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1. RESUMEN

Introduccion: El envejecimiento de la poblacion, representa una elevada
incidencia de casos de Alzheimer, se prevé que afecte a 135,5 millones de
personas a nivel mundial en 2050, que lleva consigo el aumento del nimero de
dependientes y cuidadores informales, ya que el cuidado recae principalmente
en familiares de 1° grado. Los cuidadores de enfermos de Alzheimer (EA),

poseen un elevado riesgo de padecer sobrecarga del cuidador.

Objetivos: Identificar la mejor evidencia posible de los factores asociados a la
sobrecarga de los cuidados del paciente con Alzheimer desde enfermeria, para
una correcta prevencion, deteccion precoz e intervencion, con el objetivo de

mejorar la calidad de vida de los cuidadores y del cuidado del dependiente.

Material y métodos: Se realiz6 una busqueda bibliografica en distintas bases
de datos limitada a articulos publicados en los ultimos 10 afios, en inglés y
espafiol y acceso gratuito, definiendo las palabras clave a través del formato
pico, seleccionando aquellos documentos que cumplian los criterios de
inclusion y exclusién y trataban sobre la sobrecarga del cuidador en pacientes
con Alzheimer, a nivel nacional e internacional, y la mejoria de la calidad de
vida de ellos identificando desde enfermeria los factores asociados, para

después realizar una lectura critica de los mismos.

Resultados: Esta revision, ha permitido conocer que existe evidencia de la
relacion existente entre diversos factores como: el escaso apoyo social y
mantenimiento del tiempo de ocio, la dependencia funcional del EA... con la

aparicion de sobrecarga.

Discusién: La dependencia funcional y los sintomas depresivos del EA, son
los factores estadisticamente mas significativos en la aparicion de sobrecarga.
Ademas enfermeria desde atencion primaria, necesita concienciarse en el
desarrollo e implantacion de diversos recursos, que disminuyan y prevengan la

carga de los cuidados, ya que algunos todavia se encuentran obsoletos.

Palabras clave: Alzheimer, sobrecarga del cuidador, cuidador informal,

enfermeria, dependencia, factores.

Factores asociados a la sobrecarga del cuidador principal de pacientes con Alzheimer. Péagina 2



2. INTRODUCCION

2.1. El Alzheimer
2.1.1. Que es el Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer, o demencia senil de tipo Alzheimer, es un
trastorno encefalico crénico, degenerativo y progresivo que se acompafia de
deterioros profundos en la memoria, cognicion y capacidad de cuidados
personales; es una enfermedad incurable e irreversible. Los cambios
caracteristicos de la demencia se dividen en tres categorias: cognitivos,

funcionales y conductuales.?

Es uno de los trastornos mas temidos de la época actual por sus

consecuencias catastroficas en el enfermo y sus familiares.

La enfermedad fue descubierta por el Dr. Alois Alzheimer en 1906. El Dr.
Alzheimer estudié los cambios que habia sufrido el tejido cerebral de una
mujer, llamada Auguste Deter, que habia muerto por una andémala y rara
enfermedad mental (pérdidas de memoria, paranoia, comportamientos
impredecibles, desorientacion y problemas en el lenguaje). El Dr. Alzheimer
examind su cerebro y descubrié varias masas anormales (placas amiloideas) y
bultos retorcidos de fibras (ovillos o nudos neurofibrilares).® Su etiologia no es
bien conocida, aunque se relaciona con factores consanguineos y/o

ambientales. Uno de los factores de riesgo es la edad avanzada.

2.1.2 Epidemiologia

Debido a los diferentes avances Yy desarrollos tecnoldgicos,
descubrimientos cientificos... la esperanza de vida media en Espafa ha
aumentado considerablemente en las Ultimas décadas, lo cual, unido a las
bajas tasas de natalidad, dan como resultado, un envejecimiento progresivo de
la poblacién espariola (tabla 1), lo que la hace mas vulnerable al padecimiento
de enfermedades incapacitantes, que va asociado a un incremento de

personas con dependencia.
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Tabla 1: Piramide poblacional espafiola.

El Alzheimer pertenece al grupo de demencias de tipo cortical, la cual
causa mas del 60% de todas las demencias. El 60% de los adultos mayores de
65 afios sufren demencia tipo Alzheimer,”) lo que representa una elevada
incidencia, que supone un aumento considerable del nUmero de personas
incapacitantes, ocasionando elevados gastos socio-sanitarios y también un
aumento de personas que desarrollen el papel de cuidador principal.

Se estima que en el mundo hay cerca de 900 millones de personas
mayores de 60 afios, un niumero que aumenta rapidamente gracias a la cada

vez mayor esperanza de vida.®

Inicio después de los 65 afios de edad

B Enfermedad de Alzheimer | Demencia Vascular B Demencia mixta: EA+DV
@ Demencia cuerpos de Lewy @ Demencia EP B Demencia Fronto-Temporal
| Otros

Tabla 2: Porcentajes de los diferentes tipos de demencias que afectan a partir
de 65 afios de edad.®

|
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Segun la OMS, la demencia afecta a nivel mundial a unos 47,5 millones
de personas llegando a constituir el tercer problema de salud en los paises
desarrollados, cada afo se registran 7,7 millones de nuevos casos. Se preve
que el namero total de personas con demencia practicamente pase de 75,6
millones en 2030 a 135,5 millones en 2050.%

Afectados de Alzheimer
|

América — | | ‘ ‘ ‘ ‘
[
2
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Europa

Europa Asia América Africa
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m 2017 10,5 22,9 9,4 4

Tabla 3: Afectados de Alzheimer en 2050 y en 2017.
Fuente: Elaboracién propia.

El 58% de personas con demencia vive en paises con rentas medias y
bajas, esta cifra subira al 63% en 2030 y al 68% en 2050.%

2.1.3. Situacion actual

Actualmente en Espafia 600.000 personas viven con esta enfermedad, la cual

podria llegar a afectar en el afio 2050 a 1,5 millones de personas con 40.000
nuevos casos de alzhéimer cada afio, segun la Sociedad Esparfiola de
Neurologia.”” En la actualidad, en la comunidad de castilla y leén se han
diagnosticado 20.481, la prevalencia estimada es entorno al 8%. Y entre el 60

y 90% residen en sus domicilios a cargo de familiares.®
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N° de personas diagnosticadas de alzhéimer y otras demencias

N° estimado de posibles cuidadores principales

e 4.669
= 3.268 2.900
, 1.340 2040 . P _
e 938 s $ia
1.707 3.361 o3 4F
1.195 2.353 554 > 3
. 952
666 :
3.608 32
2.526 1.152 !

Tabla 4: Nimero de cuidadores y EA en castilla y le6n.®

Espafia es el tercer pais del mundo con mayor prevalencia de la
demencia, el 6,3% de los espafioles de mas de 60 afios, solo nos supera
Francia con el 6,5% e Italia con el 6,4%. Esto hay que entenderlo teniendo en
cuenta que nuestro pais es uno de los que mayor esperanza de vida tiene a

nivel mundial.®

2.1.4 Etapas y sintomas del Alzheimer

El Alzheimer afecta de igual manera a hombres y mujeres. Los sintomas
suelen ser sutiles al inicio y a menudo avanzan lentamente, hasta que son

obvios y devastadores.®

La enfermedad del Alzheimer pasa por diferentes fases o etapas (Tabla

4), caracterizadas por su continuo y progresivo empeoramiento.
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Memoria Habla Comportamiento Coordinacion | AVDy
AIVD
Fase 1 | Pérdidas de | Permanece | Tendencia a wuna | No se aprecia | Es
o fase | memoria que | intacta. depresion inicial en | ningln  déficit | autbnomo.
leve en .algunas En algunos | mas del 30% de los | motor.
situaciones casos puede | casos.
pasan encontrarse
desapercibida | una anomia
S. leve.
Comienza a
tener
problemas de
memoria a
corto plazo.
Fase 2 | Agravamiento | Repite Cambios de | Déficit motor. | Requiere
o fase |de la fase 1, | frases, nolas | comportamiento mas | Disminuyendo ayuda en
moder observandose | acaba, le acu_sados, con | el o las ABVD.
una cuesta periodos de | mantenimiento Necesita
ada disminucion | relacionar y | agresividad. del  equilibrio, | supervisi
mas acusada | diferenciar Facilidad para | aumentando el | 6n las
de la | conceptos. distraerse, con un | numero de | 24h.
memoria periodo de atencion | caidas Actividade
reciente. leve. espontaneas, y | s
Empieza a alejarse | necesitan peligrosas
de actividades vy | ayuda para
relaciones deambular.
Fase 3 | Pérdidas de | Desarrolla Semejante al de un | El ciclo vigila y | Encamad
o fase | memoria una niﬁo pequeﬁq (llora, | suefio se | 0s.(*)
grave tant_o de la | disartria. grita, se agita, no | encuentra El .
reciente, Carece de | comprende una | afectado, paciente
como de la | sentido, el | explicacién y pueden | apareciendo depende
memoria paciente tener periodos vy | vagabundeo vy | por
remota. repite las | comportamientos agitacion completo
palabras y | desinhibidos y | durante la | de
sonidos, agresivos). noche. terceras
balbucean, Ideaciones Les cuesta | personas
pudiendo paranoicas. controlar  sus | para  su
llegar en | Irritables. Periodos | esfinteres, se | subsistenc
algunas de apatia e | atragantan, vy |ia.
ocasiones al | indiferencia. no controlan
mutismo. sus gestos.

