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Resumen

En el presente trabajo se recogen aspectos
relevantes, en forma de revisién bibliografica, sobre
la sobrecarga del cuidador principal de personas

con demencia.

La poblacion continda envejeciendo
crecientemente en los Ultimos afios, hay mas
namero de personas mayores de 65 afios que nifios
entre 0-14 afos. Junto con estos datos, las
demencias también van en aumento. Este
acontecimiento provoca un incremento de personas

discapacitadas y dependientes que, requieren del
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cuidado continuo de una tercera persona que
asume el rol de cuidador. Esta situacion
desencadena situaciones complicadas en la
practica del cuidado que, dan lugar a la aparicion

de estrés crénico y a la sobrecarga del cuidador.

La finalidad de esta revision es definir el
concepto de sobrecarga del cuidador, para poder
realizar un diagnéstico correcto de este sindrome y
exponer diferentes instrumentos o herramientas
disponibles para hacer frente a esta situacion. Todo
esto, también requiere de intervenciones de
enfermeria que beneficien al cuidador, en la
actuacion sobre las diferentes esferas del paciente,
como ser biopsicosocial, previniendo de este modo
la tensién que generan las experiencias negativas
del cuidado. Los enfermeros y las enfermeras,
desarrollamos un papel muy importante sobre los
cuidadores, destacando la educacion sanitaria
aplicada a la practica y la prevencion de la

sobrecarga ante este tipo de situaciones.

Una vez analizada la bibliografia
seleccionada, se determina que la sobrecarga del

cuidador guarda una relacién directa con la falta de
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conocimientos y habilidades para el correcto
manejo de las situaciones de estrés que genera la
practica del cuidado, en personas con demencia,
pues al intentar mantener la calidad de vida del
paciente, es la salud del cuidador la que se ve
perjudicada.

Palabras clave: demencia, cuidador, cuidado,

sobrecarga, estrés, intervenciones de enfermeria.
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Abstract

The present work includes relevant aspects,
in the form of a bibliographic review, in relation to
the overload of the main caregiver of people with

dementia.

The population continues to age increasingly
in recent years, there are more people over the age
of 65 than children between the ages of 0-14. Along
with this data, dementias are also on the rise. This
event leads to an increase in the number of disabled
and dependent people who require the continuous
care of a third person who takes on the role of carer.

This situation triggers complicated situations in the



SOBRECARGA DEL CUIDADOR

practice of care that lead to the appearance of

chronic stress and the overload of the caregiver.

The purpose of this review is to define the
concept of caregiver overload, in order to make a
correct diagnosis of this syndrome and expose
different instruments or tools available to deal with
this situation. All of this, also requires nursing
interventions that benefit the caregiver in acting on
the different spheres of the patient, such as being
biopsychosocial, thus preventing the stress
generated by negative experiences of care. Nurses
play a very important role in caregivers,
emphasizing health education applied to practice
and the prevention of overload in this type of

situation.

Once the selected bibliography has been
analysed, it is determined that caregiver overload
has a direct relationship with the lack of knowledge
and skills for the correct handling of stress situations
generated by the practice of care, in people with
dementia, because when trying to maintain the
patient's quality of life, it is the caregiver's health that

is harmed.
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Keywords: dementia, carer, care, overload,

stress, nursing interventions.
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INTRODUCCION

El envejecimiento es un proceso natural presente a
lo largo de la vida. Segun los datos del Padrén
Continuo del Instituto Nacional de Estadistica (INE),
en el afio 2017 habia 8.764.204 personas mayores
(a partir de 65 afios), un 18.8% sobre el total de la
poblacion de Espafia (46.572.132), y se calcula que
para 2066 la poblacién anciana representara un
34.6% del total de la poblacion espafiola. Segun
McCarthy y Helme, esto dard lugar a un aumento
de la mortalidad y morbilidad en los individuos que
padezcan enfermedades asociadas al

envejecimiento como por ejemplo, las demencias.

1)

Una de las alteraciones de salud prevalentes en la
vejez es la demencia. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), la demencia no es una
enfermedad sino, un sindrome clinico de caracter
cronico caracterizado por el deterioro progresivo de
la funcidn cognitiva, pues afecta a la capacidad del
individuo para pensar, memorizar, realizar célculos,

comprender, orientarse, aprender, opinar y hablar.
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A pesar de todo esto, la conciencia no se deteriora.

)

Actualmente, afecta aproximadamente a 50
millones de personas a nivel mundial, una cifra que
se prevé que aumente a 75 millones en 2030y 132
millones para 2050. Segun recientes revisiones, se
estima que a nivel mundial casi 9.9 millones de
personas desarrollan demencias cada afio, lo que
se traduce en la apariciébn de un nuevo caso cada
tres segundos. Aproximadamente el 60% de las
personas con demencia viven en paises de
ingresos bajos y medianos y, se espera que la
mayoria de los casos nuevos, ocurran en estos
paises. También hay evidencia que demuestra que

hay mas mujeres que hombres con demencia. (3,4)

De manera crucial, la demencia no esta originada
por una causa definida sino que, existe una serie de
factores predisponentes que hacen a las personas
mas vulnerables a sufrir esta afeccién. Aunque la
edad es el factor de riesgo mas fuerte conocido
para el inicio de la demencia, no es una
consecuencia inevitable del envejecimiento.

Ademas, la demencia no afecta sélo a las personas
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mayores, pues se trata de un sindrome de inicio
joven ya que, los primeros sintomas aparecen
antes de los 65 afios representando hasta el 9% de
los casos. Asi mismo, algunas investigaciones, han
demostrado que existe una fuerte relacion entre el
desarrollo de deterioro cognitivo y los factores de
riesgo asociados al estilo de vida u otras
enfermedades no transmisibles. Algunos de estos
factores de riesgo incluyen la falta de actividad
fisica, la obesidad, dietas desequilibradas o el
consumo indiscriminado de tabaco y alcohol. Y las
enfermedades mas prevalentes son la diabetes
mellitus, hipertension arterial de mediana edad o
lesiones cerebrales. Ademas, es muy relevante
destacar la existencia de otros factores de riesgo
potencialmente modificables como son la depresién
de la mediana edad, el bajo nivel educativo, el
aislamiento social o la inactividad cognitiva, y
factores de riesgo genético no modificables, que

favorecen la aparicion de la demencia. (2, 3, 5-7)

La demencia no se diagnostica en todo el mundo y,
si se diagnostica, normalmente se hace en una

etapa tardia. Para realizar una evaluacion del



SOBRECARGA DEL CUIDADOR

estado cognitivo y como complemento del
diagndstico, se utilizan diferentes test y criterios. El
méas usado es el Mini-Mental State Examination,
desarrollado por Folstein en 1975. En otros casos
también se utilizan los criterios de la Asociacion
Americana de Psiquiatria o combinaciones de
varios test. Una vez diagnosticada la demencia,
ésta se clasifica en tres fases (leve, moderada y
grave) dependiendo del nivel de gravedad, al igual
gue los sintomas ya que estan intimamente ligados
a la evolucion de ésta. El sintoma principal de la
demencia es la pérdida de memoria, que aparece
junto con otros sintomas como dificultad con el
lenguaje, desorientacion temporo-espacial,
problemas para realizar las actividades basicas de
la vida diaria, colocar incorrectamente los objetos,
pérdida de la iniciativa, cambios del estado de

animo y de la personalidad, entre otros. (6)

Existen numerosas formas de demencia, aunque la
mas mas comun es la Enfermedad de Alzheimer,
pues segun la OMS, representa un 65% de todos
los casos mundiales de demencia. Sin embargo,

existen otros tipos como son la demencia vascular,

10
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la demencia de los cuerpos de Lewy, la
degeneracion lobular fronto-temporal 0
Enfermedad de Pick, la demencia multiinfarto, la
demencia asociada a la Enfermedad de Parkinson

o la Enfermedad de Binswanger. (2, 5, 6)

La demencia es una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre los adultos
mayores, lo cual tiene un gran impacto no solo en
las personas que la padecen, sino también en sus
cuidadores, familias, comunidades, sociedades y
gobiernos, pues esto provoca un incremento de los
costos y a la pérdida de productividad para las

economias.

Por tanto, las personas con demencia y sus
cuidadores y familiares se enfrentan a un impacto
econdémico representativo por el costo de la
atencion social y médica para la prevencion,
tratamiento y atencion de la demencia; y por la
reducciéon o pérdida de ingresos. En los paises de
altos ingresos, los costos asociados a la demencia
se comparten entre la atencion informal (45%) y la
atencion social (40%). Por el contrario, en los

paises de ingresos bajos y medios, los costos de

11
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asistencia social (15%) disminuyen
considerablemente en comparacion con los costos
de atencion informal. Esto, junto con el aumento
esperado de demencia en los paises de ingresos
bajos y medios, contribuirA a incrementar las
desigualdades entre paises y poblaciones
mundiales.

Los cuidadores se definen por su relacién con la
persona con demencia y sus aportes, tanto
economicos como de atencién. Muchos de los
cuidadores principales de estas personas, son
familiares o miembros de la familia extendida, pero
los amigos, vecinos y personas con conocimientos
sobre esta afeccion, que son contratadas por la
familia y reciben un salario, también pueden asumir
las responsabilidades de cuidado, participando en
la prestacion de atencion y apoyo para las personas
con demencia.

Los cuidadores habitualmente conocen bien a la
persona que padece demencia, dato fundamental
para individualizar los planes de atencion vy

prestacion de cuidados segun las necesidades y

12
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deseos del enfermo y el resultado de la atencion

sea de alta calidad.

Es de vital importancia, sefalar que, ser cuidador
de una persona con demencia puede afectar a la
salud fisica, psicoldgica y social del cuidador. De
este modo, los sistemas de salud deben tener en
cuenta tanto la necesidad de atencion de las
personas con demencia, como su impacto en todas
las esferas, en los cuidadores y en las familias. Los
cuidadores deben tener acceso a servicios de
apoyo y adaptados a sus necesidades para
responder de forma eficaz a sus responsabilidades
como cuidador. Como resultado, la mayoria de
paises han ofrecido una serie de propuestas para
los cuidadores y familias de personas con

demencia:

- Ofrecer informacion justificada en la
evidencia y de acceso libre para todos los
cuidadores, servicios de descanso y, otros
recursos especificos y adaptados a las
necesidades de los cuidadores mejorando,

de este modo, el conocimiento y las

13
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habilidades de cuidado, y asi prevenir los
problemas de salud de sus cuidadores.

- Proporcionar programas de capacitacion
para el personal sanitario y social para
detectar y disminuir el estrés y el
agotamiento de los cuidadores.

- Reforzar la proteccion, los beneficios
sociales y las politicas de los cuidadores, y
respaldarlos mas alla de su funcion de
cuidador.

- Implicar a los cuidadores en la planificacion
y prestacién de cuidados de las personas
con demencia, teniendo en cuenta Sus

deseos y preferencias y los de sus familias.

3)

Todas las medidas anteriores, contribuyen la no
aparicion de la sobrecarga del cuidador definido
como “el grado en el que la salud fisica y emocional,
vida social o situacién financiera del cuidador se
ven afectadas negativamente a consecuencia del

cuidado del enfermo”.

14
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Para abordar desde el sistema sanitario las
necesidades de salud de los cuidadores, de forma
adecuada y eficaz, se requiere un enfoque
biopsicosocial. Puesto que, la salud de los
cuidadores influye en el cumplimiento de su papel,
el rol de los profesionales sanitarios es el de
prevenir los riesgos derivados de ser cuidador de
una persona con demencia. Para ello, es necesario

prestar la atencién en diferentes etapas:

- Deteccion: identificar al cuidador principal.

- Valoracién: recoger informacion sistematica
y organizada tanto de la cuidadora como de
la persona con demencia.

- Intervencion: considerar al cuidador como
recurso y posible paciente.

- Seguimiento: verificar el cumplimiento de
todos los objetivos propuestos.

