REISBERG
GDS. 1 - Ausencia de déficit cognitivo
GDS. 2 - Déficit cognitivo muy leve
GDS. 3 - Déficit cognitivo leve
GDS. 4 - Déficit cognitivo moderado
GDS. 5 - Déficit cognitivo moderadamente grave
GDS. 6 - Déficit cognitivo grave

GDS. 7 - Déficit cognitivo muy grave

ETAPAS de la ALZHEIMER'S ASSOCIATION
Etapa 1 - No hay deterioro
Etapa 2 - Deterioro muy leve
Etapa 3 - Deterioro muy leve
Etapa 4 - Deterioro cognitivo moderado
Etapa 5 - Deterioro cognitivo moderadamente severo
Etapa 6 - Deterioro cognitivo severo

Etapa 7 - Deterioro cognitivo muy severo
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Anexo 2. Escala unidimensional de sobrecarga del cuidador de Zarit

ENTREVISTA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR -CUESTIONARIO DE ZARIT-

A confinuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a
veces, las personas que cuidan a ofra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con
que frecuencia se siente Vd. asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siem-
pre. A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo

sSu experiencia.
O=Munca 1=Rara vez 2=Algunas veces 3=Bastantes veces 4=Casi siempre

1. ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2. i Piensa que debido al iempo que dedica a su familiar no tiene suficien-
te tiempo para Vd.?

3. i Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar
con ofras responsabilidades (frabajo, familia)?

4. ; Siente vergienza por la conducta de su familiar?

5. i Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente |a relacion que
usted tiene con otros miembros de su familia?

7. i Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ; Piensa que su familiar depende de Vd.?

g ; Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? )
11. ;i Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que

cuidar de su familiar?

12. i Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener
que cuidar a su familiar?

13.;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener
gue cuidar de su familiar?

14.;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le
puede cuidar?

15.; Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfer-
medad de su familiar?

18.;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19.;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20.;Piensa gue deberia hacer mas por su familiar?

21.¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente, ;qué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar
a tu familiar?

Puntos de core:
< 44 Mo sobrecarga 4647 a 55-56  Sobrecarga leve
> 55-56 Sobrecarga Intensa
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Anexo 3. Caregiver strain index (CSl): indice de esfuerzo del cuidador

INDICE DE ESFUERZO DEL CUIDADOR

Poblacion diana: Poblacion cuidadora de personas dependientes en general. Se trata de una entre-
vista semiestructurada que consta de 13 items con respuesta dicotomica Verdadero - Falso. Cada res-
puesta afirmativa puntia 1. Una puntuacion total de 7 o mas sugiere un nivel elevado de esfuerzo.

Instrucciones para el profesional: Vioy a leer una lista de cosas que han sido problematicas para otras
personas al atender a pacientes que han regresado a casa tras una estancia en el Hospital ; Puede
decirme si alguna de ellas se pusde aplicar a su caso? (aporte ejemplos). )

SI NO

1. Tiene trastornos de suefo (Ej. porgue el paciente se acuesta y se levanta o
pasea por la casa de noche).

2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda
mucho en proporcionar).

3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay gue sentarlo, levantario de una silla).
5. I:ia habido mndiﬁﬁaﬁi{;neé—én la familia {E; bbrﬁi.le Ié -éyuda ha roto la rutina o
no hay intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un tra-
bajo o no se pudo ir de vacaciones).

7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros miembros de la
familia).
8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones).

9. Algunos comportamientes son molestes (Ej. la incontinencia, al paciente le
cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitare las cosas).

10.Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con
antes (Ej. es un persona diferente de antes).

11.Ha habido modificaciones en el frabajo (Ej. @ causa de la necesidad de reser-
varse tiempo para la ayuda).

12_Es una carga economica.

13.Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupacion acerca de persona cui-
dada o preccupaciones sobre como continuar el tratamiento).
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Anexo 4. Inventario de sobrecarga en cuidadores familiares sin formacién especializada de enfermos de Alzheimer
(IPSO-ca24)

NADA | POCO | BASTANTE | MUCHO

Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su

! familiar, SINTIO ANGUSTIA ! 2 3 4

) Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su | ) 3 4
familiar, SINTIO INSEGURIDAD

3 Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su | ) 3 4
familiar, SINTIO IMPOTENCIA

4 Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Alzheimer a su | ) 3 4
familiar, SINTIO RABIA

5 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con | 5 3 4
que se dan: DOLORES DE ESPALDA O EXTREMIDADES

6 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 ) 3 4
que se dan: CEFALEAS

7 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 ) 3 4
que se dan: ASTENIA O CANSANCIO

3 De los siguientes problemas de salud, sefiale la frecuencia con 1 ) 3 4
que se dan: FATIGA

9 (Piensa que su vida personal se ha visto afectada desde que 1 5 3 4
comenzo a cuidar de su familiar?