Tabla 5: Fases del Alzheimer.

Fuente: Elaboracion propia

*Aumentan las complicaciones y riesgos derivados de infecciones,

deshidratacion,

desnutricion,

heridas por

inmovilizacion,

etc.

En
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ocasiones, la causa final de la muerte suele estar relacionada con

alguna de estas complicaciones.®

2.2 El cuidador
2.2.1 Marco historico y perfil del cuidador principal.

La significativa prevalencia y la dependencia que llega a generar la
enfermedad de Alzheimer, hacen que un amplio grupo poblacional se vea en la
necesidad de cuidar a estos pacientes, teniéndose que adaptar, a una nueva
forma de vida que inevitablemente repercute en el estado fisico y psicoldgico
del cuidador.

En Espafia, en la mayoria de las ocasiones el cuidado se produce dentro
del entorno familiar, generalmente es el conyugue o hijo/a, el que atiende las
necesidades fisicas y emocionales del enfermo. El rol de cuidador suele recaer
en familiares de 1° linea o 2° otorgando un cuidado informal, y no reciben
remuneracién econdémica. Ademas normalmente suele ser un papel destinado

a la mujer.

El perfil actual del cuidador en la Comunidad de Castilla y Ledn, es el de
una mujer, en su mayor parte esposas o hijas, con una edad media de 57 afios,
ama de casa Yy co-residente con el enfermo. Alto nivel de dedicacion y
compatibilizacibn de trabajo y cuidados: y cuidados: alimentacion, aseo,
medicacion, acompafiamiento, toma de decisiones. En torno al 25% de los
cuidadores son mayores de 70 afios y, a menudo, presentan salud fragil,
escasa capacidad de adaptacion a los cambios y al aprendizaje de nuevas

funciones.®

Ya desde la prehistoria la mujer era la encargada del cuidado de la casa,
los hijos la familia... mientras el hombre se encargaba de la caza. Esta vision
social del papel de la mujer y el hombre, sigue presente a dia de hoy, aunque

ha sufrido importantes modificaciones.
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En el siglo XX se producen cambios estructurales en las familias,
apareciendo familias monoparentales (divorcios, separaciones), junto con la

incorporacion de la mujer al mundo laboral.

En la actualidad aun se sigue considerando socialmente, a la mujer,
como el principal cuidador, como si fuera una extension de su papel maternal,
de las tareas domeésticas o como consecuencia de las distintas relaciones y

afinidades que se establecen en funcion del género.

Debido a los cambios estructurales en las familias y la introduccion de la
mujer en el mundo laboral, dan lugar a que cada vez existen menos soportes
familiares, menos tiempo y mayor carga fisica y psiquica para los cuidadores
informales. Esta situaciéon es la que denominaron como “la crisis de los
cuidados”. Se produce por la transformacion de las estructuras tradicionales,
en que se basaban los cuidados, asentadas en el papel atribuido a las mujeres
en el hogar. Estalla y se hace visible cuando convergen la presencia masiva de
mujeres en el mercado de trabajo y el incremento de las situaciones de

dependencia vinculadas a la vejez y a la discapacidad.“?

La crisis de los cuidados exacerba las desigualdades sociales. Los
sectores mas vulnerables experimentan una doble crisis de cuidados, pues las
situaciones de dependencia se concentran especialmente en los hogares con
rentas mas bajas y éstas, ante la escasez de servicios publicos, han de

resolver los cuidados con el propio trabajo familiar.V

2.2.2 “Ley de la dependencia”

De momento, es una crisis condensada con intensidad sobre la espalda
de determinadas categorias sociales. De hecho, son las mujeres las que estan
corriendo con la mayor parte del coste, pues son las que se hacen cargo de los
dependientes, frecuentemente sacrificando sus empleos, su trayectoria
profesional y, sobre todo, su bienestar y su tiempo. Pero tal arreglo, por
llamarlo de alguna manera, sera insuficiente en el futuro cercano, ademas de

ser injusto, como lo es en la actualidad.®®
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En respuesta a esta crisis surge: la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia de Espafia, mas conocida como «ley de
dependencia»,*? supuso un gran avance en cuanto a politicas de ayuda, a

personas dependientes y sus familiares o cuidadores.

Lala dependencia es: «Estado de caracter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad
o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas
0 ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el
caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de

otros apoyos para su autonomia personal».?

A pesar de ser un gran avance, y responder a una situacion de
emergencia social, esta ley ha sido muy criticada, debido al tipo de ayudas que
ofertan, econdmicas principalmente y que requieren cumplir muchos requisitos

para acceder a ellos, considerandolas como simbolicas

Esta situacion deja al cuidador primario informal desamparado, puesto
que sus principales necesidades son funciones concretas que le ayuden a
disminuir tanto la carga de trabajo, como el tiempo material que dedica al

cuidado.

Segun La OMS, el cuidador primario es la persona del entorno del
enfermo que asume voluntariamente el papel de responsable en un sentido
amplio y esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente y para el paciente y

a cubrir sus necesidades basicas de manera directa o indirecta.®®

Cuidar de un familiar dependiente es una de las actividades mas dignas
y merecedoras de reconocimiento por parte de los demas. Cuidar no solo
atafie a las tareas instrumentales que conlleva sino que también hay que afiadir
“‘la atencién emocional al familiar mayor del que estan pendientes: vigilar para
gue no se accidente, hacerle compafia, escuchar sus inquietudes, se encarga
de supervisar que se encuentre tranquilo, etc.” (Roca et al., 2000; Mateo et al.,

2000).*YEn definitiva, “cuidar no es solo una actividad fisica, sino también, y
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fundamentalmente, una actividad mental; cuidar significa sobre todo, planificar
y estar pendiente, prever las necesidades antes de que surjan” (Agullo,
2002).®

2.2.3 Emociones del cuidador

En muchas ocasiones se observa que por atender las mudltiples
demandas del enfermo se desatienden las necesidades del cuidador,
quedando éstas en segundo plano, haciendo que la carga de los cuidados sea
demasiado pesada para que sélo una persona haga frente. Es frecuente que
aparezcan emociones tanto positivas como negativas asociadas al hecho de
cuidar, hacia la persona que cuida y/o hacia uno mismo. A veces el cuidar de
un familiar y todo lo que ello implica nos genera malestar emocional, es
frecuente la aparicibn de sentimientos de tristeza, culpa, rabia, enfado,
preocupacion, soledad, irritabilidad, frustracion, resentimiento, ansiedad, etc.
Experimentar estos sentimientos es normal, siempre y cuando su presencia no

sea habitual.*®

Frecuencia
Sintoma psicolégico
.Tristeza/depresion 63%
.Dificultad para dormir 58,7%
Irritabilidad y enojo 52,2%

.Preocupacién, miedo y ansiedad | 509

.Olvidos y problemas de memoria | 43 5%

.Llorar 41,3%

Sintoma fisico

.Tensibn muscular en cabeza, | 73,3%

hombros, espalda 45,7%
.Cansancio 26,1%
.Decremento del deseo sexual 23.9%

.Temblor en manos

Tabla 6: Porcentaje de emociones que experimenta el cuidador.®”

Las emociones positivas contribuyen al bienestar del cuidador y revierten de

forma positiva en el cuidado. Algunos cuidadores nos hablan de:*”
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Satisfaccion de cuidar a un familiar al que se quiere.
Fortalecimiento del vinculo entre el enfermo/a y el cuidador.
Autosatisfaccion por superar situaciones complejas.

El saber que se esta contribuyendo a la calidad de vida del ser querido.

=+ & & &

Mayor fortaleza emocional para enfrentar problemas y dificultades
cotidianas.

e

El descubrimiento de nuevas cualidades y habilidades personales que

uno creia no poseer.

2.2.4 Fases y cambios que experimenta el cuidador.

El cuidador primario debe de hacer frente a una serie de cambios en la
relaciones familiares, en su situacion laboral, en su situacién econémica, como
también cambios en si tiempo libre.

Ademas el cuidador necesita un proceso de adaptacion a esta nueva
situacién que le va a tocar desempenfar. Hasta que logre adaptarse a su huevo

rol.

Tabla 7: Fases de adaptacién o resignacion.

Fuente: Elaboracion propia

Durante todas estas fases pueden observarse la existencia intercalada
de fases de esperanza, seguidas o precedidas por otras de desanimo, y por
fases de cansancio y soledad En esta fase el cuidador se siente desbordado

por el problema. La salida puede ser no aceptar el proceso que, ante las altas
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perspectivas de resolucion o la incertidumbre sobre su futuro, genera gran
ansiedad y depresion, que al asociarse al cansancio y agotamiento fisico que
conlleva el cuidado de estos pacientes, y la falta de colaboracion y apoyo
social, dificulta la resolucion del problema y desencadena el denominado
“sindrome del cuidador”.

También existe una fase de vacio o liberacion al fallecer el paciente. Es
necesario que los cuidadores afronten, antes de que el familiar fallezca, un

“duelo anticipatorio”.
2.2.5 Sindrome del Burn out o de sobrecarga del cuidador.