- Evaluacion: valorar las intervenciones de los

cuidadores. (7)

Una figura fundamental para evitar la aparicién de
la sobrecarga del cuidador, es la de la enfermera,
pues su funcion es realizar educacién para la salud

dirigida a los cuidadores principales con el fin de

15
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conocer estos dos aspectos: cémo debe el
cuidador/a cuidarse a si mismo/a y cémo cuidar de
la persona con demencia. Respecto a lo primero, es
importante que la enfermera informe a los
cuidadores como deben y lo importante que es el
autocuidado de si mismos para que, los cuidados
gue prestan sean de calidad y no se vean alterados.
En segundo lugar, la enfermera debe destacar
cudles son los aspectos de la vida diaria, que deben
tener en cuenta los cuidadores a la hora de prestar
sus cuidados: medicacion, alimentacion,
eliminacion, higiene, vestido, movilizacion vy
transferencia, prevencion de las Ulceras por presion
y las caidas, habilidades para la comunicacion,

autonomia e incapacitacion.

Por otro lado, ademés de la educacion sanitaria al
cuidador familiar, la enfermera puede ayudar a éste
y a la persona con demencia con la atencién
domiciliaria y la consulta telefénica. En el primer
caso, la atencion domiciliaria es esencial para
prevenir el deterioro funcional, promover la salud y
favorecer la continuidad de los cuidados de

enfermeria. En los Ultimos afos, ha tenido un

16
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incremento notable debido a que la mayor parte de
las personas dependientes quieren ser atendidas
en sus domicilios. En el segundo caso, la consulta
telefénica sirve para que las enfermeras y
cuidadores principales puedan estar en contacto
para informar sobre los cuidados que precise la
persona dependiente, dependiendo en qué etapa

de la demencia se encuentre. (8)

Una vez obtenida la definicibon de demencia y
sobrecarga del cuidador, e introducida ya la
prevalencia y caracteristicas de estas palabras
clave, los objetivos que se desarrollaran teniendo
en cuenta la relevancia e importancia por sus

consecuencias en este grupo de personas son:

1. Definir el concepto de demencia: prevalencia,
tipos, factores predisponentes y sintomas de
la demencia.

2. Describir el significado de sobrecarga del
cuidador.

3. Identificar tipos de cuidadores y las
manifestaciones que presentan los cuidadores

con sobrecarga.

17
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4. Detallar qué instrumentos son utilizados para
valorar la sobrecarga.

5. Presentar las terapias o técnicas utilizadas
para disminuir el impacto de la sobrecarga en
los cuidadores.

6. Mostrar las actividades enfermeras a realizar

en la unidad familiar: enfermo y cuidador.

18
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METODOLOGIA

Sobrecarga del cuidador principal de personas con
demencia, es una revision bibliografica realizada en
castellano y elaborada con la finalidad de sintetizar
informacién sobre la repercusion que tiene,
actualmente en la poblacion, cuidar personas con
demencia y examinar las diferentes opciones o
alternativas para evitar la sobrecarga del cuidador.
Todo ello, utilizando informacién en inglés vy

espafiol, basada en la evidencia cientifica.

Durante la primera etapa de este proyecto, se ha
establecido el método de blsqueda y, a partir de
ahi, se ha comenzado a buscar informacion,
seleccionando aquellos datos relevantes, evidentes
y necesarios para llevar a cabo el desarrollo del

tema.

Para hallar los documentos y citas bibliograficas, se

han empleado varias fuentes documentales.

Entre las Fuentes Primarias utilizadas en la
revision, han sido articulos, revistas, bases de
datos, paginas web y libros relacionados con el

argumento, sefialando los siguientes:

19
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OMS

Elsevier

ScienceDirect

Cruz Roja

NIH (National Institutes of Health)

Las Fuentes Secundarias utilizadas para la

busqueda de gran parte de la informacién han sido

las Bases de datos de Ciencias de la Salud:

PubMed
Medline
Dialnet
Scielo

Cochrane

Para realizar la busqueda, se han utilizado los
operadores clasicos (Y/AND, O/OR, NO/NOT) junto

con

términos simples, precisos y evidentes

relacionados con el tema:

Dementia, vasculary dementia, demencia,
demencia vascular

Alzheimer’s disease, Alzheimer

Overload, sobrecarga

Ansiedad, anxiety

Caregivers, cuidadores

20
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- Nurse, nursing, nursing care, enfermeria,

cuidados de enfermeria.

Ademaés, se han establecido unos criterios de
inclusiébn y otros de exclusién. Los criterios de
inclusion han sido:

- Antigledad de 6 afios (2013, 2019).

- Idioma espafiol o inglés.

- Personas mayores de 60 afios.

Y como criterios de exclusion se encuentran:
- Documentos publicados hace mas 6 afios.
- Documentos escritos en idiomas que no

fuesen inglés o espafiol.

La basqueda en la biblioteca no resulté ser efectiva
pues, la mayoria de los documentos, articulos o
libros encontrados, estaban publicados de hace
mas de 6 afios y no respondian adecuadamente a

los objetivos de este trabajo.

El resto de la busqueda se ha llevado a cabo en los
buscadores mencionados anteriormente mediante
el uso de las palabras clave, durante los meses de

octubre, noviembre, diciembre y enero.

21



SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Con esta metodologia de busqueda se obtuvieron

un total de 48 documentos.

PALABRAS
CLAVE
Dementia/
demencia

Cuidador
principal/
caregiver

Sobrecarga/
overload,
ansiedad/
anxiety

Enfermeria/
nursing,
cuidados de
enfermeria/
nursing care

BUSCADOR

Google
académico
PubMed
Dialnet
Scielo
Cochrane
Otros
buscadores
(Medline,
Elselvier,
ScientDirect,
OMS)

DOCUMENTOS DOCUMENTOS
ENCONTRADOS SELECCIONADOS
42.500 17
15.814 9
74 1
56 4
38 3
612 14

Para el almacenamiento de los documentos, se ha

elaborado una tabla de bibliografia que ha sido muy

atil para visualizar de forma més clara los detalles

de cada documento (titulo del documento, tipo de

22
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documento, tema de interés, bibliografia, palabras

clave utilizadas para encontrar el documento).

Finalizada esta fase, se ha procedido al analisis
documental. Se ha realizado una lectura exhaustiva
y detallada de los documentos, priorizando la
actualidad, idoneidad y solvencia cientifica de los
mismos. Todo esto me ha permitido la obtencion de

informacioén relevante al tema tratado.

23
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DESARROLLO

1. DEMENCIA: CONCEPTO

Segun la OMS, “la demencia es un sindrome que
implica el deterioro de la memoria, el intelecto, el
comportamiento y la capacidad para realizar

actividades de la vida diaria” (2)

En realidad, la demencia no es una enfermedad,
sino un conjunto de sintomas que aparecen, mas
frecuentemente en las personas mayores (60 afios
y mas) y que, producen un deterioro de la funcion
cognitiva en areas como la memoria, impidiendo
recordar acontecimientos pasados; en el
aprendizaje, dificultando adquirir nuevos
conocimientos y habilidades; o en la comunicacion
y el lenguaje, alterando la capacidad de la persona
para emitir palabras coherentes y comunicarse con

los demas con fluidez.

A pesar de que aparece en la vejez, este fendmeno
no esta asociado a la etapa del envejecimiento
normal, pues durante este proceso no todas las
personas sufren dafios a nivel cerebral, viéndose

alterados tanto sus capacidades cognitivas como
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su conducta, hasta tal punto de repercutir
negativamente en sus actividades de la vida diaria

y en su entorno familiar, social y laboral. (5, 9, 10)

Este trastorno presenta una serie de fases en
funcion de su evolucion. Durante la fase leve
aparecen lagunas mentales y pensamientos
confusos que van evolucionando, apareciendo en la
fase moderada, comportamientos inadecuados y
otros inconvenientes que se vuelven una carga
para los cuidadores y familiares de la persona con
demencia. Por Ultimo, en la fase severa, estos
cambios impiden a estas personas desarrollar con
éxito su autocuidado y por tanto, son dependientes
para realizar las actividades bésicas de su vida
diaria. (9, 10)

Para averiguar si una persona tiene demencia o
para saber en qué etapa evolutiva de la demencia
se encuentra, se emplean una serie de escalas o
cuestionarios destinados para tal fin. Los mas
utilizados son el Mini-Mental State Examination
(MMSE) y el Global Deterioration Escale (GDS).
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El MMSE, elaborado por Folstein en 1975, es un el
instrumento cognitivo mas usado para la evaluacion
del estado cognitivo de una persona y detectar si
padece demencia. Es un buen indicador de
deterioro cognitivo temprano, por lo que sirve de
guia a los médicos para aplicar un tratamiento
precoz o derivar a los pacientes al servicio
adecuado. Ademas, es muy efectivo en la
Enfermedad de Alzheimer, pues indica si una
persona se encuentra en la etapa leve de esta
enfermedad.

Esta herramienta engloba cinco esferas:
orientacion, inscripcién, atencién y célculo,
recuerdo y lenguaje. Al ser un examen sensible a
los cambios frontales y subcorticales, Folstein vio
necesario incluir otras dos pruebas especificas para
evaluar la funcion frontal y ejecutiva. Por Ultimo, se
trata de un constructo con excelentes propiedades
psicométricas, traducido en varios idiomas, con
evidencia de criterio y con validez para la

evaluacién de la demencia. (11)

La GDS es una escala global de estadio, que sirve

para medir el progreso de los cambios y de la
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capacidad funcional en la demencia. Esté indicada
principalmente para la evaluacion de personas con
Alzheimer, junto con la Functional Assessment
Staging (FAST), segun Reisberg. A pesar de ello,
es muy aceptable para valorar los diferentes grados

de demencia.

Otra escala empleada para evaluar las alteraciones
de la personalidad y la ejecucién de las actividades
de la vida diaria en pacientes con demencia, es la
Clinical Dementia Rating (CDR). Se encarga de
medir en qué nivel se ejecutan las actividades y
habitos basicos, y evalla los cambios de
personalidad y de la conducta de las personas con
demencia; pero también, en menor medida, es util
para seguir la evolucién clinica de la enfermedad.
(10)

En otros casos, para diagnosticar un tipo de
demencia determinado, se emplean herramientas
de las distintas versiones de la Asociacion
Americana de Psiquiatria, como los Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders. En el caso
de la Enfermedad de Alzheimer, se utilizan criterios

del Diagnostic and Statistical Manual of Mental
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Disorders (DSM-IV) vy de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10); para la
demencia vascular se usan los criterios del National
Institute of Neurological and Communicative
Disorders and  Stroke and  Association
Internationale pour la Recherche et 'Enseignement
en Neurosciences (NINCDS/AIREN); para la
demencia de los cuerpos de Lewy, el criterio de
McKeith o su revision; y para la demencia
frontotemporal, los criterios de Lund-Manchester.
(12,13)

1.1 Prevalencia
La demencia es un sindrome con una alta
prevalencia en todo el mundo, aproximadamente 50
millones de personas la padece, y cada afio se
diagnostican 10 millones de nuevos casos. Es mas
frecuente su aparicion en mujeres que en hombres.
(2,5)

Segun un Estudio realizado en Zaragoza, se
observé una importante disminucion de demencia

en los hombres. Esto es debido, a la mejora de las
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condiciones de vida, en el tratamiento de las
enfermedades cronicas y vasculares, a los avances
en la educacion, pero sobre todo, a la mejora en la
prevencion de la demencia a nivel primario
(reduccion de riesgos), secundario (deteccion) y
terciario (reduccion de sintomas de la demencia),
siendo la prevencion primaria la mas importante
para evitar la aparicion de este sindrome vy, por
ende, la discapacidad. Por tanto, esto corrobor6
que, en ausencia de un tratamiento para la
demencia, una buena atencion a la salud durante la
etapa adulta, puede ser beneficioso para mantener
una buena salud cognitiva durante la etapa del

envejecimiento. (14,15)