10 (Tiene la sensacion de tener "poco tiempo" para realizar 1 > 3 4
cualquier actividad?

11 (Cree usted que su vida familiar ha cambiado desde que 1 5 3 4
comenzo a cuidar de su familiar?

12 Desde que asumid el papel de cuidador, ;ha tenido la | ) 3 4
sensacion de sentirse atrapado/a?

13 Indique la frecuencia en que se siente manipulado/a por la 1 ) 3 4
persona que cuida

14 (Le molesta alguna de las conductas que tiene la persona a la 1 ) 3 4
que cuida?
De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que

15 | tiene para usted: Conocimientos sobre como actuar en 1 2 3 4

situaciones criticas

De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que
16 | tiene para usted: Conocimientos sobre como actuar ante 1 2 3 4
determinados comportamientos

De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que

17 | tiene para usted: Conocimientos sobre como cuidarse a si 1 2 3 4
misma

18 De los siguientes conocimientos sefiale la importancia que 1 ) 3 4
tiene para usted: Conocimientos sobre recursos
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

19 7. . . 1 2 3 4
indique el grado de ansiedad o malestar: Agresividad verbal
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

20 | indique el grado de ansiedad o malestar: Alucinaciones o ideas 1 2 3 4
extrafias
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

21 | .. . . L 1 2 3 4
indique el grado de ansiedad o malestar: Incontinencia urinaria
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

22| . . . . 1 2 3 4
indique el grado de ansiedad o malestar: Incontinencia fecal
De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar,

23 | indique el grado de ansiedad o malestar: Problemas de 1 2 3 4
comunicacion

24 De los siguientes sintomas que puede presentar su familiar, 1 ) 3 4

indique el grado de ansiedad o malestar: Desobediencia

Revista para profesionales de la salud
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Anexo 5. Cuestionario DUKE-UNC

APOYO SOCIAL PERCIBIDO O FUNCIONAL - CUESTIONARIO DUKE-UNC -
En la siguiente lista se muestran algunas cosas que ofras personas hacen por nosotros o nos proporcionan. Elija
para cada una la respuesta que mejor refleje su situacion, segln los siguientes criterios:

1: mucho menos de lo gue deseo
2 menos de lo gue deseo

3: ni mucho ni poco

4: casi como deseo

&: tanto como deseo

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2 - Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogics y reconocimientos cuando hago bien mi trabajo

4 - Cuento con personas que se preocupan de lo gque me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el trabajo o en la casa
7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares
8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas econdomicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas

10.- Recibo consejos dtiles cuando me ocurre algin acontecimiento importante en mi vida
11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

Anexo 6. Cuestionario salud SF-36: satisfaccion de calidad de vida

1. En general, jdiria usted que su salud es: (marque un solo nimero. )

EXCRIETIEET ..o e en 1
muy buena®. e P
BUBIAT. ... e tee et sesms e e e et s s ee s en s e me e e s snenm s e reerns 3
TEEUIAIT e 4
5 5

2. ;,Como calificaria usted su estado general de salud actual, comparado con el de hace un ano?
(Marque un solo numero. )

Mucho mejor ahora que hace un ano........c..coovveeveeceevccrce s 1
Algo mejor ahora que hace Un afio..............ccrcereerarsrmvesensressessesses 2
Mis 0 menos igual ahora que hace un ano.........c.coccevevveveveecrecneene 3
Algo peor ahora que hace un afio..........c.oooeeeeiereeeeeeeee e 4

Mucho peor ahora que hace un afio............. N — 5
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3. Lassigueentes preguntas se refieren a actividades que usted puede hacer durante un dia normal. ; Su estado de salud
actual lafla limita en estas actividades™ 5i es asi, jcudnto?
(Marque un nimero en cada linea, )
51, me limita Si, me limita Mo, mo me limita
micho poco para nada

a. Actividades intensas, tales como correr, levantar

objetos pesados, participar en deportes agotadores 1 2 3
b. Actividades moderadas, tales como mover una

MERA, SMpLjar una aspiradora, trapear, lavar,

jugar fithol, montar bicecleta. 1 2 3
c. Levantar o llevar las bolsas de compras 1 2 3
d. Subir vanos pises por las escaleras 1 2 3
€. Subir un piso por la escalera 1 2 3
f.  Agacharse, arrodillarse o ponerse en cuclillas 1 2 3
2. Caminar mas de un kilémetro ( 10 ceadras) 1 2 i
h. Caminar medio kilometro (5 cuadras) 1 2 3
i. Caminar cien metros || cuadra) 1 2 i
j- Bafiarse o vestirse 1 2 i

4. Durante las dliimas cuairo semanas, ;ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con su trabajo u otras
actividades diarias normales a causa de su salud fizica?