Gran parte de los cuidadores informales dedican todo su tiempo al
cuidado del paciente, sin recibir ayuda de otras personas, ni siquiera de sus
familiares. Esta responsabilidad le va a suponer trastornos tanto a nivel fisico
como a nivel emocional. Si el cuidador ademds, reprime con mucha
frecuencia sus sentimientos y emociones, aumenta la presion que soporta. Esto
puede desembocar en actitudes y sentimientos negativos hacia la persona
dependiente, ademas de desmotivacion, depresién, angustia, agobio,
irritabilidad e incluso violencia. La situacion puede sumarse a problemas de
otra indole como laboral, econémica o legal, ocasionando el conocido

Sindrome del Cuidador Quemado (Burn-Out), o sobrecarga del cuidador.*®

El sindrome Burn Out, segun Maslack y Jackson, es un “sindrome
tridimensional caracterizado por el agotamiento emocional, despersonalizaciéon
y reduccion de la realizacion personal’. En definitiva, un progresivo
agotamiento fisico y mental del trabajador que acaba manifestdndose en

un cambio de comportamiento.®®

El cuidador se desgasta emocional y fisicamente, y eso puede generar
rechazo hacia el dependiente. Por tanto es vital que sea consciente de que
debe protegerse. Existen algunos sintomas que alertan de su padecimiento
(Anexo 1).%0
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En algunas circunstancias, la frustracion de cuidar a un ser querido que
no te reconoce, los desprecios y agresividad con la que actia, afiadido a la
escasa vida social y el poco tiempo que se dedica a si mismo, genera aversion
hacia el enfermo, que en algunas ocasiones deriva en maltrato, por lo que el
enfermo de Alzheimer es un sector preocupante de los receptores del maltrato,
gue en algunas circunstancias suele ser bidireccional. Esto genera un clima de
tension, ansiedad, temor, que va a ir en detrimento de la enfermedad de
Alzheimer, agravando su sintomatologia, e incapacitando al cuidador a
desarrollar un cuidado 6ptimo del enfermo de Alzheimer y de si mismo.

La forma de expresarse el maltrato puede ser tanto verbal, a través de
insultos 0o menosprecios, o0 fisica mediante agresion directa o indirecta,

privandole de asistencia.

3. JUSTIFICACION

La transicion demografica que estamos sufriendo como consecuencia
del envejecimiento de la poblaciébn, aumenta el grupo de mayor riesgo
predispuesto a sufrir Alzheimer, llegando casi a triplicar las cifras actuales de
Alzheimer a nivel mundial y nacional, en el afio 2050, lo que supone un

aumento en el numero de personas dependientes, que necesitaran cuidados.

La situacion de la poblacién espafiola supone un aumento de personas
dependientes, lo que hace especialmente importante concienciar, preparar y
asistir de forma integral a los enfermos y a sus familias, evitandoles
consecuencias negativas, y reduciendo de manera indirecta gastos socio-

sanitarios, derivados de la atencion al cuidador y al enfermo de Alzheimer.

En concreto el cuidador informal de un paciente con alzhéimer, es el
gue mas situaciones complejas tendra que afrontar, ya que ademas su labor en

los cuidados no resultan valorados por el enfermo de alzhéimer.

El cuidador primario informal est4d altamente expuesto a sufrir
alteraciones psicoldgicas como consecuencia del cuidado, lo que le hace ser

vulnerable desde el punto de vista sanitario. La sobrecarga del cuidador tiene
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un caracter multifactorial, afectando a todos los dmbitos de su vida, que le

incapacita para su propio autocuidado.

Segun Dorothea Orem contempla el concepto auto, como la totalidad de
un individuo (incluyendo necesidades fisicas, psicoldgicas y espirituales), y el
concepto cuidado como la totalidad de actividades que un individuo inicia para
mantener la vida y desarrollarse de una forma que sea normal para él.%V
Existe un déficit de autocuidado cuando la demanda de accion es mayor que la
capacidad de la persona para actuar, es decir, esta no tiene capacidad y/o no
desea emprender las acciones requeridas para cubrir sus demandas. La
existencia de un déficit de autocuidado es la condiciobn que legitimiza la
necesidad de cuidados de enfermeria,®® justificando Orem la funcién de
enfermeria en situaciones especificas en la que el individuo no puede cuidar de

si mismo, no tiene el conocimiento o no estd motivado para hacerlo.

Enfermeria debe proteger la salud de los cuidadores ya que es la base
donde se sustentan los cuidados del paciente con Alzheimer, y ademas los
problemas de salud tanto fisicos como psicolégicos repercuten de manera
directa e indirectamente, en el detraimiento y agravamiento de la enfermedad

del paciente con Alzheimer.

4. OBJETIVOS

Con este trabajo pretendo conseguir los siguientes objetivos:
OBJETIVO GENERAL

+ Conocer el actual perfil del cuidador, factores y variables asociadas a la

carga del cuidador de un paciente con Alzheimer.
OBJETIVO ESPECIFICOS

+ Conocer las consecuencias fisicas y psicologicas de la carga de los
cuidados.
+ Concretar el papel, intervenciones y cuidados de enfermeria, frente al

cuidador informal y al paciente con Alzheimer.
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+ Analizar el fenémeno maltrato en pacientes con Alzheimer: factores de
riesgo, repercusiones.
+ Investigar con qué recursos cuentan los cuidadores/as para poder

afrontar la situacion.

5. MATERIAL Y METODOS

Para el desarrollo de este trabajo se realiza una revision bibliografica de
articulos de diversos autores, utilizando para ello las principales bases de datos
nacionales e internacionales, revistas y paginas web de las instituciones

nacionales correspondientes.

Para realizar la revision bibliogréfica el primer paso fue intentar formular una

pregunta pico:

Formato PICO
Cuidador informal. con sobrecarga

Paciente
del EA

Intervencion Conocer los factores y variables
asociadas a la sobrecarga del
cuidador.

Comparaciéon No se consider6 oportuno para la
realizacion de esta revision.

Outcome (Resultado) Mejorar la calidad de vida del
cuidador y prevenir la sobrecarga

Tabla 8: Formulacion de la pregunta segun el Formato PICO.

Fuente: Elaboracion propia
La pregunta PICO que se formulo fue:

¢,Cuadles son los factores relacionados con la sobrecarga del cuidador en

los que enfermeria puede intervenir
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Las Bases de Datos utilizadas fueron Scielo, Pubmed, Lilacs y Google
Académico. En la busqueda se utilizaron las siguientes palabras claves, las
cuales se obtuvieron a través de los descriptores: Descriptores en Ciencias de
la Salud y de Medical Subject Headings (MeSH):

TESAUROS
Espafiol Inglés
Enfermedad de Alzheimer Alzheimer disease
Cuidadores Caregivers
Carga de los cuidados Caregivers burden
Resiliencia Resilence
Depresion Depression
Enfermeria Nursing
Atencion Primaria de Salud Primary Health Care
Maltrato al anciano Elder abuse
Calidad de vida Quality life

Tabla 9: Tesauros

Fuente: Elaboracion propia.

Los criterios que se tuvieron en cuenta a la hora de seleccionar los articulos

fueron:

- Atrticulos con acceso gratuito al texto completo o al resumen integro.
- Articulos publicados entre 2012 y 2017, ambos afios incluidos.

- Atrticulos en espafiol y/o inglés.
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Pubmed

Scielo

Lilacs

Caregivers and alzheimer disease and caregiver burden- 804 de los
cuales solo 85 cumplian los criterios.

Depression and caregivers burden and alzheimer disease- 267 de los
cuales solo 30 cumplian los criterios.

Elder abuse and caregivers burden- 23 de los cuales solo 1 cumplian
los criterios.

Elder abuse and alzheimer disease- 42 de los cuales solo 4 cumplian los
criterios.

Resilience and caregiver burden- 62 de los cuales solo 14 cumplian los
criterios.

Quality life and family caregiver and alzheimers disease- 676 de los
cuales solo 83 cumplian los criterios.

Primary nursing and caregiver burden and dementia- 126 de los cuales
solo 23 cumplian los criterios.

Nursing and informal caregiver- 1445 de los cuales solo 165 cumplian

los criterios.

Cuidador primario and enfermedad de Alzheimer- 1 el cual cumple los
criterios.

Cuidador informal and enfermedad de Alzheimer- 1 el cual cumple los
criterios

Cuidador and enfermedad de Alzheimer- 7 de los cuales solo 5 cumplian
los criterios.

Nursing consultation and caregivers and dementia. 1, el cual cumplia

todos los criterios.

Profile and caregiver and dementia- 128 de los cuales 29 cumplian los

criterios.
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e Caregivers and alzheimer disease and caregiver burden- 805 de los
cuales 210 cumplian los criterios.

e Depression and caregivers and alzheimer disease- 939 de los cuales
235 cumplian los criterios.

e Nursing and caregivers burden and alzheimer- 414 de los cuales 72
cumplian los criterios.

e Quality life and informal caregiver and alzheimer- 51 de los cuales 21
cumplian los criterios.

e Maltrato and sobrecarga del cuidador- 5 de los cuales 2 cumplian los
criterios.

¢ Recursos and sobrecarga del cuidador- 34 de los cuales 2 cumplian los
criterios.

e Enfermeria and sobrecarga del cuidador- 107 de los cuales 21 cumplian

los criterios.