El tipo de demencia mas comun es la enfermedad
de Alzheimer, representando un 65% de todos los
casos mundiales de demencia en personas
mayores de 60 afios. Es frecuente que las personas
experimenten, simultdneamente, mas de un tipo de
demencia, es decir, padecen demencia mixta; por
ejemplo se puede presentar la Enfermedad de
Alzheimer y la demencia vascular conjuntamente.
(2,5,9)
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1.2 Factores predisponentes y sintomas
Existe una serie de factores que hacen a las
personas mas vulnerables a padecer este
sindrome, eso si, dependiendo del tipo de
demencia, serdn mas comunes unas causas u otras
ya que, se dan unas modificaciones cerebrales
especificas en cada caso. Entre los factores de
riesgo generales no modificables, se encuentran la
edad, pues cuanto mayor sea, mas se incrementa
el riesgo de sufrir demencia; el sexo femenino;
alteraciones genéticas o antecedentes familiares de
demencia. En cuanto a los factores de riesgo
modificables que, aumentan considerablemente la
probabilidad de tener en un futuro demencia estan,
las enfermedades cardiovasculares como la
hipertension arterial, la diabetes mellitus, la
obesidad o la dislipemia; las lesiones craneales,
sobre todo la traumética; malos habitos del estilo de
vida, como el abuso del consumo de alcohol y
tabaco, no llevar una dieta equilibrada y sana, no
realizar actividad fisica, no realizar actividades de
entrenamiento para la memoria, no dormir las horas

necesarias; o padecer depresion. (2, 3, 5, 15)

30



SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Para que una persona sea diagnosticada de
demencia, es necesario que se manifiesten una
serie de sintomas especificos, de aparicion aislada
y progresiva o repentina y agrupada. El sintoma
principal es la pérdida de memoria. Entre las
manifestaciones clinicas més comunes de la

demencia se encuentran:

- Pérdida de memoria: las personas con
demencia olvidan los conocimientos
aprendidos a lo largo de su vida y hunca mas
los recuerdan. Se olvidan de leer, escribir,
realizar operaciones matematicas basicas,
no recuerdan los nombres ni a sus propios
familiares, entre otras cosas. (16) En ciertas
formas de demencia no se produce una
alteracion grave de la memoria hasta las
fases mas avanzadas. Estas son la
demencia vascular, la demencia asociada al
Parkinson, la demencia por cuerpos de Lewy
o la degeneracion lobular frontotemporal. (3)

- Dificultad para realizar tareas familiares: al
olvidar todo lo aprendido anteriormente, las

personas con demencia presenta muchas
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dificultades e impedimentos a la hora de
realizar actividades de la vida diaria que
realizaban anteriormente, como por ejemplo
cocinar, vestirse o colocar objetos en lugares
equivocados.

Problemas de lenguaje: la comunicacion con
personas dementes es muy complicada pues
han olvidado muchas palabras o las
confunden, por tanto, no pueden transmitir
todo lo que ellas desean.

Tiempo y lugar: es muy probable que no
sepan en qué lugar se encuentran ni en qué
dia viven. EsS muy importante prestar
atencion a este aspecto, pues estas
personas tienen un alto riesgo de perderse.
Colocar mal las cosas: al no tener recuerdos
anteriores, en ocasiones, las personas con
demencia colocan objetos en lugares
equivocados y, a la hora de necesitarlos, no
los encuentran, se enfadan y acusan a sus
familiares de haberlos robado.

Cambios de personalidad: este sintoma junto
con la pérdida de memoria, es uno de los

mas notorios de la demencia. Las personas
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sufren innumerables cambios de
personalidad, sin un motivo aparente y en
tiempo y lugar indeterminados. Se convierten
en personas irritables, apéticas,
desconfiadas, temerosas o deprimidas.

- Cambios en el estado de animo: este es otro
de los sintomas mas importantes. Estas
personas sufren cambios de humor
repentinos y sin sentido. Sobrepasan todos
los extremos animicos, tan pronto pueden
estar contentos y amigables, y al segundo
estan enfadados o llorando.

- Pérdida de iniciativa: normalmente se
vuelven pasivas, no quieren salir de su casa,
rechazan ir a lugares externos a su entorno
0 estar con personas con las que antes les

gustaba pasar tiempo. (16, 17)

1.3 Clasificacion
La demencia puede presentarse de diferentes
formas dependiendo de su etiologia o sus

manifestaciones clinicas.
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1.3.1 Clasificacién etiolégica

1.3.1.1 Demencias degenerativas
primarias
Se produce un desgaste intelectual, modificaciones
de la personalidad e incapacidad para realizar las
actividades bésicas. Se presentan de forma
progresiva y gradual.

A. Enfermedad de Alzheimer
(EA)

Es el tipo de demencia mas frecuente entre las
personas mayores de 65 afios. La EA es un
trastorno cerebral caracterizado por la aparicion de
placas seniles en la corteza cerebral que, dificultan
la transmision del impulso nervioso, provocan la
ruptura de las conexiones neuronales y, como
consecuencia, las neuronas mueren, originando la

atrofia de las zonas cerebrales afectadas.

La EA puede ser de inicio temprano o tardio. Si
aparece entre los 30 y 50 afios de edad, es una EA
de inicio temprano y se debe a una mutacion

genética. Si aparece en personas mayores de 65
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afios, se considera EA de inicio tardio. Su causa no
esta bien definida, pero probablemente intervengan
factores genéticos, del estilo de vida y ambientales.
Los principales sintomas tempranos son pérdida de
la memoria y confusién; a medida que evoluciona la
enfermedad aparecen cambios conductuales y de
la personalidad, deterioro cognitivo y del lenguaje,
dificultad para reconocer a familiares 0 amigos; y en
la etapa méas grave se produce un grave deterioro
mental. (18,19)

Hoy en dia, no existe un tratamiento especifico que
detenga o revierta la EA. Sin embargo se utilizan
una serie de farmacos que ayudan a mejorar los
sintomas que conlleva esta enfermedad, durante un
intervalo de tiempo limitado. Este tratamiento
farmacoldgico, aprobado por la Administracion de
Drogas y Alimentos (FDA) se basa en el uso de
inhibidores de la enzima acetilcolinesterasa
(AChE). Estos, van a inhibir los receptores de la
acetilcolina, impidiendo la destruccién de este
neurotransmisor y, como consecuencia, el impulso
nervioso se va conducir correctamente,

produciendose una mejora de la memoria, las
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funciones cognitivas y el alivio de los sintomas de
la EA. Estos farmacos son la galantamina
(Razadyne) y la rivastigmina (Exelon) para paliar
los sintomas de las etapas leve y moderada de la
EA,; el donepezilo (Aricept), para la EA moderada y
severa; y la memantina (Namenda) para tratar la EA
moderada y severa. (19, 20)

B. Enfermedad de Pick (EP) o
Demencia Frontotemporal

(DFT)
Este tipo de demencia estd caracterizado por la
aparicion de las células de Pick, unas células
nerviosas acromaticas y tumefactas, localizadas en
los l6bulos cerebrales, frontal y temporal. Estas
provocan una atrofia de estas regiones cerebrales
y, COMO consecuencia, puede aparecer una afasia
progresiva, es decir, un deterioro del lenguaje (DFT
variante afasica), o cambios de personalidad y de
conducta bastante importantes (DFT variante

conductual).

La DFT variante afasica es un tipo de demencia

poco frecuente y muy similar a la EA. La diferencia
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entre ambas se encuentra en la pérdida temprana
o tardia de la memoria. En las personas con DFT
afdsica, a pesar de presentar alteraciones del
lenguaje, conservan la memoria a corto plazo,
aunque con la evolucion de la enfermedad, también
se ira deteriorando. Y en las personas con EA, la

primera manifestacion es la pérdida de la memoria.

En la DFT variante conductual, las personas se
vuelven impulsivas, apaticas, se aislan de la
sociedad, presentar falta de iniciativa a la hora de
tomar decisiones, pierden interés sobre asuntos
laborales, familiares o de ocio, presentan descuido
personal o hacen comentarios inapropiados sobre

temas sexuales. (18, 21)

La poblacibn mayormente afectada por las DFT,
son los adultos entre 50 y 60 afios de edad, tanto
mujeres como hombres, aunque la DFT conductual

tienen mayor prevalencia en el sexo masculino. (21)
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C. Demencia por Cuerpos de

Lewy (DCL)
Es el tercer tipo de demencia mas frecuente entre
adultos mayores de 65 afios (15 -20% del total de
los casos), se da principalmente en hombres v,

tiene peor pronéstico y menor duracion que la EA.

Se diagnostica por la presencia de unos cuerpos
localizados en el citoplasma de las neuronas,
formados por elementos dafiados del citoesqueleto.
Estos cuerpos se denominan cuerpos de Lewy.
Principalmente se encuentran en neuronas de la
corteza frontal, temporal, parietal y en la sustancia

negra.

Los principales sintomas cognitivos son, déficit de
la atencion, de la concentracion y el estado de
alerta; entre los sintomas no cognitivos se
encuentran las alucinaciones visuales complejas y
detalladas, los delirios, rigidez de las articulaciones,
temblor y lentitud de los movimientos

(manifestaciones de la Enfermedad de Parkinson).

Al igual que en la EA, para el tratamiento de los

sintomas de la DCL, se usan los AChE, en concreto
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la Rivastigmina, pues es un farmaco muy seguro
gue van a producir una mejora de la capacidad
cognitiva y de los sintomas de este tipo de

demencia. (18)

1.3.1.2 Demencias degenerativas

secundarias

A. Demencia Vascular (DV)
La demencia multiinfarto o por infarto maltiple (MID)
es el subtipo mas frecuente de demencia vascular
(DV). Antes de que la MID se estableciera como
una forma de DV, ambos término se usaban
indiscriminadamente para referirse a este término.
Actualmente, existen dos tipos de DV: la demencia
por infarto estratégico, si la DV se debe a un solo
ictus, o demencia multiinfarto, si la demencia es

provocada por un cimulo de pequefios infartos.

La DV es la segunda forma de demencia mas
frecuente después de la EA (20% de todos los
casos). Es un deterioro cognitivo debido a la

aparicion de lesiones en los vasos sanguineos
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cerebrales provocadas por una serie de pequefios

accidentes cerebrovasculares (ACV). (22)

La principal causa de esta demencia es la
presencia de patologia vascular, aunque existen
una serie de factores predisponentes como la edad,
la hipertensidn arterial, la hiperlipidemia, la diabetes
mellitus, el tabaquismo o la falta de ejercicio fisico.
Las manifestaciones clinicas mas comunes son
alteracion de la capacidad para recordar
informacién antigua o para adquirir nuevos
conocimientos; problemas del lenguaje, de la
funcibn motora, de la funcidbn sensorial o de la
capacidad para planificar y organizar la

informacién. (18)

Actualmente, como en la mayoria de las
demencias, no existe un tratamiento que
restablezca la capacidad cognitiva original de las
personas afectadas, pero si que se pueden prevenir
y controlar los factores de riesgo cardiovasculares
modificables (hipertensiéon, tabaquismo, diabetes
mellitus, hiperlipidemia o aterosclerosis), y de este
modo se puede evitar o retrasar la aparicion de DV.
(22)
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B. Pseudodemencia depresiva

En realidad no se trata de una forma de demencia,
sino de un trastorno animico que se da en personas
mayores de 60 afios y que desaparece cuando se
alcanza un determinado grado del estado de animo.
Se dan sintomas cognitivos como labilidad de la
atencion y desorientaciébn espacial y temporal,
ademas de falta de motivacion y energia para
realizar la mayor parte de las actividades de la vida
diaria. (18)

C. Sindrome Confusional Agudo
(SCA)

Es un conjunto de sintomas, de inicio rapido y
agudo, que indican afectacién del estado mental,
presencia de una enfermedad grave o0 una
complicacién seria. Los sintomas principales son
afectacién de la funcién cognitiva, desorganizacion
del pensamiento, alteracion de la concentraciony la
consciencia, desorientacién, agitacibn nocturna,
hipersensibilidad visual y auditiva o alucinaciones
visuales, entre otros. Puede estar causado por

problemas cardiovasculares, respiratorios 0
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circulatorios, anemia, traumatismos, alteraciones

metabolicas o anemia.