{Margue un nimere en cada linea. )
Si Mo
a. ;jHa dismmuido usted el ticmpo que dedicaba al trabajo u otras actividades? 1 2
b. ;Ha podido hacer menos de lo que usted hubiera querido hacer? 1 2
c. iS¢ havisto limitadofa en el tipo de trabajo u oiras actividades? 1 .
d. ;Ha tenido dificuliades en realizar su irabajo u otras actividades
{por ejemplo, le ha costado mas esfuerzo)? 1 2

5. Durante las Glumas cuatro semanas, [ ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con su trabajo u otras
actividades diarias normales a causa de algim problema emocional (como sentirse deprimidofa o ansiosofa)?

{Marqgue un nimeno en cada linea )

Si Mo
a. jHa disminuido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades? 1 2
b. ;Ha podido hacer menos de lo que usted hubiera querido hacer? 1 F
c. jHa hecho ¢l trabajpo u otras actividades con menos cuidado de Lo usual? 1 2

6. Durante las Gltimas cuatro semanas, jen qué medida su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado
sus actividades sociales normales con su familia, amigos, vecinos u ofras personas?
{Margue un solo ndmero. )
D ey BRI . s R R
Ligeramente...........eee...
Moderadamente ...........
IR .o e e e e e
Extremadamenie. ... ... e e e

W =l pd e

T, Cuwdnto dolor fisico ha tenido usted duranie las Gltimeas cuatro semanas?
(Marque un solo ndmerno. )

3

Revista para profesionales de la salud
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8. Duwrante las Gltimas cuatro semanas, jeudnto ha dificultado el dolor su trabajo normal (incluyendo tanto ¢l trabajo

fuera del hogar como las tares domésticas)?
{Marque un solo mimeno. )

Nada en absoluto

Un poco

Muoderadamente

Bastanie

Extremadamente.

o b e

9. Las siguienies pregunias se refieren a como se sienie usted y a como le han salido las cosas durante las Gltimas
cuairo semanas. En cada pregunta, por favor elija la respuesia que mas se aproxime a la manera como se ha sentido

wstied,

JCuanto tiempo durante las Gltimas custro Semanas. ..

{Marque un nimero en cada linea. )

s¢ ha sentido lleno'a de vitalidad?

ha estado muy nerviosoia?

¢ ha sentido con el animo tan
decaidofa que nada podria animarlofa?
se ha sentido tranquilofa y seremofa?
ha tenido mucha energia™

s¢ ha sentido desanimadoda y triste?

s¢ ha sentido agotadofa?

se ha sentido feliz?

L. s ha sentido cansadofa?

P Ep

FE s R

Siempre Casi Muchas Algunas Casi MNunca
SEempre VEOES VECES nunca
1 | 3 4 5 6
1 2 3 4 5 6
1 2 3 4 5 6
1 2 3 4 5 6
1 2 3 4 3 6
1 2 3 4 5 6
1 2 3 4 5 &
1 2 3 4 3 6
1 2 3 4 5 6

10. Durante las altimas cuatro semanas, jcuanio tiempo su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado

sus actividades sociales (como visitar amigos, parientes, ete.)?

{Margue un solo nimero. )

Siempre ...
Casi siempre

Algunas veces

Casi nunca,

Nunca

1. ;Como le parece cada una de las siguientes afirmaciones?

{Marque un nimero en cada linea. )

a, Me parece que me enfermo més
facilmente que olras personas.

b. Estoy tan sanafa como cualquicra.

¢. Creo que mi salud va a empeorar.

d. Mi salud es excelente.

W s lad el e

Totalmenie Bastanie My s¢ Hastanie Totalmente
cierta cierta falsa falsa
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
| 2 3 4 5
1 2 3 4 5
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Anexo 7. Escala Goldberg. Cribado de ansiedad y depresion

CRIBADO ANSIEDAD DEPRESION - ESCALA DE GOLDBERG -

“A confinuacion, si no le importa, me gustaria hacerle unas preguntas para saber si ha teni-

do en las dos Gltimas semanas alguno de los siguientes sintomas™.