Google académico

e Perfil and cuidadores informales and Alzheimer. Filtros: articulos
publicados entre 2012-2017 en espafiol. 3.190 resultados, tras la
aplicacion de los filtros los resultados quedaron reducidos a 928.

e Cuidador informal and sobrecarga and Alzheimer- Filtros: articulos
publicados entre 2012-2017 en espafiol. 4.040 resultados, tras la

aplicacion de los filtros los resultados quedaron reducidos a 1.250.

También se consultaron paginas oficiales de organismos nacionales:

- Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

- Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI).
- Instituto Nacional de Estadistica (INE).

- Agencia Estatal Boletin Oficial del Estado (BOE).

Tras la lectura de los articulos encontrados, se hace una primera seleccién
desechando aquellos que no se relacionan con el objetivo de la revision

bibliogréafica, intentando escoger los mas adecuados.
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Por ultimo, se realiz6 una evaluacion critica segun la parrilla de preguntas
de “Critical Appraisal Skills Programme, programa de habilidades en lectura
critica” (CASPe) de los articulos definitivos que por su contenido en el

resumen y en los resultados tienen intereés.

I T T
exclusion correspondientes [ exclusidn correspondientes | exclusidn correspondientes | exclusion correspondientes
.
rechazan 384 rechazan 0 rechazan 361 rechazan 2.169
.

Tabla 10: Diagrama

Fuente: Elaboracion propia.

Factores asociados a la sobrecarga del cuidador principal de pacientes con Alzheimer. Péagina 20



6. RESULTADOS

Perfil de los cuidadores informales; factores v variables asociadas a su
sobrecarga

Rodriguez A.M et al,®® realiz6 un estudio transversal descriptivo
observacional para identificar la sobrecarga de las cuidadoras informales y las
variables asociadas. Para ello realizo una serie de entrevistas que se desarrollo
en 2 sesiones, desde enero del 2014 hasta marzo de 2015. En las que se
utilizaron un diario de actividades y el cuestionario de Sarita abreviado. El
61,9% de la muestra presentaba sobrecarga intensa. EL 95% eran mujeres, de
las cuales el 49,5 eran hijas. Las nueras/yernos obtuvieron los resultados mas
elevados respecto a sobrecara, en la escala de Zarit abreviada. El 37,1% se
encontraban en este margen de edad. 55-65 afios. Un 82% poseia alguna
enfermedad crénica, los cuidadores que presentaron alguna enfermedad
psiquiatrica o psicoldgica (26,8%), obtuvieron una media de 23,2 en escala
abreviada de Zarit, la media mas elevada con respecto a otras enfermedades.
Las variables: trabajar fuera, renta familiar entre 500-1000, nivel de estudios
medios, una dedicacion diaria al cuidado de mas de 7h y una percepcion de
salud mala/muy mala; se relacionaron directamente con los indices mas altos
de sobrecarga en el cuidador. Identifico la agresividad del dependiente como
factor relacionado con un aumento significativo de la sobrecarga. La naturaleza
transversal de este estudio no permite establecer una relacién de causalidad,

ademas el tamafio muestra, limita algunas variables.

Coraza D.I. et al,*” a través de un estudio descriptivo realizado en 2014,
identific6 varios parametros psiconeuroinmunologicos. Los cuidadores
informales incluidos en el estudio presentaron un promedio de edad de 71,3
afios. ElI 20% de los -cuidadores eran hijas. Los parametros
psiconeuroinmunologicos reconocidos con una correlacion positiva fueron: la
elevacion de la razén cortisol y la hormona dehidroepiandrosterona
sulfato (DHEAS), el tiempo de cuidado, los sintomas depresivos y
perturbaciones neuropsiquiatricas del dependiente, y el desgaste del

cuidador. Sin embargo, el nivel de escolaridad no tuvo una correlaciéon
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positiva, si no, negativa, coincidiendo con lo encontrado en el estudio de
Rodriguez A.M.

Pérez M, Cartaya M y Olano B.L,® realizaron un estudio descriptivo en
2012 que incluyé a 100 cuidadores de adultos mayores con demencia leve y
moderada, que asistieron a la consulta de trastornos cognitivos del Hospital
"Carlos J. Finlay". La media de edad fue de 58 afios, el 84% eran mujeres, y la
mitad de los cuidadores eran hijas/os. El 74% de la muestra presenta
sobrecarga, coincidiendo con el 74% de cuidadores que no reciben apoyo.
Los hallazgos afirmaron que el apoyo recibido fue la variable independiente
asociada a la presencia de sobrecarga en el cuidador principal. Se muestra que
es 38,48 veces mas probable que los cuidadores principales que no reciben

apoyo experimenten sobrecarga que aquellos que si lo reciben.

En el estudio observacional, descriptivo y transversal, de Delgado E, et
al,®® realizado en 2013, recogieron caracteristicas basales del paciente y del
cuidador principal. Para la estimacion de carga del CP se utilizaron la escala de
ansiedad (EGA) y depresiéon (EGD) de Goldberg (Anexo 2) y la escala de
sobrecarga de Zarit (Anexo 3). Se incluyeron 130 pacientes. El perfil del
cuidador era una mujer con una edad media de 55 afios, hija o cényuge del
paciente y sin hijos menores de edad a su cargo. Tenia estudios primarios y no
trabajaba fuera del domicilio. Llevaba en torno a 3 afos al cuidado del paciente
y asumia la atencién durante la mayor parte del dia y casi de manera exclusiva.
El nimero de visitas a atencion primaria y una peor percepciéon de salud y
calidad de vida, se relacionaron con riesgo de depresion y ansiedad. El
consumo de antiinflamatorios, asi como una peor autopercepcion de salud y
calidad de vida, se relacionaron con sobrecarga, al menos moderada.
Respecto a las necesidades del cuidador el 43,75% solicitaba apoyo

institucional en forma de recursos humanos y el 30,56% ayuda economica.

En el estudio descriptivo, correlacional, transversal de Rodriguez R.M y
Landeros M.E,?” que realizaron en 2014, el perfil del agente de cuidado
dependiente correspondid a una mujer de edad media (53.8 +5.2), casada
(88.9%), ama de casa (73.3%), hija de quien cuida (48.9%). El 85,6% de los
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cuidadores no experimentan sobrecarga. Aunque pudo concluir con este
estudio que: a menor grado de dependencia del adulto mayor, menor es el
nivel de sobrecarga subjetiva del agente de cuidado dependiente.

Galvis M.J y Cerquera A.M,?® realizaron un estudio no experimental,
transversal, en 2014, el cual obtuvo que el 11,9 % de los cuidadores formales
presentaban sobrecarga intensa, frente al 73% de los cuidadores informales
con sobrecarga intensa. Presentando una correlacion positiva en los
cuidadores formales con las variables eutimia estado y rasgo, depresion
estado y rasgo. También en el caso de los cuidadores informales se observo
bajo nivel de escolaridad y escaso conocimiento de la enfermedad y el
cuidado requerido. Identificé la edad avanzada como factor influyente en la
aparicién de sobrecarga. La mayoria reporté no conocer redes de apoyo ni
haber recibido asesoria. No pudo establecer una correlacion entre depresion y

sobrecarga.

Espinoza K y Jofre V,® realizaron un estudio descriptivo, en 2012, en el
cual obtuvo como caracteristicas sociodemogréficas del cuidador informal que:
el 90% eran mujeres con educacion basica incompleta, con edad media de 57
afos, el 63% presenta alguna enfermedad, dedicando un promedio de 17h
horas al cuidado y solo el 40% recibe ayuda. Obtuvo una sobrecarga leve entre
los cuidadores informales, respecto al apoyo social se considero como bajo, y
se estableci6 como una moderada capacidad de autocuidado entre los
cuidadores. Considera que el nivel de sobrecarga, apoyo social y capacidad de
autocuidado deben ser utilizadas para la valoracion de los cuidadores

informales.

Garand L, Lingler J.H, Deardorf K.E, Schulz R, Reynolds C.F y Mary
Amanda Dew M.A,®? en 2012, realizaron un estudio donde encontraron que el
dolor anticipatorio estad directamente relacionado con la depresion en el
cuidador. El dolor anticipatorio es una aflicciébn anticipatoria, que consiste en la
elaboracion adelantada de dolor ante una pérdida que se prevé. Ademas puede
influir negativamente a nivel fisico y psiquico. También se encontraron con que
el perfil del cuidador sigue siendo mujer aunque con una edad media algo

mayor, 64,88 afios. El 73,58% de los cuidadores poseian un titulo universitario.
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El 80% de cuidadores no poseian dificultades econdmicas. Ser cuidadora,
altos niveles de carga objetiva y de depresion, son variables independientes

pero estadisticamente significativas con el dolor anticipatorio

Ornstein K, Gaugler J.E, Devanand D. P, Scarmeas N, Zhu C y Stern
Y,®Y realizaron un andlisis transversal de un estudio longitudinal de los
pacientes con la enfermedad de Alzheimer y demencia con cuerpos de Lewy.
Obtuvieron en el analisis que la media de edad de los cuidadores era de 75,4
afos y mas de la mitad eran mujeres, el 92% tenia al menos una educacion
secundaria. Los enfermos de Alzheimer constituian el 86,3% de los pacientes,
los cuales poseian una dependencia leve todavia y alta funcion fisica. Solo los
sintomas depresivos de los pacientes, tuvieron un efecto estadisticamente
significativo sobre la probabilidad de depresion del cuidador, siendo las Unicas
caracteristicas clinicas de la demencia, que se asociaron consistentemente con
sintomas depresivos del cuidador fueron el estado funcional y un componente
de BPSD (sintomas conductuales y psicolégicos de la demencia), la presencia
de sintomas depresivos del paciente.