Es un sindrome con un alto indice de morbilidad y
mortalidad (entre 15% y 30%), si no se detecta
precozmente y se actla de forma inmediata sobre
él. (18)

1.3.2 Clasificacion clinica

A. Demencias corticales
En este tipo de demencia se ve afectada la
memoria, el lenguaje, la capacidad para procesar la
informacién sensorial, la gesticulacion y el

razonamiento abstracto. Un ejemplo es la EA. (18)

B. Demencias subcorticales
En estos casos se ven implicados el tronco
cerebral, los ganglios basales y los nucleos
talamicos. Se producen alteraciones de las
funciones no cognitivas (la personalidad, la
conducta y el estado de animo) y no se ven
afectadas las funciones cognitivas. Un ejemplo es

la enfermedad de Parkinson. (18)
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C. Demencias mixtas
Se produce afectacion tanto de las funciones
cognitivas, alteradas en las demencias corticales,
como de las funciones no cognitivas, alteradas en
las demencias subcorticales. Un ejemplo es la

demencia de cuerpos de Lewy. (18)

2. SOBRECARGA @) CARGA DEL
CUIDADOR: CONCEPTO
Estudios e investigaciones sobre los cuidadores de
personas dependientes, demuestran que uno de los
conceptos mas abstractos, poco evidentes vy
complicados de definir es el de carga o sobrecarga
del cuidador. Por consiguiente, han surgido multitud
de definiciones de este concepto durante su
evolucion, pues siempre ha sido entendido de
diferentes maneras a lo largo de la historia, de
modo que no existe un acuerdo a la hora de realizar

una definicién Unica. (23)

En el afio 1963, surgi6 la primera mencién de carga
a manos de Grad y Sainsbury, gracias a la

realizacion de un estudio con familiares de
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pacientes con enfermedades mentales en el
domicilio. Elaboraron la siguiente definicion: la
carga es “cualquier coste para la familia”. Esta
definicion hace referencia a la carga como un
término unidimensional, es decir, Unico y global,
que sirve para evaluar los aspectos fisicos,
emocionales y econdmicos del cuidador en la
prestacion de cuidado. Ademas, ha sido adoptada
por varios autores en muchas de sus
investigaciones y estudios sobre el cuidado
informal, como Zarit, Reever y Bach-Peterson en

1980, que definieron carga como “un estado
resultante de la acciéon de cuidar a una persona
dependiente o mayor, un estado que amenaza la
salud fisica y mental del cuidador’. En 1986,
George y Gwyther, afirmaron que la carga es “la
dificultad persistente de cuidar y los problemas
fisicos, psicolégicos y emocionales que pueden
estar experimentando o0 ser experimentados por
miembros de la familia que cuidan a un familiar con

incapacidad o algun tipo de deterioro”. (23, 24)

Debido a la imprecision de las definiciones

unidimensionales de carga, en 1985, varios autores
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como Montgomery, Goneya y Hooyman, entre
otros, intentaron elaborar una definicion de carga
mas completa, precisa y detallada. Como resultado
se desarrollé un concepto en el cual, se diferencian
dos componentes de la carga: la carga objetiva u
observable y la carga subjetiva o percibida. Por
tanto, el concepto de carga se convirti6 en un
concepto bidimensional: si la practica del cuidado
se relaciona con acontecimientos, hechos vy
actividades negativas, se refiere a sobrecarga
objetiva u observable. En ella, el cuidador debe
afrontar las dificultades y resolver los problemas
encontrados durante la prestacion del cuidado. Si
por el contrario, la practica del cuidado esta
asociada a emociones, actitudes y sentimientos
negativos, se trata de sobrecarga subjetiva o
percibida. En ella, el cuidador tiene que hacer frente
y controlar estas sensaciones para brindar
cuidados de calidad al enfermo y evitar que esta
situacion le ocasione estrés. Este tipo de
sobrecarga aumenta la probabilidad de que el
cuidador padezca trastornos depresivos. (23, 25,
26)
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En 1990, Pearlin y colaboradores y, en el 2000,
Gaugler, Kane y Langlois, describieron la carga
como “el impacto que el cuidado tiene sobre la
salud mental, la salud fisica otras relaciones
familiares, el trabajo y los problemas financieros del
cuidador”, es decir, la practica del cuidado es una
fuente de estrés y la sobrecarga es la sensacién
subjetiva de este arte. En 1991, Pearlin distinguio
dos tipos de estresores en la experiencia del
cuidado: primarios u objetivos, hacen referencia a
las demandas de la practica de -cuidar, la
incapacidad funcional y los problemas de conducta
del enfermo. Y secundarios o subjetivos, hacen
referencia a la percepcién del cuidador ante estas
demandas y, como consecuencia, esta valoracion
puede originar sentimientos de carga y debilidad en
la relaciébn cuidador - enfermo. Este tipo de
estresores suele manifestarse en forma de
conflictos familiares, econdmicos, laborales y

psiquicos. (23, 27)

Por otra parte, Poulshock y Deimling enfocaron el
concepto de sobrecarga desde una perspectiva

multidimensional, interrelacionando varias
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dimensiones del cuidado. Sefalaron que los
problemas del enfermo que repercuten
directamente sobre la vida del cuidador, es una
experiencia subjetiva controlada por los requisitos
del cuidado. A partir de este enfoque, se han
disefiado herramientas que estudian el impacto del
cuidado sobre la salud fisica, la salud mental, la

vida social y la vida del cuidador. (27)

En los dltimos afios, este concepto ha seguido
entendiéndose como un término de caracter
multidimensional, pues la definicibn engloba
diferentes dimensiones de la practica del cuidado
(econdmica, fisica, psicoldgica, emocional y social).
(23) Actualmente, se define la carga o sobrecarga
del cuidador como una respuesta multidimensional
a factores estresantes relacionados con el cuidado,
independientemente de cual sea su naturaleza
(fisicos, psicologicos, emocionales, sociales o
financieros). (25) Este fendmeno causa efectos
negativos sobre la calidad de vida y el bienestar del
cuidador, produciendo deterioro tanto de su salud
fisica como mental, aunque es més frecuente la

afectacion de la salud mental de una forma mas
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intensa y repetitiva, siendo comudn la aparicion de
cuadros de depresion, de ansiedad o de ira. Se
generan sentimientos de aislamiento, de soledad,
de represion y de falta de tiempo, pues el cuidador
no va a poder reproducir aguellos estilos de vida
activos que anteriormente realizaba, pues va a
invertir casi todo su tiempo en el cuidado del
enfermo. Esto provoca un agotamiento excesivo del
cuidador, afectando de este modo a la calidad de
los cuidados prestados al enfermo, de modo que,
indirectamente va a perjudicar a éste Ultimo
también. Por esta razoén, la sobrecarga repercute
tanto en la calidad de vida del cuidador, como del
enfermo. (25, 26)

Cada persona que ejerce el rol de cuidador, percibe
la carga de forma diferente. Asi, algunos
cuidadores consideran algunas tareas como
estresantes mientras que otros no. El hecho de ser
responsable de realizar las actividades de la vida
béasica del enfermo, ayudarlo a deambular o tener
que lidiar con la incontinencia o con conductas
delirantes y agresivas, resulta muy estresante para

algunos cuidadores principales. Para otros, la
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accion de cuidar es una préactica y un componente
emocional que forma parte de la vida de cada
persona, y que en algin momento de su ciclo vital,

les tocara desarrollar este arte. (28)

2.1 Valoracion de la sobrecarga:
instrumentos

A lo largo de los afos, se han elaborado y
desarrollado multitud de instrumentos para valorar
el nivel de sobrecarga del cuidador principal. Sobre
todo, se ha recurrido a la utilizacion de diferentes
escalas muy utiles para detectar problemas o
preocupaciones especificos de cada cuidador. Pero
a pesar de esto, la Zarit Burden Interview (ZBl) es
la herramienta mas popular para medir la
sobrecarga debido a su fundamentacion teéricay a
sus cualidades psicométricas. Sin embargo, se
trata de un constructo unidimensional debido a la
consideracion de una puntuacién Unica y global de
sobrecarga. Por esta razén, en algunos casos, es
necesario recurrir a otros instrumentos para valorar

el nivel de sobrecarga del cuidador. (23)
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2.1.1 Zarit Caregiver Burden Interview
(ZCBI)

Desde hace muchos afios, la evaluaciéon de la
sobrecarga del cuidador principal de personas
dependientes, se lleva a cabo mediante una
encuesta conocida como Zarit Caregiver Burden
Interview (ZCBIl). Se trata de wuna escala
desarrollada en 1980, que originalmente constaba
de 29 items. Afos mas tarde, se desarrollaron
nuevas versiones de 20 y 22 items y por ultimo, en
1991, se elabord la versién que poseemos hoy en
dia, y que esta compuesta por 22 items que se
evallan en una escala Likert de 5 puntos que va
desde 0 (nunca) hasta 4 (casi siempre). La
puntuacion maxima es 88, que refleja un nivel alto
de carga, mientras que la minima es un 0 que indica
un nivel nulo de carga. Las cuestiones engloban
areas como la salud y el bienestar psicolégico del
cuidador, la relacion entre el cuidador y el enfermo,
la vida social y la situacion econémica del cuidador.
(Anexo 1) El ZCBI se centra en la medicion de la
sobrecarga subjetiva, pues se trata de un
constructo unidimensional. Una de las grandes

ventajas de la utilizacién de esta escala es que
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ayuda a predecir si la persona receptora de

cuidados necesita ser institucionalizado o no.

Este instrumento ha sido y sigue siendo el mas
utilizado tanto a nivel nacional como internacional,
gracias a su adaptacion a distintos idiomas y
culturas, ya que permite comparar los resultados
entre diferentes poblaciones. Ademéas es el
cuestionario mas utilizado tanto en la préactica
clinica, como en la investigacion, pues sirve para
detectar si la persona responsable del cuidado de
una persona con demencia, sufre estrés crénico
generado por la situacién y como consecuencia,
esta sobrecargada. Dependiendo del pais donde se
realice la entrevista, se emplean unas versiones u
otras de la ZCBI. Dentro de Espafia, disponemaos de
la adaptacion espafiola elaborada por Martin y
colaboradores en 1996, denominada Entrevista de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ESCZ). Se trata
de wuna escala que presenta propiedades
psicométricas aplicables a distintos tipos de
pacientes (demencia, cancer, enfermedades
psicologicas) y fue disefiada para evaluar la

sobrecarga cuando el principal receptor de
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cuidados es dependiente, con demencia u otro tipo
de afectacion. (23, 25, 26)

Segun un estudio realizado por Blanco vy
colaboradores, se recopilaron una serie de
investigaciones sobre la sobrecarga del cuidador,
llevadas a cabo por otros autores, en diferentes
lugares de Espafa. Por ejemplo, Conde-Sala y
colaboradores, realizaron un estudio en Girona
donde participaron 251 cuidadores de pacientes
con demencia, obteniendo como resultado un
mayor nivel de sobrecarga en hijos adultos que
cuidan de sus padres (puntuaciéon de 42,0 en la
ESCZ) que en los conyuges (puntuacion de 37,8 en
la ESCZ). Santos-Garcia y De la Fuente-
Fernandez, elaboraron un trabajo en Ferrol, Galicia,
con 121 cuidadores de pacientes con Parkinson.
Como resultado que el 9.1% de los cuidadores
tenia una sobrecarga moderada-alta. Por ultimo,
Garre-Olmo y colaboradores, desarrollaron una
investigacion con 306 cuidadores de personas con
Alzheimer, de varias clinicas de memoria de
Espafia, obteniendo un resultado de 30,7 puntos en
la ESCZ.
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Como conclusion, se ha demostrado la existencia
de disparidades a lo largo del territorio espafiol,
siendo el principal sesgo la cultura. Los aspectos
culturales son un componente muy potente e
influyente en la percepcibn que tienen los
cuidadores sobre el significado y la préactica del
cuidado. Cada cuidador va a responder de una
forma de diferente ante las necesidades del
enfermo, qué cuidados debe prestar y como lo debe
hacer, y las barreras que impidan brindar unos
cuidados apropiados y adecuados para el enfermo.
Ademds, la cultura tiene repercusiones en la
expresion de los sentimientos y emociones de cada
persona o en la busqueda de asistencia clinica u
otras alternativas, como la participacién en terapias
y grupos de apoyo, que ayuden al cuidador a
adquirir conocimientos, habilidades y técnicas para
reducir el nivel de estrés generado por la situacién
de cuidado. (25, 26)
2.1.2 Caregiver Strain Index (CSI)

Es un cuestionario elaborado por Robinson en
1983, considerado uno de los mas importantes para
evaluar la carga del cuidador, sobre todo si se trata

de cuidadores adultos de personas mayores que
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han padecido un ictus cerebral. Tiene caracter
unidimensional, estd centrado sélo en la carga
subjetiva, y estd compuesto por 13 items puntuados
en una escala dicotémica (si presenta el problema/
no presenta el problema). Contempla aspectos
laborales, econdmicos, fisicos, sociales 'y

temporales de la carga subjetiva.