No se puntuaran los sintomas de duracion inferior a dos semanas o que sean de leve intensidad.

SUBESCALA DE ANSIEDAD

1.- ;Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
2 .- ¢Ha estado muy preocupado por algo?

3.- ;Se ha sentido muy irritable?

4 - ;Ha tenido dificultad para relajarse?

Si hay 2 o mas respuestas afimativas, continuar preguntando

5.- ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?
6.- ¢Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

7 .- ¢Ha tenido alguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos, sudores,

diarrea ? (sintomas vegetativos)
B.- ¢Ha estado preocupado por su salud?

9 - ;Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido?

SUBESCALA DE DEPRESION

1.- ¢, Se ha sentido con poca energia?

2 - ¢Ha perdido usted su interés por las cosas?

3.- 4Ha perdido la confianza en si mismo?

4 - ;Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas?

(5i hay respuestas afimativas a cualquiera de las preguntas anteriores, continuar preguntanda)

5.- ¢Ha tenido dificultades para concentrarse?

6.- ¢Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)
7.- ¢Se ha estado despertando demasiado temprano?
8.- ;Se ha sentido usted enlentecido?

9.- ¢ Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

Cada una de las subescalas se esfructura en 4 items iniciales de despistaje para determinar
si es 0 no probable que exista un trastorno mental, y un segundo grupo de 5 items gue se
formulan sdlo si se obtienen respuestas positivas a las preguntas de despistaje (2 o mas en

la subescala de ansiedad, 1 0 mas en |a subescala de depresion).

Los puntos de corte son = 4 para la escala de ansiedad, y = 2 para la de depresion. En
poblacion geriatrica se ha propuesto su uso como escala Unica, con un punto de corte = 6.

Anexo 8. Escala Goldberg. Cuestionario APGAR familiar

PERCEPCION DE LA FUNCION FAMILIAR - CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR-

1. ¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia cuando
tiene un problema ?

2. ¢Conversan entre ustedes los problemas que tienen en casa?
3. ¢Las decisiones imporiantes se toman en conjunto en la casa?
4. ;Esta satisfecho con el tiempo que usted y su familia pasan juntos?
5. ¢ Siente que su familia le quiere ?

Los individuos se clasifican en:

- normofuncionales de 7 - 10 puntos
- disfuncionales de 0 - 6
-graves de0-2

-levesde 3-8

Reuista para profesionales de la salud

Casi Aveces
nunca

0 1
0 1
D 1
0 1
0 1

Casi
siempre

2
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Anexo 9. Escala relative stress scale (RSS)

ESCALA RELATIVE STRESS SCALE (RSS)
1. En el dltimo mes, ¢.con qué frecuencia ha estado afectado por

algo que ha ocurrido inesperadamente?

2. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha sentido incapaz
de controlar las cosas importantes en su vida?

3. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha sentido nervioso
0 estresado?

4. En el altimo mes, ¢con qué frecuencia ha manejado con éxito
los pequefios problemas irritantes de la vida?

5. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que ha
estado ocurriendo en su vida’?

6. En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia ha estado seguro sobre
su capacidad para manejar sus problemas personales?

7. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que las
cosas le van bien?

8. En el dltimo mes, gcon qué frecuencia ha sentido que no
podia afrontar todas las cosas que tenia que hacer?

9. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha podido controlar las
dificultades de su vida?

10.En el ultimo mes, ¢.con qué frecuencia se ha sentido que tenia
todo bajo control?

11.En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha estado enfadado
porque las cosas que le han ocurrido estaban fuera de su
control?

12.En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha pensado sobre las
cosas que le quedan por hacer?

13.En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha podido controlar la
forma de pasar el tiempo?

14.En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que las
dificultades se acumulan tanto que no puede superarlas?

0 Nunca 1 Casi 2Devezen |3 Amenudo |4 Muya

nunca cuando menudo

Anexo 10. Ejemplo de un guién 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 opinion, ;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, jLe resulta dificil cuidar de una persona dependiente y mayor?

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

5. Para usted como cuidador, ;Cudles son las mayores dificultades?
6. Para enfrentarse al cuidado, ;Cdmo podemos prepararnos? ;Sabemos cuidar para ofrecer calidad?
7. ;Se le ha dado formacion 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 haria a otro cuidador?

11. Si le dieran la oportunidad de modificar algo ;Qué seria?