Kang H.S et al,®? realizaron un estudio longitudinal de 9 afios, hasta
2014. Obtuvieron que la edad media de los cuidadores fue de 51 afios, y
consistié en 402 hombres (34,5%) y 762 mujeres (65.5%). La capacidad del
paciente para realizar las actividades de la vida diaria (AVD) fue altamente
asociada con la carga del cuidador. Los cuidadores de los pacientes mas
dependientes tenian mayores puntuaciones en el “Inventario Neuropsiquiatrico
de Cummings” (NPI) (Anexo 4), en la cual se evaltan la frecuencia de los
sintomas no cognitivos y su gravedad. La funcion cognitiva de los pacientes se
asocia con la carga del cuidador. Entre las variables relacionadas con el
cuidador, la edad, el género y la relacion con el paciente se asociaron
significativamente con la puntuacién de NPI. Identific6 que cuanto mas joven
es el cuidador mayor carga. Sin embargo, no se encontré una asociacion
significativa entre vivir con el cuidador y la puntuacion de NPI en este analisis.
También identificaron los sintomas depresivos del paciente como una

relacion directa con la alta carga del cuidador. Los resultados indicaron que la
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carga del cuidador tenia una asociacion mas fuerte con el deterioro funcional

que el de la funcién cognitiva.

Yu H et al,® realizaron un estudio transversal durante 2015, de los
pacientes diagnosticados con EA y sus cuidadores, de dos hospitales y tres
comunidades en Taiyuan, China. Para este estudio, se seleccionaron 200
pacientes con EA leve y sus cuidadores. Entre los 168 cuidadores de
pacientes con EA, el 68,5% eran mujeres y la edad media de los cuidadores
fue de 56,8 afios. El numero medio de horas informales de la atencion
prestada por semana por cada cuidador fue 62,8 h. La funcidon cognitiva en
los pacientes se asocid negativamente con las puntuaciones mas altas en el
inventario del cuidador (ICC) (r =-0,28, p <0,001), con un nivel mas bajo de la
funcion cognitiva en pacientes que conducen a la puntuacion de carga mas
altas en el inventario del cuidador. EI aumento de apoyo social, la funcion de
la familia y la experiencia de cuidad estaban relacionados con la disminucion
de la carga del cuidador, actuando como variables mediadoras de la carga de
los cuidados.

Efectos neqgativos y patologias asociadas a la sobrecarga del cuidador

Los cuidadores principales estdn sometidos a una situacion de estrés
cronico con importantes repercusiones en su estado de salud fisica y
emocional, por el tipo de labor que deben realizar en el cuidado a pacientes
con EA. Teniendo en cuenta las altas exigencias de los cuidadores de
pacientes con EA, pueden experimentar consecuencias fisicas, psicoldgicas,

sociales o financieras como consecuencia de la sobrecarga de los cuidados.

Vérez N. et al,®? realizaron un estudio descriptivo de corte transversal
en 2015, que se llevo a cabo durante tres meses, con el objetivo de evaluar la
sobrecarga de los cuidadores informales y las patologias asociadas. Los
resultados obtenidos en la escala de Burden Zarit, mostraron una puntuacién
media de 47,16, con 48% de los cuidadores sin sobrecarga, 28% con la
sobrecarga leve, y el 24% con la sobrecarga severa. El “Inventario de
Depresion de Beck-II” (BDI-1l) mostro que el 20% de los cuidadores familiares

con sobrecarga, exhibié depresion moderada a severa. En cuanto al nivel de
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la ansiedad evaluada por la seccidon de ansiedad-estado del cuestionario
State-Trait Anxiety Inventory (STAI), que consistia en los niveles de evaluacion
de entre 0 y 60, la puntuacion media fue de 23,92 (8,27), y encontraron cinco

cuidadores (20%) que mostraron ansiedad.

Cerquera A.M. y Galvis M.J,®® identificaron es su estudio no
experimental, transversal, descriptivo y comparativo, que el grupo de
cuidadores, comparado con la poblacion general, presenta elevados indices de
ira, sintomatologia ansiosa y depresiva, observando un porcentaje importante
de cuidadores (especialmente informales), con presencia de eutimia estado, y
depresion estado. En el caso de los cuidadores informales, se encontr6 una
media de 62.9 en la escala de Zarit, mostrando que 73.5% de los cuidadores
informales presentan algun nivel de sobrecarga. Una media de sobrecarga méas

alta que lo encontrado por Vérez N. et al, 3.

Cerquera A.M. y Galvis M.J,®® identificaron en su muestra, bajos
niveles de bienestar subjetivo y autoeficacia, asi como una mayor probabilidad
de sufrir alteraciones en su sistema cardiovascular e inmune; todo ello, como

consecuencia del impacto del estrés al que se somete diariamente.

En el estudio de Beinart N, Weinman J, Wade D y Brady R,
publicado en 2012, afirmaron que los efectos negativos sobre el estado fisico,
social, emocional y financiero del cuidador AD pueden ser devastadores. Por
otra parte, se ha informado de que algunos de estos efectos negativos pueden
persistir hasta por 12 meses después de la prestacion de cuidados cesa.
Ademas identificaron que la falta de conocimiento, el deber moral del cuidado,
la incapacidad para pedir ayuda y su retirada de la sociedad para cuidar a un
familiar, puede conducir cuidadores en una espiral descendente de
aislamiento, soledad y la depresion. Por otra parte, encontraron una
asociacion entre la depresion en los cuidadores y: bienestar fisico reducido,
patrones de suefio interrumpido, aumento de la incidencia de enfermedades

cardiovasculares y metabdlicas, y disminucién de la inmunidad.
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Corazza D.I et al,®?

identificaron a través de un estudio descriptivo que
la hormona del estrés o cortisol, produce un efecto deletéreo en la funcion
inmune que se ve favorecido por la edad avanzada, ademas se encuentra
relacionado con la fisiopatologia de la depresion. También se correlacionan los
sintomas depresivos y un aumento en el numero de plaquetas, lo que
representa un factor de riesgo de enfermedades coronarias, como HTA y
enfermedades arteriales. En este estudio apuntan también, que los cuidadores
gue estan sometidos a estrés refieren mas sefales y sintomas de depresion y
ansiedad, consumen mas farmacos psicotrépicos, presentan menores niveles

de satisfaccion con la vida y tienen una evaluacién subjetiva de su propia salud.

Efectos positivos del cuidado vy factores protectores de la sobrecarga del

cuidador

De acuerdo a los estudios encontrados, el apoyo social, el
mantenimiento del tiempo de ocio, utilizacion de recursos sociales, la
experiencia del cuidado, el numero de horas empleadas.....acttan como
variables mediadoras, disminuyendo la carga del cuidado, actuando como
factores protectores. Ademas el cuidado no supone solamente efectos
negativos, sino que también segun el estudio de Beinart N, Weinman J, Wade
D y R. Brady,® encontraron como efectos positivos del cuidado compaifiia,
recompensa, sentirse util y disfrute. Entre cuidadores de EA, los factores
personales asociados con una experiencia de cuidados positivos incluyen: una
buena relacion anterior con el paciente, la edad avanzada, la buena salud, el
mantenimiento del tiempo libre, ser el cuidador por voluntad propia y la

satisfaccion con el apoyo social.

En el estudio da Farfan Diaz et al,®® realizado en 2014, encontraron que
el cuidado no son todo repercusiones negativas, ya que algunos cuidadores
reportaban un mayor incremento de sentimiento de satisfaccion, porque los
hace ser capaces de afrontar nuevos restos, y les proporciona una mejoria en

la sensacién del sentido de la vida.

Segun el estudio de Monin K.J et al,®” el amor compasivo es “una

actitud hacia otra persona que contiene sentimientos, juicios 'y
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comportamientos que se centran en la preocupacion, cuidado, ternura, y una
orientacién hacia el apoyo, ayudar y comprender al otro/s, particularmente
cuando es percibido que el otro esta sufriendo o que necesita ayuda”, que esta
en contraste con la atencion que deriva de la obligacion, la presion de los
demas, o un deseo de obtener algo a cambio. El amor compasivo cuidador se
asocio significativamente con menos carga y evaluaciones mas positivas de los
cuidados; ademas encontraron que la mayor carga se asocid con mas

sintomas depresivos.

Monin K.J, Schulz R y Feeney C.B,®" identificaron que las experiencias
positivas del cuidado suelen estar asociados a la resistencia y en consecuencia
con sentimientos positivos del cuidado. La resiliencia puede definirse como un
“proceso dinamico que implica la interaccion entre factores de riesgo y
protectores, internos y externos al individuo, que actdan para modificar los
efectos de un evento adverso de la vida”. La resiliencia no es invulnerabilidad al
estrés, sino mas bien la capacidad de recuperarse de los eventos negativos. La
resiliencia ayuda a los cuidadores a mantener su estabilidad mental y fisica,
fomentando el cuidado y proporcionando una mejor salud y calidad de vida

para el beneficiario del cuidado.