Existe una version espariola de la CSl, desarrollada
por Lopez y Moral en 2005, denominada indice del
Esfuerzo del Cuidador (IEC). Se trata de un
cuestionario breve (13 items), facil de aplicar y con
propiedades psicométricas adecuadas. Se lleva a
cabo cuando no se dispone de mucho tiempo para
realizar la evaluacién, el cuidador principal es el

conyuge y el enfermo ha sufrido un ictus. (23)

2.1.3 Caregiver Subjective and
Objective Burden Scale (CSOB)

Es una escala realizada por Montgomery, Gonyea

y Hooyman en 1985. Aunque no presenta la

suficiente validez para consolidarse como

herramienta de valoracién de la sobrecarga debido

a que, se trata de una encuesta no publicada y con
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la que sélo se ha realizado una investigacion
minima, fue la primera en la cual se diferencio entre
carga objetiva y carga subjetiva. Esta indicada en la
evaluaciéon de la sobrecarga de cuidadores de
personas mayores dependientes. Posee caracter
bidimensional, pues evalla ambas cargas a través
de 22 items valorados en una escala Likert de 5
puntos. No existe traduccion valida al espafiol. (23,
29)

2.1.4 Cost of Care Index (CCI)
Instrumento desarrollado por Kosberg y Cairl en
1986. Es una escala multidimensional, compuesta
por 20 items valorados en una escala Likert de 4
puntos, mediante la cual se puede medir el nivel de
carga experimentado por los cuidadores informales
de personas mayores. Contempla las
consecuencias adversas existentes y potenciales
del cuidador en relacion a la experiencia de
cuidado, a través de 5 aspectos: problemas
emocionales y fisicos, restricciones personales y
sociales, implicacion moral en la practica del
cuidado, costes econdmicos y la percepcion del

enfermo como un insinuante. (27)
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2.1.5 Caregiver Burden Inventory
(CBI)

Se trata de un cuestionario de caracter
multidimensional creado por Novak y Guest en
1989. Al igual que la CSI, es uno de los
instrumentos mas importantes para la valoracion de
la sobrecarga y estrés del cuidador. Se aplica a
cuidadores informales de personas mayores con
problemas cognitivos, que viven en sus viviendas o
estan institucionalizados. Estd compuesto por 24
items y se puntta en una escala Likert de 5 puntos
(nada discruptivo-muy discruptivo). Engloba 5
rasgos de la carga, tanto objetiva como subjetiva:
fisico, desempefio, social, emocional vy
dependencia temporal. (23, 24, 27, 29)

2.1.6 Caregiver Appraisal Scale (CAS)
Se trata de una escala multidimensional creada por
Lawton y colaboradores en 1989, basada en el
modelo cognitivo del estrés de Lazarus y Folkman
(1984). Esta indicada para evaluar el estrés del
cuidador. Se aplica principalmente a cuidadores

informales de personas con demencia, tanto
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institucionalizadas  recientemente como no
institucionalizadas. Evalla 5 aspectos relacionados
con el cuidador: la sobrecarga subjetiva, la
habilidad y la satisfaccion con la préactica del
cuidado, el impacto que ésta produce sobre €l y la
evaluacion cognitiva. Esta compuesta por 47 items
valorados en dos escalas de 5 puntos (nunca — casi
siempre verdad o muy de acuerdo — muy en
desacuerdo). (24, 27)

2.1.7 Bass’s Model
Es un inventario de indole multidimensional,
diseflado por Bass y Bowman en 1990. Esta
formado por 8 items que van a evaluar las
complicaciones presentadas en la situacion del
cuidado y las consecuencias negativas que acarrea

a nivel individual y familiar. (29)

2.1.8 Screen for Caregiver Burden
(SCB)

Consiste en una encuesta desarrollada por

Vitaliano, Russo, Young, Becker y colaboradores

en 1991. Se aplica a los cuidadores conyuges de
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personas con Alzheimer. Es un constructo
bidimensional consistente en 25 items que valoran
la carga objetiva de forma dicotomica (ocurre/no
ocurre) y la carga subjetiva en una escala Likert de
4 puntos. Engloba varios aspectos de la conducta
del enfermo y la reaccion emocional del cuidador.
Tiene validez de constructo y de criterio apoyados

por los datos.

En cuanto a la version espafiola de la SCB, fue
disefiada por Guerra-Silla y colaboradores en 2011.
Es una entrevista que valora ambas cargas y se
aplica cuando el cuidador principal es el conyuge y
el enfermo padece Alzheimer. (23)

2.1.9 Revised Memory and Behaviour

Problems Checklist (RMBPC)

Se trata de una escala elaborada por Teri y
colaboradores en 1992 a partir de la version
revisada del Memory and Behavior Problems
Checklist (Zarit, 1983). Evalla el deterioro cognitivo
y comportamental de los enfermos. Solo se puede
aplicar a los cuidadores de personas mayores con
demencia y puede utilizarse junto a la ZCBI. Posee

caracter bidimensional pues hace referencia a los
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sintomas del enfermo y las reacciones del cuidador.
Estd compuesta por 24 items puntuados en una
escala Likert de 6 puntos. No dispone de traduccion
vélida al espafiol. (23, 24, 27)

2.1.10 Otras herramientas
Existen otras maneras de evaluar la sobrecarga del
cuidador, haciendo uso de otras medidas
inespecificas como son las herramientas de
evaluacion de la calidad de vida, el apoyo social y
el aislamiento, la depresiéon o el estado de salud
fisico, entre otros.

3. CUIDADO Y CUIDADOR: CONCEPTOS

Rosalynn Carter, esposa del expresidente Jimmy
Carter afirmé lo siguiente: “solamente hay cuatro
tipos de personas en el mundo: las que han sido
cuidadores, las que son cuidadores en la
actualidad, las que seran cuidadores y las que

necesitaran cuidadores”. (30)

Las personas mayores, en gran medida, las

personas mayores dependientes, necesitan que
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una persona se responsabilice de satisfacer sus
necesidades bésicas y se encargue de prestarle los
cuidados requeridos; es decir, requieren la
presencia de un cuidador. (28) Un cuidador es
“aquella persona que atiende las necesidades de
otra” y los cuidados son aquellas acciones
destinadas a satisfacer las necesidades de una
persona que, requiere de atencion o asistencia, y
de proporcionarle todo aquello que precise para
mantener un buen estado su salud y bienestar. (30)

El rol de cuidador puede ser asumido por un
familiar, principalmente por los conyuges o hijos, o
un amigo, siendo las mujeres, mayoritariamente,
las elegidas para asumir este papel. Estos se
encargan de ofrecer los cuidados al enfermo sin
ninguna compensacion econémica por ello. Por
este motivo, se denominan cuidadores informales.
(31) Por el contrario, si la familia asiste a
instituciones o servicios publicos o privados, donde
trabajan personas profesionales, cualificadas y
formadas para cuidar a las personas con demencia,
gue van a recibir una asignacion econdémica a

cambio de la prestacion de cuidados, estariamos
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hablando de los cuidadores formales. Dentro de
este grupo también se encuentran los enfermeros y

las enfermeras.

Los cuidados demandados por los receptores del
cuidado, fundamentalmente personas de edad
avanzada y con demencia, pueden resultar muy
agotadores y pesados para los cuidadores. Esto
puede desembocar en una alta probabilidad de
padecer depresion y otras patologias. En cambio,
hay cuidadores a los cuales la experiencia del
cuidado les parece una situacibn muy gratificante
gue les genera sensaciones muy positivas, pues
sienten que estan contribuyendo a mejorar la
calidad de vida de otra persona, a la vez que forman

lazos de confianza y afecto con ellas. (30)

A medida que evoluciona la demencia, el enfermo
experimenta una serie de cambios que requiere un
aumento en la constancia, calidad y tiempo en la
atencion. Esto supone un gran problema, sobre
todo si el cuidador principal asume solo esta
situacion sin contar con el apoyo de la familia ni de
la sociedad. Ante esta nueva condicién, la mayoria

de los cuidadores familiares no saben coémo actuar
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pues, los cuidados exigidos por el enfermo, superan
los recursos de los que disponen para resolverlos,
incluso sobrepasan la capacidad del cuidador para
poder resolver tal acontecimiento. De este modo,
esta circunstancia genera un estrés crénico en el
cuidador dando lugar a la sobrecarga. Para afrontar
este fendmeno, es preciso la asistencia sanitaria u
otras alternativas como la terapia o la participacion
en grupos de apoyo, para que los cuidadores sean
instruidos en el manejo adecuado y correcto, de las
situaciones estresantes durante la prestacion de
cuidados y de esta manera evitar o reducir esta

carga. (31)

3.1 Tipos de cuidadores
Segun el tipo de cuidados prestados, hablamos de

cuidadores informales y cuidadores formales.

La presencia de cuidadores formales en procesos
de demencia es generalmente bajo, pues, son los
familiares los que, principalmente, se encargan del

cuidado del enfermo.

Los cuidadores formales, generalmente, son

profesionales formados y cualificados para prestar
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cuidados a diversos grupos de la poblaciéon. Es muy
comun que este tipo de cuidadores presenten bajos
niveles de sobrecarga o incluso nulos, pues poseen
grandes habilidades de cuidado, estan habituados
a tratar con personas con diferentes grados de
discapacidad, sélo prestan cuidados en un intervalo
de tiempo establecido y a cambio reciben un

salario, y tienen suficiente apoyo social. (32)

Los cuidadores informales no tienen formacién en
el area de la salud pero tienen un alto grado de
compromiso con este cometido, liderado por el
aprecio hacia el enfermo. Ademas, se trata de un
trabajo que no estd sujeto a una normativa
regulada, no se recibe ningun tipo de ingreso
econdmico por ejercerlo y no tiene unos horarios
establecidos, se basa en brindar una atencion
ilimitada en tiempo, pues el cuidador pasa con el
paciente la mayor parte del tiempo o incluso

convive con él. (28)

Debido a que los familiares no estan
suficientemente formados y preparados para
ejercer el rol de cuidador, sumado al elevado nivel

de cuidados exigido por el enfermo, la salud fisica
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y emocional de los cuidadores se ve deteriorada, lo
que fomenta el riesgo de sobrecargarse,
estresarse y tener trastornos del suefio, depresion
y otras complicaciones de salud. (31) Aun asi, los
cuidadores informales se muestran muy reacios a
aceptar la ayuda de los cuidadores formales o a
acudir a servicios donde estos ejercen su funcion,
pues creen que sus familiares enfermos no estan
preparados para recibir ese tipo de cuidados
considerados, insuficientes o inadecuados para
satisfacer todas las necesidades del enfermo, pues
los cuidadores formales no conocen al enfermo tan
profundamente como ellos, que son sus familiares.
De lo que no son conscientes los cuidadores
informales es de que, su salud se estd viendo
implicada y se deteriora cada dia mas vy, esto

pasara factura en algiin momento de su vida.

Sin embargo, llegado tal punto, en el cual, no solo
esta afectada la capacidad cognitiva del paciente,
sino que también lo esti la capacidad fisica, es
cuando los cuidadores informales se plantean
acudir a servicios dénde se prestan los cuidados

formales.
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Otro aspecto a tener en cuenta y que tiene mucha
importancia, es la opinién del paciente con respecto
a la atencion formal. Una vez que el cuidador
informal ha dado el paso y acepta que su familiar
reciba cuidados formales, los pacientes que
presentan deterioro cognitivo moderado o grave y
problemas conductuales, sobre todo agitacion y
agresion, normalmente se niegan a recibir la ayuda
de este tipo de cuidadores. Esto provoca que el
cuidador informal tenga que seguir prestando su
atencion y cuidados, incrementado, de este modo,

los niveles de estrés y sobrecarga.