Encontraron una asociacion positiva entre los niveles mas altos de
resiliencia y los factores sociales, como el buen apoyo social, satisfaccion
con el apoyo social y los recursos individuales, familiares y comunitarios. Los
niveles mas altos de resiliencia se asociaron con menor depresion y mejor
salud fisica. Otros factores bioldgicos asociados con niveles mas altos de

resiliencia fueron: edad avanzada, etnia afroamericana y sexo femenino.

Los niveles mas altos de resiliencia se asociaron con: resistencia,
satisfaccion del cuidado, estrategias de afrontamiento apropiadas, fuerte

sentido de la espiritualidad, locus de control interno.

e ——
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Maltrato v riesgo de institucionalizacion del EA

La sobrecarga del cuidado y la depresion en el cuidador disminuye la
calidad del cuidado, creando un caldo de cultivo que favorece el surgimiento
de situaciones de tension, que derivan en maltrato o violencia, y aumenta el

riesgo de institucionalizacion.

Segln Sansoni J, Anderson K.H y Varona L.M,®® en la revisién
bibliografica que realizaron de articulos en inglés e italiano publicados entre
1999 a 2011, Ila decision de institucionalizacion, se basa en el
comportamiento del paciente, trabajo del cuidador y bajos recursos
sociosanitarios. Los factores que retrasan la institucionalizcion son: que los
cuidadores se sientan utiles, necesarios y apreciados. Sansoni J, Anderson
K.H y Varona L.M,®® aseguraron que un programa pre-institucinal, dedicado a
la educacion del cuidador, ensefiandole a mejorar el etres y ofreciendole
habilidades para el afrontamiento dismuye la carga del cuidador, restrasando la
instituconalizacion. Los factores asociados a la institucionalizacién son: muchas
horas diarias de cuidado, poco tiempo libre, dedepresion, ansiedad, estrés,
sintomas del EA (insomnio, agitacion..), dedependencia funcional. Sansoni J,
Anderson K.H y Varona L.M,®® sefialaron un repunte en la institucionaizacion
tras 2 afios después del diagnéstico, coincidiendo con el inicio de sintomas

como agitacion, insomnio y un marcado declive cognitivo.

Segln Sanchez M.A et al,®® en el estudio transversal descriptivo que
realizaron en el afio 2015, los pacientes con enfermedades neurolégicas son
susceptibles a recibir y generar maltrato. La depresion y ansiedad de los
cuidadores, deterioro cognitivo funcional del paciente, mala calidad de la
relacion actual, menor percepcion de ayuda, sobrecarga, estrés, falta de
recursos economicos y humanos, son variables asociadas al maltrato. El tipo
de maltrato mas reportado es el psicologico, 45.4%; seguido de la violencia
compuesta de agresiones fisicas y psicologicas simultaneas con 20.5%. El
54.5% es mutua. Los EA son los 3° en cuanto a mayor prevalencia, obteniendo
el 32% respecto a otras enfermedades, situandose detras del Parkinson y la

epilepsia.
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Uhden E,“? realiz6 estudio experimental-descriptivo en 2014, los
cuidadores profesionales muestran actitudes mas negativas hacia el
dependiente que los cuidadores informales. Respecto a la violencia mas
frecuente fue la psicologica, y en el 54,5% de los casos fue bidireccional. Un

dato llamativo es que la pareja como cuidador principal, es la que mas maltrata.

Intervencion enfermera

Sanchez R.T, Molina E. My Gémez O.R,“" realizaron un estudio cuasi-
experimental sin grupo control en 2015, con medicion pre y post de las escalas
de Zarit y APGAR familiar, para evidenciar el efecto de las intervenciones de
enfermeria en el nivel de sobrecarga del cuidador. El 87,5% de los cuidadores
llevaba desempefiando este rol por mas de 37 meses, el 62,5% cuidaba de él
las 24 horas del dia. A todos los cuidadores se les pidi6 que informaran hasta
tres necesidades en las que consideraban necesitaban recibir entrenamiento
0 capacitacion: traslado de paciente (50%), mecanica corporal (37,5%),
movilizacion de paciente, comunicacion y manejo de emociones (25%).
Desarrollo un proyecto que consistia en 2 fases. En la 1° se realiz6 la recogida
de datos, y en la 2° se realizaron 9 visitas domiciliarias, una cada semana,
cada una de 90 minutos, en las cuales se llevaron a cabo diferentes
intervenciones: identificacion del rol de cuidador, autocuidado, estrategias para
brindar cuidado con calidad, manejo de conflictos intrafamiliares, comunicacion,
relajacion y habilidades de cuidado; realizadas a través de una estrategia
educativa de enfermeria. La medicidn pre-intervencion reportd que: el 62,5% de
las familias tenia una alta funcionalidad familiar, el 50% tenia dependencia de
cuidado leve, el 37.5% dependencia de cuidado moderada y solo el 12.5%

dependencia grave.

El 100% de los cuidadores familiares reporté sobrecarga de cuidado, de
los cuales el (75%) era intenso y el 25% restante estaba en riesgo de
sobrecarga. Mientras, que posterior a la intervencién el 75 % de los cuidadores
no percibieron sobrecarga de cuidado y sélo un 25% reporto estar en riesgo o

tener sobrecarga intensa de cuidado.

e ——
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Tras la intervencon el grado de funcionalidad familiar y la sobrecarga de

los cuidadores mejoro signifcativamente.

Farfan Diaz F, et al,®® desarrollaron un estudio cuasiexerimental,
longitudinal y prospectivo en 2014 a lo largo de 36 meses, entre los cuidadores
procedentes de centros de salud y consultorios de las zonas béasicas de salud
(ZBS) pertenecientes al distrito Aljarafe de atencion primaria, de la provincia de
Sevilla, con el objetivo de aplicar un programa de intervencion educativa
disefiado por enfermeria, para la prevencién de la sobrecarga del cuidador,
actuando a 3 niveles de prevencién: 1°, cuando todavia no hay manifestaciones
y se sospecha de carga de cuidados, instando al cuidados a afrontar la
situaciéon; 2° cuando existe una carga de cuidados y hay manifestaciones
identificables, disefiando intervenciones para mejorar la resistencia del
cuidador; y 3°, recuperando la salud del cuidador tras la actuacion en niveles
previos. Con este proyecto se pretende obtener una disminucién en la aparicion

de sobrecarga.

Cabrera J.L et al,*? realizaron una revision bibliografica de articulos
entre 2008 y 2014, donde sefialan que identificaron algunas dificultades para
acceder a los servicios especializados y al equipo de salud por parte del
cuidador, debidas principalmente a la escasa disponibilidad de tiempo, lo que
en muchos casos ocasiona problemas de acceso a la informacion y
comunicacién. Estas tecnologias también se pueden utilizar para educar,
habilitar y proporcionar una comunicacion eficiente a los cuidadores, con el
objetivo de mejorar el estado de salud de la persona cuidada y mantener

un estado de salud 6ptimo en el cuidador.

Pérez D.P et al,*® afirmo en su estudio que los medios disponibles y
adecuados para hacerle frente al estrés que generan diversas situaciones en el
cuidado, son las estrategias de afrontamiento. En el 95 % de los cuidadores
gue no han participado en un programa educativo dirigido a ensefar a cuidar
a sus familiares y a afrontar las diversas situaciones estresantes que derivan

del cuidado, se evidencio la sobrecarga.
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Segun el estudio de Kang H.S et al,®? la dependencia funcional es la
variable que mayor sobrecarga genera, por lo tanto las intervenciones para
ayudar a mantener las actividades de la vida diaria en pacientes EA, reducen la

carga del cuidador.

7. DISCUSION

Los cuidadores informales son una parte crucial de la atencién general de
los pacientes con EA, y su contribucion no debe ser subestimada, ya que se
considera al Alzheimer como uno de los retos mas importantes de salud, social
y econémico del siglo 21.%¥ Segun la ultima encuesta de discapacidades del
INE, un 70% de los dependientes reciben solo ayuda informal y un 12% reciben

dichos cuidados en combinacion con los cuidados formales.®®

El perfil del cuidador sigue siendo mujer, con una media de edad de 55-58
aflos aproximadamente, hijas principalmente y casadas. Segun Rodriguez
AM,® en su estudio obtuvo que el 95% eran mujeres, las cuales, 49 eran
hijas, de un total de 97 cuidadores informales, y el 37,1% se encontraban en
este margen de edad, de 55-65 afios. En el estudio que realizo Pérez M,
obtuvo una media de edad de 58 afos, el 84% eran mujeres, y la mitad de los
cuidadores eran hijas/os, coincidiendo con los resultados que obtuvo Rodriguez
A.M.®® Otros estudios como el de Rodriguez R.M,?” Espinoza K et al,*® junto

con otros utilizados en esta revision, coincidieron con estos resultados.

Sin embargo el estudio llevado a cabo por Kang H.S,®? la edad media de los
cuidadores fue de 51 afos, algo mas joven que la franja de edad encontrada
por Rodriguez A.M,® la muestra consisti6 en 402 hombres (34,5%) y 762
mujeres (65.5%), una muestra mas grande que la utilizada por estos otros
estudios, donde identifico un porcentaje mas elevado de hombres dedicados al
cuidado informal. Yu H et al,®® también identificaron que el 68,5% eran mujeres
y el 31,5% eran hombres, de una muestra constituida por 102 cuidadores, unos

porcentajes similares a los obtenidos por Kang H.S et al.®®?