El dltimo factor, y muy influyente, es la
caracterizacion del servicio. Los cuidadores
informales valoran muy profundamente todas las
caracteristicas del servicio al que va a asistir su
familiar, es decir, si reine todas las condiciones
necesarias para satisfacer de forma apropiada y
adecuada las necesidades del paciente, la
flexibilidad del horario de atencién al enfermo y los

costos, entre otros requisitos. (32)
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3.2 Tipos de cuidados
Al igual que existen cuidadores formales vy
cuidadores informales, dependiendo de Ila
formacion de la persona que preste los cuidados,
se hace referencia a cuidados formales y a
cuidados informales. Los cuidados formales estan
prestados principalmente por enfermeros/as o
personas formadas en la prestacion de cuidados,
en este caso, para personas con demencia; y los
cuidados informales son prestados por familiares

(principalmente cényuges o hijos/as) o amigos.

Segun varias investigaciones, se ha demostrado
gue la presencia de personas que ofrecen cuidados
informales  disminuye considerablemente la
prestacion de cuidados formales, pero eso si, unos
cuidados no reemplazan a otros en ningan
momento, pues se trata de cuidados
complementarios, no sustitutos. Gracias a esto,
existe un  pronunciado retraso de la
institucionalizacién de las personas con demencia.
(32)

Existe un instrumento denominado Client Interview

Instrument (CLINT), disefiado para evaluar el nivel
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de calidad de los cuidados prestados. Se aplica a
los cuidadores informales, tanto en el domicilio
(CLIENT-HC) como en las instituciones (CLIENT—
IC), y sirve para para medir las experiencias
subjetivas en la prestacion del cuidado. EI CLIENT—
HC consta de 9 items que contemplan aspectos
como la alimentacién, la higiene, el cuidado, el
cuidador, la limpieza de la vivienda y el grado de
satisfaccion con el cuidado formal. Se puntda en
una escala Likert de 5 puntos, siendo la puntuacién
maxima 45 que, indica menor calidad de los
cuidados prestados, mientras que la puntuaciéon
minima, 9, refiere mayor calidad de la atencién
prestada a la persona con demencia, segun la

perspectiva del cuidador informal.

El CLIENT-IC esta compuesto por 10 cuestiones,
contempla los mismos aspectos que la CLIENT-HC
y el rango de puntuacion esté entre 10 y 50, siendo
la mayor puntuacién una menor calidad de la
atencion prestada, segun el criterio del cuidador

informal. (18)
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4. FACTORES PREDISPONENTES Y
MANIFESTACIONES DE LA
SOBRECARGA

La tarea de cuidar a una persona con demencia es

un desafio para el cuidador. Tiene que satisfacer

sus propias necesidades y las de su familiar. Sin
embargo, en la mayoria de ocasiones, los
cuidadores sobreponen las necesidades del
enfermo, a las suyas, lo que propicia el deterioro de
su salud, pues se ve influenciada por las
consecuencias negativas que implica el ejercicio

del cuidado.

Existen una serie de factores que hacen a unos
cuidadores mas susceptibles a padecer sobrecarga
que a otros. Entre estos aspectos se encuentran
variables sociodemograficas, variables de cuidado
y clinicas, la edad (del cuidador y del enfermo), el
sexo del cuidador, su estado civil, su situacién
laboral, su nivel educativo, las caracteristicas del
enfermo, el tiempo dedicado al cuidado, el apoyo
recibido por parte de la familia y la sociedad, su
personalidad (si el cuidador es inestable

emocionalmente es mas probable que presente
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sobrecarga pues, le va a ser muy dificultoso estar
bien animicamente y a la vez cuidar de otra persona
cuyo estado de salud estd muy deteriorado) y su
autoestima (a mayor autoestima, mayor capacidad
del cuidador para hacer frente a los factores
estresantes que pueda suponer el cuidado y
adaptarse a la situacion favorablemente, y por

tanto, esto supone un menor nivel de sobrecarga).

Esta demostrado que existe mayor nivel de
sobrecarga en aqguellos cuidadores que presentan
inestabilidad emocional y no tienen un trabajo
remunerado fuera del hogar. Esto ocurre asi,
porque los cuidadores inestables emocionalmente
y con baja autoestima no estan capacitados para
hacer frente y adaptarse a las diversas situaciones
complicadas de cuidado que se presenten y
recuperarse exitosamente, pues van a percibir
estas situaciones como una amenaza que no
pueden controlar, empleando estrategias de
afrontamiento inadecuadas, lo que repercute
negativamente en su salud; los cuidadores que no
trabajan fueran del hogar, pasan mucho tiempo

conviviendo y prestando cuidados al enfermo, lo
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que provoca una situacién de estrés constante.
Esto hace que, los cuidadores se sobrecarguen y
necesiten una desconexion de su rol como cuidador
para liberarse de la tensiébn continua vy
desencadenada por esta situacion; si ademas
tienen un empleo no remunerado, significa un
mayor nivel de carga y un nivel muy bajo o nulo de
ingresos, lo que hace més dificil el acceso a una red

de apoyo social y terminen muy sobrecargados.

Por el contrario, si el cuidador posee suficiente
apoyo social y mayor edad, los niveles de
sobrecarga disminuyen considerablemente. Esto
se da debido que, a menor edad se tienen otras
demandas mas apropiadas con la edad joven y no
se tienen los recursos necesarios para manejar el
estrés que producen esas situaciones. Los
cuidadores que se sienten apoyados socialmente,
es decir, pueden comunicarse o desahogarse con
otros, y se sienten aceptados y protegidos por la
sociedad, son capaces de buscar ayuda para
encontrar estrategias de afrontamiento al estrés,
reduciendo la sobrecarga, y aminorando las

consecuencias negativas sobre su salud. (26)
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Los cuidadores principales experimentan de forma
muy intensa, las situaciones que surgen como parte
de la préactica del cuidado, y como consecuencia se
crea un ambiente de estrés y tension que da lugar
a la sobrecarga del cuidador. Las manifestaciones
mas comunes, producto de esta sobrecarga,
pueden ser de tres tipos: fisicas, psiquicas y
sociales. A pesar de esto, el principal indicio y
desencadénate de los demas sintomas, es el
estrés. Se trata de un estado agotamiento fisico y
mental que da lugar a situaciones muy extremas y
de caracter crénico que, alteran el estado de

bienestar y la funcién del rol del cuidador.

Dentro las manifestaciones fisicas destacan la
aparicion de cefaleas, cansancio, dolores crénicos,

sintomas digestivos, taquicardias o temblores.

Entre los sintomas psiquicos y comportamentales
encontramos depresién, ansiedad, problemas de
concentracion, trastornos del suefio, sentimientos

de angustia, rabia e ira, apatia, negacion de la
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gravedad de la situacion, adopcién de conductas

agresivas y conflictivas

Y las manifestaciones sociales mas frecuentes son
aislamiento social, retraimiento respecto a los
acontecimientos sociales, pérdida de iniciativa, falta
de tiempo libre o problemas familiares, econémicos
y laborales. (30, 33)

5. TERAPIAS, TECNICAS Y RECURSOS
PARA REDUCIR LA SOBRECARGA
Cuidar a una persona mayor con demencia, es un
trabajo complejo y que produce un importante
desgaste en la persona que lo lleva a cabo. Ser
testigo, dia a dia, de la evolucion del deterioro, tanto
cognitivo como fisico del familiar, genera en los
cuidadores emociones desagradables de distinta
naturaleza (tristeza, rabia, impotencia,
desesperanza, enfado), viéndose afectados su

salud y bienestar.

A lo largo de los afios, se han desarrollado diversas
intervenciones destinadas a paliar el efecto de la

sobrecarga y mejorar la salud fisica, psicoldgica y
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emocional de los cuidadores principales de
personas con demencia. A pesar de esto, a dia de
hoy, la puesta en marcha de estos programas de
intervencion, al igual que la investigacion con
respecto a su eficacia, siguen siendo muy escasas
y limitadas pues, aunque los objetivos propuestos
en estos programas son reales y especificos para
cada grupo de cuidadores al que esta dirigido el
programa, casi nunca se logra cumplirlos y por
tanto, no se consigue disminuir el malestar
emocional de todo tipo de cuidadores.

Las intervenciones que mas participacion e
implicacion han tenido, por parte de los cuidadores,
son las intervenciones psicoeducativas 'y
psicoterapéuticas, los programas de apoyo mutuo o
autoayuda, los programas multimodales y los

apoyos formales como los centros de dia. (34)

5.1 Intervenciones psicoterapéuticas
Las intervenciones  psicoterapéuticas  son
“tratamientos empiricamente vélidos para reducir el
malestar emocional (depresion, ansiedad, carga,

etc.) del cuidador familiar de personas con
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demencia” y junto con las intervenciones
psicoeducativas, son las que han resultado mas
eficaces y productivas a la hora de mejorar la salud

emocional del cuidador.

Dentro de las intervenciones psicoterapéuticas
encontramos, las terapias de aceptacion vy
compromiso v, las terapias cognitivo-conductuales.
Estas Ultimas, segln varias investigaciones, son las
gue muestran mayores niveles de eficacia en los
cuidadores de personas con demencia, sin
embargo algunos estudios ponen al descubierto
gue este tratamiento no funciona igual en todos los
cuidadores, pues existe una parte de ellos que no

responde de forma eficaz a esta intervencion. (34)

5.1.1 Terapia cognitivo-conductual
(TCC)
Se trata de un conjunto de intervenciones de tipo
psicoterapéutico, cuyo fin, tal y como su nombre
indica, es conseguir 2 grandes objetivos:
El objetivo cognitivo, dirigido a corregir y cambiar
aguellos pensamientos y creencias negativas que

impiden al cuidador desarrollar la préactica del
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cuidado con éxito y, contribuyen a crear una
situacion de malestar en el cuidador. Y el objetivo
conductual, dirigido a corregir y cambiar aquellos
comportamientos y estrategias de afrontamientos
inadecuados, que estan fomentando el malestar del
cuidador y no le permiten hacer frente a los
obstaculos que se le presentan en el proceso de
cuidado.

Por tanto, la principal meta de la TCC es que los
cuidadores se cuiden a si mismos mediante la
modificacion de sus emociones y técnicas de
afrontamiento negativas. En definitiva, busca que
los cuidadores no se sientan culpables o les cause
malestar el hecho de emplear su tiempo libre en
actividades no relacionadas con el cuidado del
enfermo, pues gracias a esto van a poder
desconectar y reducir el nivel de sobrecarga
adquirido. Ademas, la TCC va a enriquecer al
cuidador con habilidades de afrontamiento eficaces
para lidiar con situaciones dificiles del cuidado,

como las técnicas para pedir ayuda y de relajacion.

La TCC adecuada al cuidado, es un programa de

entrenamiento al cuidador, en el cual se realizan
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ejercicios para intentar detectar pensamientos
negativos y modificarlos. De este modo se produce
una mejora de la salud y el bienestar del cuidador,
e indirectamente, se consigue que éste cuide de su
salud. Esta intervencion estéa basada en la terapia
cognitiva de Beck (1979) y en el modelo conductual
de Lewinsohn (1974), y es desarrollada por
psicologos a través de una serie de sesiones. (34)

5.1.2 Terapia de aceptacion vy
compromiso (ACT)

Consiste en una intervencion de tipo conductual,
desarrollada por Hayes, Strosahl y Wilson en 1999.
Se centra en el afrontamiento de los problemas
psicolégicos provocados por situaciones
incbmodas y desagradables durante el ejercicio del
cuidado, es decir, no trata de eliminar o modificar el
comportamiento para evitar que los problemas
causen malestar, como ocurria en las TCC, sino
gue hay que hacer frente a estas complicaciones tal
y como son, y adaptarse a las nuevas situaciones.
Para ello, primero, se deben aceptar Ilas

experiencias internas e involuntarias; segundo, hay
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que elegir direcciones correctas en la vida, segun
los valores de cada uno, y superar las barreras que
se presenten; y tercero, hay que planificar y
perseguir unas metas mediante actividades
realistas y de acuerdo a los propios valores. En los
ultimos afios esta elevandose su grado de eficacia
sobre todo para el tratamiento de problemas
psicolégicos como la depresion, la ansiedad o el

dolor crénico.