Pero a pesar de los resultados obtenidos por Kang y Hongmei Yu, los
cuidados informales se encuentran feminizados y asociados a la figura de la

mujer, lo que supone un elemento de desigualdad de género, en el que la
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atribucion de roles estd socialmente marcada, debido a los patrones
imperantes en nuestra sociedad de machismo y patriarcado.

En el estudio de Ornstein K et al,®” la media de edad de los cuidadores
era de 75,4 afios y mas de la mitad eran mujeres. Un promedio de edad
premonitorio ya que, se espera que en Espafia, el aumento de la esperanza de
vida, posiblemente agudice esta situacidon, encontrandonos con cuidadores
mas mayores y mucho mas vulnerables a la aparicion de diversas patologias,

lo que dificulta alin mas la provisién de cuidados informales.

Segln Pérez M et al,* la enfermedad de Alzheimer no solo afecta al
que la padece, ya que eleva la morbilidad psicolégica y el estrés de los
cuidadores principales. El cuidador se convierte en un enfermo secundario, al
que también se le atribuye el nombre de “victima oculta”,®® ya que se ve
expuesto a una elevada carga fisica y psiquica’ debido a la complejidad de los
cuidados y la situacion de estrés crénico que llegan a generar estos pacientes,
encontrando entre los cuidadores informales consecuencias negativas del

cuidado, conocidas como sindrome del cuidador.

El cuidado que requieren lo EA es una situacion prototipica de estrés
cronico, ya que el cuidado de una persona con Alzheimer es particularmente
estresante. Las altas exigencias tanto fisicas, psiquicas, sociales y/o
financieras ocasionan una elevacién de la hormona del estrés, el cortisol, y
tasas elevadas de depresion en los cuidadores informales.*” La hormona del

estrés o cortisol, produce un efecto deletéreo en la funcién inmune @34

que se
ve favorecido por la edad avanzada. Ademés segiin Corazza D. | et al,*¥ la
elevacion de la hormona de cortisol podria estar relacionado con la

fisiopatologia de la depresion.

También se correlacionan los sintomas depresivos y un aumento en el
namero de plaquetas, lo que representa un factor de riesgo de enfermedades
coronarias, como HTA y enfermedades arteriales® Y. Ademas se encuentra
aumentado el tiempo de cicatrizacién de las heridas. Sin embargo, no se ha
podido encontrar mas estudios que corroborasen la relacién entre sobrecarga y

las alteraciones descritas, ni tampoco se comprobé la causalidad.
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Entre las consecuencias fisicas negativas también se encuentran:

dolencias osteomusculares (dolor lumbar, brazos, dolor de cabeza) ¢+ 3

, entre
los que también refieren insomnio, problemas gastrointestinales, y un
empeoramiento de su salud, con el transcurso de la enfermedad del paciente al
que cuidan.® Sin embargo, las consecuencias negativas mas importantes, son
las que ocurren a nivel emocional y psiquico, como es la ansiedad y la

depresion.

Los cuidadores de pacientes con Alzheimer presentan los mas altos
niveles de depresion.®” En el estudio de Cerquera AM y Galvis M.J,*®
identificaron que las circunstancias de estrés que rodean al cuidador son mas
relevantes en la aparicion de sefiales y sintomas de depresion y ansiedad,
ademas un dato llamativo es que los cuidadores no son conscientes de lo que
les ocurre.

Los que refieren tener sobrecarga del cuidado tienen 4 veces mas
depresion, que quien no refiere sobrecarga; confirmando este hallazgo en el
estudio de Vérez et al,® donde establecieron la relacién existente entre
sobrecarga y aparicion de depresion. Segun esto, el cuidador tendria un mayor
riesgo de padecer depresion, cuando el paciente tiene dependencia severa, por
lo que es de extrema importancia la ayuda de asistencia profesional en la fase
avanzada del Alzheimer donde las capacidades y tolerancia al estrés del
cuidador primario informal se encuentran desbordadas. La depresién
disminuye la calidad de vida del cuidador,®* 3* 3 refiriendo una mala
percepcion de salud y ofreciendo una mala calidad de los cuidados integrales
hacia los pacientes dependientes con Alzheimer.

Existen diferentes factores que estan asociados a la carga del cuidador y
a la depresion, y dependen tanto del propio cuidador como del paciente EA,
cuya identificacion permitirian actuar de manera rapida y eficaz, evitando en la
medida de lo posible la aparicion de las diferentes consecuencias negativas
derivadas del cuidado. Los factores sefialados por algunos autores son: edad,
género, parentesco, salud, nivel educativo y econémico, percepcion de
carga, tiempo de ocio, autocuidado, apoyo social, dependencia funcional
del EA y aparicion en el de sintomas depresivos.
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Se establecié una relacion directa positiva la edad con la sobrecarga,
considerandose la edad avanzada un factor riesgo de la sobrecarga del
cuidador.®® 28 Cuidadores informales entre 55-65 afios demostraron tener una
sobrecarga intensa segun el cuestionario de Zarit con una puntuacion de 19,82,
siendo la puntuacién mas alta respecto a otras franjas de edad mas jévenes.®
Segun el estudio de Pérez D et al,“** la sobrecarga de los cuidados se presentd
en el grupo de edad mayor de 60 afios, ya que su vitalidad, su estado de salud
y estrategias de afrontamiento, por norma general van disminuyéndose,

coincidiendo con lo encontrado en el estudio de Cerquera A.M y Galvis M.J.?®

Sin embargo en el estudio Kang H. S et al,®® encontraron que cuanto
mas joven es el cuidador informal mayor es la carga, ya que afirma que los
jovenes estdn menos comprometidos. Este resultado parece inconsistente con
los estudios encontrados, aunque en realidad lo que intenta decir, es que, los
jovenes estan menos comprometidos con el cuidado ya que pueden tener
puestos de trabajo o una mayor demanda de otros miembros de la familia, hijos
pequefios a cargo por ejemplo. Los jovenes se muestran con menos voluntad
de adoptar el rol de cuidador principal, y el cuidado impuesto se relaciona con
altos niveles de depresién y sobrecarga. Creo que Kang H. S et al,®? realizaron
un analisis coherente, aunque hay que reconocer que por norma general, las
personas jovenes presentan muchas mas recursos fisicos y psiquicos que una
persona de edad avanzada. Beinart N, Weinman J, Wade D y Brady R. ® en
su estudio afirmaron que, la falta de voluntad junto con el deber moral el
cuidado, la falta de conocimiento y el aislamiento de la sociedad es una espiral
descendente que conlleva a la depresion y sobrecarga.

Flores E.G, Rivas E.Ry Seguel F.P,® descubrieron que la edad media
de los cuidadores informales coincide con el momento en el que la poblacion
general empieza a desarrollar problemas de salud y aparicién de enfermedades
cronicas, lo que favorecerd la aparicion de sobrecarga. Este dato es
conformado con lo encontrado en el estudio de Rodriguez A.M et al,*® donde
los cuidadores informales que refieren tener mas de 3 enfermedades cronicas
presentan los mas altos niveles de sobrecarga con un 20,9 frente a los

cuidadores que no presentan ninguna que obtienen, un 17,5. Dentro de las
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diferentes patologias, los cuidadores con enfermedades psicologicas-
psiquiatricas reportan los niveles méas elevados de sobrecarga. Un estado de
salud malo y/o una percepcion mala de salud se encuentran asociados a

mayor sobrecarga de los cuidados.®? 242639

Las mujeres son los cuidadores informales que mas sobrecarga de
cuidados presentan, obteniendo un 19,6 frente a los hombres que obtienen un
16, en la escala de Zarit segun lo encontrado por Rodriguez A.M et al.®® Este
resultado coincide con los obtenidos en el resto de estudios, debido a que
principalmente el cuidado estd a cargo mayoritariamente de las mujeres.
Ademas segun el estudio de Beinart N, Weinman J, Wade D y R. Brady,®®
las mujeres son mas propensas a sufrir sintomas psicolégicos, como
sobrecarga y depresién ante la carga de los cuidados, a diferencia de los
hombres que son mas susceptibles de padecer enfermedades fisicas que
psicolégicas. En el estudio de Velasco V.M et al,“® los hombres que
desarrollaron sobrecarga no tenian depresion frente al 41% de las mujeres con
sobrecarga y tenian depresion. Las afirmaciones de estos estudios no parecen
del todo fidedignas, debido a que la muestras no son equitativas de hombres y
mujeres, teniendo en cuenta que las muestras se encuentran sesgadas ya que
el cuidado recae principalmente ademas se trata de estudios transversales que

no confirma una relacion de causalidad, ni se conocen antecedentes previos.

El dolor_anticipatorio constituyo segtn Garand L et al,®® es un factor

de riesgo para la aparicion de depresién y aumento de la carga objetiva, sobre
todo en mujeres, coincidiendo con el estudio de Beinart N, Weinman J, Wade
D yR. Brady,®® donde las mujeres son mas propensas a sufrir sintomas
psicolégicos. Sin embargo, como he dicho antes, las muestras estan
sesgadas, constituidas mayoritariamente por mujeres. Respecto al dolor
anticipatorio, Garand L et al,®® lo considera un factor de riesgo, aunque creo
que bien llevado, seria un factor protector cuando se produce la pérdida del
paciente con Alzheimer y ademas permitiria establecer una relacion mas intima
y sincera con el EA, para ello enfermeria deberd instruir sobre el avance y
deterioro de la enfermedad, preparando al cuidador, y estimulandole a expresar

sus sentimientos y emociones, ya que la represion de esta angustia prolongara
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el dolor y la no aceptacion del final del EA, llegando a originar cada vez, un

mayor aislamiento social, hasta ocasionar depresion.