La ACT adaptada al cuidado, es un programa
basado en la aceptacibn de los propios
pensamientos y emaociones, para llevar a cabo
acciones acordes con los valores propios de cada
cuidador. Este tipo de intervencion fue elaborado a
partir de la version original y traducida al castellano
del manual de la terapia ACT y, del manual ACT

para Trastornos de Ansiedad. (34)

5.2 Intervenciones psicoeducativas:
grupos de apoyo

Se trata de actividades disefiadas para la

identificacion de las necesidades de los cuidadores.

Engloban temas como el autocuidado, las terapias
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de afrontamiento, técnicas para manejar la carga o

la importancia de la comunicacién como ayuda.

Estas intervenciones son desarrolladas por
profesionales de un equipo multidisciplinar de salud
(médicos, psicologos, enfermeros, trabajadores
sociales) en terapias grupales. Esto fomenta el
aprendizaje a través del intercambio de
experiencias entre los participantes. Es decir, los
cuidadores asisten a estas terapias para adquirir
nuevos conocimientos y habilidades provenientes
de los profesionales que imparten las sesiones,
pero a la vez ellos van a aprender de las
experiencias relatadas por otros cuidadores, ya que
van a compartir estrategias o0 técnicas que
emplearon en situaciones complicadas del cuidado
y, les fueron utiles para afrontar y solucionar los

problemas.

El inconveniente de este tipo de intervenciones es
que no cubren todas las dimensiones de la
sobrecarga. Producen importantes mejorias del
estado de salud del cuidador, tanto a nivel
emocional como psicolégico, reduciendo las

emociones y pensamientos negativos del cuidador;

78



SOBRECARGA DEL CUIDADOR

sin embargo, no hacen hincapié en la perspectiva
socioecondmica, por lo que es preciso, utilizar otro
tipo de intervenciones complementarias, que

repercutan en estos enfoques. (33, 35)

5.3 Terapias psicosociales
Este tipo de terapias tiene un grado de eficacia leve-
moderado. Estan dirigidas, especialmente, a
cuidadores familiares de personas con demencia,
gue se sienten angustiados y abrumados con las
experiencias de cuidado complicadas vy

estresantes.

Mediante esta intervencion, los cuidadores se
enriguecen con nuevos conocimientos, mdltiples
maneras de conseguir apoyo social y adquieren
habilidades para manejar el estrés generado por el
sentimiento de no ser capaces de controlar el
comportamiento de sus familiares, o no poder
mantener una buena comunicacion con ellos.
Ademas, incluyen diversas técnicas de relajacion,
enfocadas en la realizacion de ejercicios que
promuevan la relajacion muscular, el control de la

respiracion y la relajacion mental, para aliviar la
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tension que viven dia a dia al estar sobrecargados.
(36)

5.4 Apoyo telefdnico
Es un recurso muy util para conocer las
necesidades del cuidador a distancia. Ademas sirve
para proporcionar apoyo psicoldgico y social, e

informacioén a demanda al cuidador.

Se emplea cuando los cuidadores no disponen del
suficiente tiempo para asistir a terapias
presenciales, o0 se presentan problemas
inesperados y se necesita buscar una solucion
fuera del horario laboral, pues la mayoria de lineas
telefénicas estan activas las 24 horas del dia todos

los dias de la semana.

No obstante, se trata de un recurso “no presencial”,
es decir, el cuidador y el profesional no estan “cara
a cara’, y en ocasiones, esto dificulta el
entendimiento entre ambos puesto que, el
profesional no ofrece al cuidador aquellos recursos
que verdaderamente necesita para mejorar 0

solucionar la situacién en la que se encuentra. (33)
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En Espafia, La Caixa y Cruz Roja, en colaboracion,
han elaborado un programa denominado “Un
cuidador, dos vidas”, que ofrece asistencia
telefébnica a los cuidadores de personas
dependientes. (37)

5.5 Recursos en laweb
Existen diversos sitios en la red, dirigidos a los
cuidadores, que cuentan con NUMErosos recursos y
documentos informativos, relacionados con el
ejercicio del cuidado. Ademas, estas asociaciones
y fundaciones online, se han convertido en
sistemas de apoyo para el cuidador, pues cuentan
con foros o espacios en la web, donde las personas
comparten experiencias, dudas u opiniones.
Ademas poseen herramientas a disposicion de los
cuidadores que permiten reconocer el nivel de
estrés experimentado y, permiten el acceso a
informacién relativa a estrategias y habilidades para

abatir este estado de malestar. (30)

La desventaja de este tipo de recursos, es la
ignorancia del funcionamiento y uso de las nuevas

tecnolégicas por parte de los cuidadores
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informales, pues la mayoria son personas mayores

(conyuges del paciente). (33)

Algunos de estos recursos web, tanto nacionales

como internacionales, son:

Portal de la dependencia. Sistema para la
autonomia y atencién de la dependencia

(www.dependencia.imserso.es/): ofrece

informacion acerca de la planificacion, los
recursos disponibles y los cuidados del
cuidador y de las personas con Alzheimer.

Alzheimer’s Association Caregiver Center

(www.alz.org/care): cuenta con una

comunidad online llamada “ALZConneceted’ y
con una linea telefénica gratuita operativa las
24 horas del dia todos los dias de la semana.
Fundacion Alzheimer Espana

(http://www.alzfae.org/cuidador): ofrece

informacion dirigida, tanto a los pacientes
como a los cuidadores, sobre esta
enfermedad. Ademas proporciona
recomendaciones a los cuidadores para
ejercer su autocuidado y para mejorar la

calidad del cuidado del enfermo.
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Portal de los cuidadores Iniciativa del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e

Igualdad (www.sercuidador.es): Se centra en

los recursos necesarios para mejorar la
calidad del cuidado y en los cuidados dirigidos
al cuidador, prestados por él mismo y por
enfermeros.

Guia de cuidados de enfermeria

(http://www.urv.cat/dinferm/media/upload/arxi

us/quia%20cuidados%20infermeria.pdf): es

un documento de caracter profesional que,
cuenta con una serie de diagndsticos y sus
correspondientes intervenciones para
combatir la sobrecarga del cuidador.

Cuidadores Cronicos

(http://www.cuidadorascronicos.com/):

proporciona informacién para los cuidadores
acerca de la adopcion de estrategias de
autocuidado. Esta informacion es fiable y
acreditada por profesionales,

Cruz Roja. SerCuidadorA

(https://www.cruzroja.es/principal/web/ser-

cuidador): es un proyecto que contempla las

diferentes esferas alteradas (salud, economia,
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sociedad) de las personas cuidadoras no
profesionales.
- Dementia Care Central

(https://www.dementiacarecentral.com): es un

centro de recursos para los cuidadores, cuyo
objetivo es garantizar la calidad del cuidado de

personas con demencia.

6. ACTUACION DE ENFERMERIA PARA
PREVENIR LA SOBRECARGA
La mayoria de los cuidadores informales de
personas con demencia, expresan su necesidad de
aprendizaje acerca de los aspectos basicos y las
estrategias del arte de cuidar. En este punto, los
enfermeros y las enfermeras son una figura clave,
pues son profesionales formados en la prestaciéon
de cuidados y estan cualificados para ensefar a
otros, arealizar adecuadamente esta tarea. De esta
forma, contribuyen a la mejora de la calidad de los
cuidados prestados y a sobrellevar, de la mejor
forma posible, la enfermedad que los pacientes

padecen.
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Van a ofrecer informacion acerca del proceso del
cuidado, qué tipo de cuidados se deben de prestar
a este tipo de personas, como deben llevar a cabo
la atencion para evitar la sobrecarga y asegurar el
bienestar del paciente, qué tipos de recursos les
pueden servir de ayuda para reducir los niveles de
estrés sufridos durante esta etapa, etc. Por
consiguiente, los enfermeros y enfermeras, van a
enriguecer los conocimientos y mejorar las
habilidades en la practica del cuidado, y a la vez van

a ser un sistema de apoyo para los cuidadores.

Segln un estudio de la National Alliance for
Caregiving, los temas de interés mas solicitados por
los cuidadores, son: métodos especificos para
satisfacer las necesidades basicas del paciente,
actuacién en etapas avanzadas de la demencia,
control de los comportamientos dificiles del
paciente, eliminacion de factores de riesgo en el
domicilio y estrategias de afrontamiento para evitar

el estrés y la sobrecarga. (30)

A continuacién, se va a exponer como los
enfermeros contribuyen a la formacién de los

cuidadores mediante la Educacion para la Salud,
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herramienta imprescindible para que los cuidadores
logren mantener un buen estado de salud y
bienestar del paciente. Los cuidadores van a
formarse para llevar a cabo las actividades basicas
de la vida diaria de los pacientes con demencia y,
para poder manejar las alteraciones y trastornos del
comportamiento que éstos sufren. (38)

6.1 Trastornos de la alimentacién
Para los cuidadores se vuele un desafio asegurarse
de que el paciente ingiera los suficientes nutrientes
y beba la cantidad de liquido adecuada, pues al
igual que otras necesidades, aparecen alteraciones
como la disfagia, dificultad para masticar o la

negativa a la ingesta.

Para ello, los enfermeros recomiendan a los
cuidadores realizar 5 0 6 comidas pequefas a lo
largo del dia; brindar autonomia al paciente,
permitiéndole comer con las manos aquellos
alimentos que se puedan (frutas, pan, trozos de
carne) y solo asistirlo cuando la situacion se vuelva
complicada; sentarse a la mesa y comer al mismo

tiempo que el paciente; cocinar alimentos blandos,
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purés o afiadir espesantes a los liquidos si el
paciente tiene problemas para la masticacion y la
deglucién; si el paciente estd perdiendo mucho
peso, incluir suplementos nutritivos y caléricos. (39)

6.2 Trastornos de la eliminacion
La capacidad de control de los esfinteres, tanto anal
como uretral, se ve alterada a medida que avanza
la demencia. Esto da lugar a la incontinencia

urinaria y fecal.

Los enfermeros sugieren al cuidador que, ante un
episodio de escape, muestren una actitud
comprensiva y actlen con normalidad, para
minimizar los sentimientos de verglienza que se
van a generar en el paciente por el suceso ocurrido.
Ademas deben establecer unos tiempos para ir al
servicio; indicar con sefales el camino del bafo;
colocar un adaptador en el inodoro para facilitar el
acceso; disminuir la ingesta de liquidos unas horas
antes de ir a dormir, para evitar escapes de orina

nocturnos. (39)
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6.3 Trastornos de la marcha
La demencia, al ser un trastorno
neurodegenerativo, afecta a la funcion motora del
paciente, y como consecuencia, la marcha se ve
alterada, a medida que avanza la enfermedad. La
deambulacion se vuelve cada vez mas dificultosa,
hasta el punto que, la persona es incapaz de

caminar.

Para evitar que esta funcion se deteriore con
rapidez, los cuidadores deben animar al paciente a
dar pequefios paseos, y si esto no es posible, a
realizar pulsiones. También pueden realizar
ejercicios para las piernas, evitando asi, la pérdida
precoz de masa muscular y mejorar la movilidad del
paciente. En casos extremos, en los que el paciente
seaincapaz de deambular, se recomienda el uso de
silas de ruedas para trasladarlo de unas
habitaciones a otras dentro de la vivienda y, para

que puede salir fuera de su domicilio. (39)

6.4 Trastornos del suefio
Las principales alteraciones del suefio que se daen

este tipo de personas son, el insomnio y el
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sindrome del ocaso. Ambos trastornos se generan
por el agotamiento fisico de haber experimentado
inquietud, agitacion o desorientacion a lo largo del
dia, y la confusién experimentada por el paciente

ante el desconocimiento si es de dia o de noche.

Como consejos al cuidador destacan los siguientes:
el cuidador debe dormir las horas necesarias para
garantizar la calidad del cuidado; evitar que el
paciente permanezca inactivo o duerma durante
varias horas a lo largo del dia; mantener la casa
iluminada con luz natural durante el dia y al
anochecer bajar las persianas y encender las luces
para crear menor confusién; mantener un ambiente
tranquilo y silencioso durante las horas de suefio; si
el paciente tiene miedo a la oscuridad, mantener
encendida una lampara de noche en la habitacion o
en el pasillo; y por ultimo, si ningun recurso de los
anteriores funciona, acudir al médico para que
valore al enfermo y, si precisa, le paute medicacién

para dormir. (39)
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6.5 Trastornos cognitivos y de la
conducta

A medida que la demencia evoluciona, el paciente

sufre alteraciones mentales y conductuales, tales

como, alucinaciones, delirios, agitacion, celos,

desconfianza, uso de lenguaje inapropiado, sobre

todo, comentarios 0 comportamientos relacionados

con contenido sexual.

Ante este tipo de comportamientos, los cuidadores
deben mantener la calma, ser muy pacientes e
intentar  distraer al enfermo para lograr
tranquilizarlo. Es importante identificar los factores
desencadenantes de estas situaciones. El cuidador
no debe llevar la contraria al paciente o intentar
convencerlo de que sus percepciones son falsas
pues, lo Unico que va a propiciar es la agitacion, la

agresividad y el enfado de éste. (39)

6.6 Higiene y vestido
Las personas con demencia, muy a menudo, no
recuerdan qué hacer para mantener una buena

higiene ni cuando tienen que asearse; de hecho,
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cuando el cuidador les avisa de que van a ducharlos

o bafarlos, se enfadan y se agitan.

Los enfermeros aconsejan a los cuidadores,
adoptar, en la medida de lo posible, los habitos de
higiene que el paciente tenia anteriormente (si
preferia el bafio o la ducha, en qué horario lo solia
hacer, la temperatura del agua, si usaba perfume
después del aseo), para asi, asegurar algo de
bienestar, y fundamental, siempre mantener la
intimidad de la persona (cerrar la puerta del bafio,
cubrirlo con la toalla en cuanto salga de la ducha).
Y por ultimo, nunca dejar al paciente solo en la

bafera o la ducha sin supervision.

Después del aseo, se procede al vestido. Esta es
una tarea muy complicada para este grupo de
personas, aungue es una de las actividades que
mas tiempo suelen conservar. Por tanto se
recomienda a los cuidadores facilitarles prendas
cémodas y faciles de poner, colocarlas en los
lugares donde las solian tener ellos y en orden para
gue se vistan correctamente (poner primero la ropa

interior y después lo demas). (39)
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6.7 Cuidados paliativos al final de lavida

En estadios muy avanzados de demencia, los
pacientes experimentan multiples problemas y
sintomas desagradables (disnea, secreciones
respiratorias, fiebre secundaria a infecciones o
deshidratacién, dolor, inquietud, escaras por
presion), de gran impacto emocional tanto para el
paciente, como para sus familiares y allegados. En
tal situacion, es vital aplicar medidas de confort
para evitar, en la mayor medida de lo posible, el
sufrimiento del paciente. Para ello, se van a prestar
cuidados paliativos cuyo objetivo es el control
adecuado del dolor, ademas de ofrecer al enfermo,

un entorno tranquilo, respetuoso y libre de tensién.

Los objetivos principales de los programas de
formacion especifica en cuidados paliativos que
imparte el personal de enfermeria son, el
asesoramiento en los cuidados y la actuacién ante
las complicaciones que puede experimentar los
pacientes en su etapa final de la vida. Con el fin de
prestar unos cuidados de calidad, la actuacion
terapéutica de los cuidadores y familiares de los

enfermos, se debe basar en la proximidad y
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cercania con el paciente, manteniendo el contacto
fisico con él (darle la mano para que sienta que no
esta solo); hablarle y contarle lo que ha pasado a lo
largo del dia, sobre todo, acontecimientos que
hayan sido siempre de su interés; humedecer los
labios y mucosas orales del paciente con una gasa
mojada en agua, ya que hay que informarles que
este tipo de pacientes no tienen sensacion de sed
ni de hambre. De esta manera, garantizamos el
bienestar y confort del paciente, para que pueda
tener una muerte digna. (40)

93



SOBRECARGA DEL CUIDADOR

CONCLUSION

A medida que avanzan los afios, la esperanza de
vida va en aumento, lo que implica un mayor
namero de personas, cada vez mas mayores Y,
como consecuencia existe un elevado indice de

discapacidad.

A pesar de que la demencia es un trastorno que no
forma parte de la etapa del envejecimiento normal,
cada vez existen mas casos de personas a partir de
60 afos con esta dolencia. Este dato crea bastante
preocupacion en la poblacidn, tanto a nivel nacional
como mundial pues, conlleva una elevada
implicacion econ6mica y personal, ya que estas
personas necesitan la presencia de un cuidador
que se encarga de prestarle los cuidados
necesarios para satisfacer sus necesidades y

preocupaciones.

El hecho de no poder emplear tiempo para sus
necesidades personales vy, las experiencias
negativas que conlleva el cuidado, puede dar lugar
a un ambiente muy saturado y cargado de tension
en los cuidadores. Estd demostrado que, ese

estado de estrés continuo y constante, provoca una
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situacion de alto grado de deterioro tanto de la salud
fisica como mental del cuidador, es lo que se
conoce como la sobrecarga del cuidador. Segun la
evidencia, existe mayor numero de cuidadores
informales que formales debido a que, la mayoria
de los familiares asumen el papel de cuidador. Por
consiguiente, son éstos los que precisan recursos
para disminuir el impacto de los sintomas de la
sobrecarga o para evitar caer en esta situacion. Las
terapias mas efectivas son las intervenciones
presenciales psicoeducativas y psicoterapéuticas.
Los recursos en la web son muy utiles y comodos,
pero debido a la ignorancia de los familiares en el
manejo de las nuevas tecnolégicas, no se emplean

todo lo que se deberia.

Los enfermeros y las enfermeras ejercen un papel
muy importante en este aspecto puesto que,
ademas de ser un sistema de gran apoyo para los
cuidadores, son profesionales cualificados para
ensefar y formar adecuadamente a los cuidadores,
en la prestacion de cuidados a personas con
demencia. Este dato revela que, la educacién para

la salud es el método utilizado por los enfermeros y
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las enfermeras para contribuir en la mejora de la
calidad de vida, tanto del cuidador como de los
pacientes pues, al ofrecer informacion acerca del
arte de cuidar, van a evitar la sobrecarga del
cuidador, asegurando que éste brinde unos
cuidados de calidad, y a su vez, van a asegurar el

bienestar del paciente.
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REPERCUSIONES

Coautor 1

“Sobrecarga del cuidador de personas con
demencia” trata un tema tan necesario hoy en dia
en la sociedad espafiola, pues se trata de una
sociedad envejecida, debido al incremento de la
esperanza de vida, que necesita de personas que
se presten a dar cuidados de calidad para satisfacer
las necesidades bésicas de estas personas.

Antes de leer esta revision, tenia conocimiento de
este tema ya que he estudiado un grado
universitario de ciencias de la salud y ademas, he
tenido un familiar con enfermedad de Alzheimer y
mi tia era su cuidadora principal, junto con otras dos
hermanas mas. Pero gracias a este trabajo, he
adquirido nuevos métodos para diagnosticar y
evitar que los cuidadores de este tipo de personas
lleguen a desarrollar enfermedades tanto a nivel
fisico como psicolégico, como por ejemplo lesiones

musculoesqueléticas, estrés crénico o depresion.

Creo que seria de gran utilidad aplicarlo en lugares

de trabajo del &mbito sanitario como residencias de
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ancianos u hospitales geriatricos, enfocados a los

profesionales de la salud o cuidadores formales.

Gracias a las escalas y herramientas disponibles en
cada centro sanitario, se puede llegar a detectar si
existe sobrecarga en los profesionales y qué esfera
es la méas afectada (fisica, emocional, psicologica
etc.). Una vez identificada, aplicaria las terapias
adecuadas para intentar resolverlas. Por ejemplo,
seria muy eficaz organizar jornadas para aprender
cdmo comportarse o tratar con cada paciente
dependiendo del tipo de demencia; brindar apoyo
psicolégico a los profesionales; asistir a cursos para
nutrirse de técnicas innovadoras y correctas de
movilizacién del paciente y asi evitar dafios a nivel

fisico tanto en el enfermo como en el profesional.

Asi de esta forma evitariamos el deterioro de la
salud fisica y psicolégica del profesional, debido a
estar sometido a tal nivel de estrés o realizar malas
praxis durante mucho tiempo. De este modo habria
menos partes médicos de baja de incapacidad
temporal y se podrian brindar unos cuidados de

calidad a los pacientes.
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Coautor 2

Esta revision bibliografica, es de gran utilidad para
familias que no presentan los conocimientos
suficientes para cuidar de forma adecuada a una
persona con demencia, y como consecuencia
generan grandes niveles de estrés cronico que

repercuten negativamente en su salud.

Sabia de este problema antes de leer esta tesis,
gracias a la materia de geriatria presente en mi
grado universitario de enfermeria, pero en realidad
profundicé en este tema al trabajar como enfermera
en atencion primaria. La mayoria de mis pacientes
eran grandes dependientes que vivian en sus
domicilios acompanados siempre por alguno de sus
familiares (principalmente, cényuges e hijos). A la
consulta llegaban los cuidadores con grandes
preocupaciones: dudas sobre si estaban ejerciendo
correctamente su papel, limitacion de vida social -
familiar, lesiones musculares sobre todo a nivel de
la espalda, no saber gestionar el estrés que les

suponia ser cuidadores, entre otras.

A raiz de analizar esta publicacién me he percatado

de lo imprescindible que es aplicarlo al ambito
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sanitario de atenciébn primaria, pues los
profesionales de los centros de salud y consultorios
somos los primeros que, mediante cuestionarios y
escalas, determinamos si la persona es
dependiente y qué grado de discapacidad presenta;
y lo mas importante, conocer si el familiar se siente
capaz de convertirse en cuidador principal y
comprobar que estd capacitado fisica y
psicolégicamente para ello. Por tanto, como
profesionales de la salud, debemos resolver sus
dudas y preocupaciones respecto al tema
dotandolos con conocimientos sobre como brindar
cuidados de calidad para evitar al mismo tiempo
sobrecargarse; identificar signos de sobrecarga y
facilitarles el acceso a redes de apoyo psicoldgico,
social, etc. que les serviran para contactar con otros
cuidadores y exponer su situacion, resolver dudas
0 preocupaciones que les surjan, y al mismo tiempo
evitar el aislamiento social debido al poco tiempo
que disponen para ellos; enriquecerlos con
herramientas y habilidades para que aprendan a
manejar el estrés que les causa esta situacion y no

se vea perjudicada su salud.
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Anexo 1. Cuestionario de Zarit

SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Cu

[F=l=-R N =R s B R E R

11

13

15
16
17
18
19
20
21
22

10.

12.

14.

estionario Zarit Burden Interview (ZBl) cuidador

Test autoadministrado
A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.
Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.
A la hora de responder, piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sdlo su experiencia.

Nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, bastantes veces = 3, casi siempre = 4
. ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
. i Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?
. £5e siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?
. iSiente vergiienza por la conducta de su familiar?
. i5e siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
. iPiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a la relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?
. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
. i Piensa que su familiar depende de Vd.?
. £ 5e siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
i Piensa que su salud ha empeorado debido a tener gue cuidar de su familiar?
. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?
i Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su familiar?
. £ 5e siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su familiar?
;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?
. ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su familiar, ademéas de sus otros gastos?
. i Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
. $Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su familiar?
. i Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
. ;5e siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
. i Piensa que deberia hacer mas por su familiar?
. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
. Globalmente, ;qué grado de “carga™ experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

PUNTUACION TOTAL
Diagndstico de sobrecarga = 44 puntos
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Cuestionario de Zarit para la medicion de la sobrecarga de los cuidadores de personas con demencia.
Odriozola M, Vita A, Maiz B, Zialtzeta L, Benaoetxea L. Centro de Salud Elaoibar (Guiptzcoa) 2008

118