La lejania de parentesco establece una relacion directa positiva con la
sobrecarga del cuidador segun lo encontrado por Rodriguez A.M et al,®®
obteniendo los valores mas altos nuera/yerno con un 22,9 en la escala de
Zarit, seguido del esposo con un 21; no se ha podido comprobar en su totalidad
con otros estudios, sin embargo si que se ha encontrado mayores porcentajes
de sobrecarga en cényuges, que en hija/os.®® Este resultado puede explicarse
en funcién de la edad y de la cercania; los conyuges suelen tener una franja de
edad avanzada similar al paciente, lo que les hace mas vulnerables al estrés y
de sentirse también en la necesidad de ser merecedores de cuidados, ademas
el grado de consanguinidad entre hijos y padres, permite generalmente prestar
los cuidados como muestra de amor y agradecimiento, y no como un deber o

compromiso social como en el caso de nuera/yerno y conyuge.

Segun el estudio de Monin J. K et al,®” el amor compasivo, que consiste
en un cuidado basado en sentimientos de ternura, apoyo y comprension,
disminuye la carga de los cuidados y obtienen experiencias mas positivas. Sin
embargo, puede ser un arma de doble filo, ya que existe una mayor empatia y
proximidad con el paciente, lo que puede hacer que los cuidadores
experimenten sentimientos depresivos, muy comunes en los pacientes con

Alzheimer.

Se identifico que los cuidadores con mas tendencia a presentar
manifestaciones animicas negativas, son aquellas con bajo nivel de

escolaridad.®® %9 La baja formacién académica se relaciona con riesgo de

depresion y ansiedad, debido a que el cuidado de un paciente con Alzheimer
requiere, un nivel apropiado de formacién, para conseguir un manejo reflexivo
de las exigencias del cuidado, ya que aumenta las posibilidades de adaptacion
y afrontamiento. Los cuidadores informales con estudios primarios refieren
tener una mayor percepcion de carga que los cuidadores con estudios

superiores.
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El nivel socioeconémico parece tener una relacion directa negativa con

la aparicién de sobrecarga del cuidador y depresion.®* * Segin el INE, en el
afio 2015, la principal razén alegada por las mujeres para trabajar a tiempo
parcial, como consecuencia del cuidado de personas dependientes, es el no
haber o no poder costear los servicios adecuados para el cuidado de las
personas dependientes que tienen a su cargo (53,3%).°? Los cuidados de
pacientes con Alzheimer requieren altos costes econdémicos, que sumados a
gue, muchos cuidadores se ven obligados a dedicar todo su tiempo al cuidado
y abandonar sus puestos de trabajo o a reducir sus jornadas laborales, se
produce un situacion de tension financiera que favorece el aumento de

percepcién _de carga de los cuidados, y de una mala calidad de vida,

asociandose de manera significativa con el nivel de sobrecarga, que confirma

los resultados del estudio de Velasco V. M et al.*®

La reduccion del tiempo de ocio y autocuidado de los cuidadores, se
relaciona de manera directa con la sobrecarga. Ha sido bien documentado que
los cuidadores informales que dedican mas de 7h al cuidado reportan los mas
altos niveles de sobrecarga, en comparacion con los que dedican menos de 7h
y presentan mas tiempo de ocio.®® Este factor ha sido identificado por otro
estudio, demostrando que un tiempo de ocio mayor a 3h, conlleva menos

probabilidades de padecer sobrecarga.®®

En el estudio observacional de Pérez M et al,®® el 84% de los
cuidadores informales refieren no utilizar recursos sociales, ni tampoco haber
sido informados de estos. El escaso apoyo social y la no utilizacién de
recursos, se relaciona de manera muy significativa con la aparicion de
sobrecarga; > 2> 29 33.35.3) considerandose en el estudio de Monin K.J, Schulz
R y Feeney C. B, como factor protector el apoyo social y familiar en el estudio.
Este resultado es confirmado por un lado por la Teoria de Efecto
Amortiguador del Estrés o Efecto de “BUFFER”, la cual sostiene que
niveles elevados de apoyo social protegen a las personas de patologias
inducidas por el estrés ya que facilitan los procesos de afrontamiento y
adaptacion, y por otro lado, la Teoria del Efecto Principal o Directo,®®

gue sugiere que, la pertenencia a redes sociales aumenta la sensacion de
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predictibilidad, estabilidad y control. Por tanto, el apoyo social y la salud estan
directamente relacionados, actuando como mediadores del nivel de estrés.
Flores E, considero como factor predictivo de sobrecarga, no recibir apoyo por

instituciones.

Segun el estudio de Delgado E, et al,®® las principales necesidades que
reclaman los cuidadores informales son los recursos humanos, que asociado al
asilamiento social; y la escasa informacién, acerca de capacitacién sobre la
enfermedad, redes de apoyo, de servicios y/o recursos disponibles para los
cuidadores y enfermos, surge la necesidad imperante de utilizar y desarrollar
nuevos programas desde enfermeria que faciliten el acceso a la informacion,
sobre la enfermedad y recursos humanos y econdmicos que dispongan para el
desarrollo de los cuidados y prevengan o reduzcan la carga de ellos.

Sanchez R.Tet al,Y realizo un estudio cuasi-experimental sin grupo
control, en el que el 100% de los cuidadores familiares reportdé sobrecarga de
cuidado. Posterior a las intervencibnes de enfermeria, en las que se
ensefaban estraegias para el cuidado, la comunicacion, el autocuidado.... el
75 % de los cuidadores no percibieron sobrecarga de cuidado y s6lo un 25%
reporto estar en riesgo o tener sobrecarga intensa de cuidado. No se puede
asegurar gue los cambios aparecidos sean debidos a la propia intervencion, o a
otras intervenciones o factores no controlados, ya que no existe una muestra
control sin recibir las intervnciones de enefremeria que demuestren la eficacia
de ellas, aunque ha sido documentado en el estudio de Jiménez D. P et al,“®
que en el 95 % de los cuidadores que no han participado en un programa
educativo dirigido a ensefiar a cuidar a sus familiares y a afrontar las diversas

situaciones estresantes que derivan del cuidado, se evidencio la sobrecarga.

En la actualidad existen diversos recursos; a parte de los servicios socio-
sanitarios garantizados por la ley de dependencia, como los centros de dia,

prestaciones econémicas servicios de tele asistencia.

Cabrera J.L,“? identifico algunas dificultades por parte de los cuidadores
para acceder a los servicios disponibles, debido principalmente a la escasa

disponibilidad de tiempo, lo que en muchos casos ocasiona problemas de
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acceso a la informacién y comunicacién, Cabrera J.L,“** encontré diversos
estudios que manifiestan, que aunque los cuidadores disponen de diferentes
servicios presenciales, los subutilizan por falta de tiempo. Cabrera J.L,“%
destaca que es importante incorporar las TIC (Tecnologias de la informacion y
la comunicaciébn) como complemento a la atencién presencial. Una de las
ventajas de las nuevas tecnologias es la comunicacion continua entre los
cuidadores y profesionales sanitarios, permitiria identificar problemas,
factores... asociados a la sobrecarga, e intervenir de manera rapida, evitando

la aparicién y/ o reduciendo los efectos negativos.

Las personas son seres sociales, que necesitan de otras para
enfrentarse y adaptarse a las adversidades del medio, para ello necesitan
apoyo instrumental, informacional y emocional, y debera ser la enfermeria la
encargada principalmente de proporcionar estos tipos de apoyo, con el objetivo
de disminuir la carga de los cuidados, promover la capacidad de las personas
de enfrentarse a los acontecimientos desestabilizadores que la enfermedad
trae consigo saliendo reforzados de estos, y aumentar el numero de

experiencias positivas que derivan del cuidado.

Los resultados positivos del cuidado reportados incluyen compafiia,
recompensa, sentirse Gtil y disfrute,® suelen estar asociados a la resistencia,
con los sentimientos positivos del cuidado y con una serie de factores
personales: una buena relacién anterior con el paciente, la edad avanzada, la
buena salud, el mantenimiento del tiempo libre, ser el cuidador por voluntad
propia y la satisfaccibn con el apoyo social. El factor personal de edad
avanzada, parece estar en contraposicion con lo que otros autores dicen, ya
que lo consideran como factor de riesgo de sobrecarga y la consecuencia de
pérdida de estrategias de afrontamiento, sin embargo lo relacionan con el
hecho de que las personas no nacen siendo relisentes, sino que se hacen;®?
por lo que se considera que las personas de edad avanzada han desarrollado
mas su capacidad de resiliencia, pero seguira siendo factor de riesgo si no ha

sido desarrollada a lo largo de su vida.

La capacidad de los cuidadores de enfrentarse a los acontecimientos

desestabilizadores y salir reforzados de ellos es lo que denominamos
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resiliencia. Enfermeria deberd de mantener, promover y recuperar la capacidad
del individuo de enfrentar, satisfactoriamente, los distintos factores de riesgo, y

a la vez salir fortalecidos de las situaciones adversas.

Los factores asociados al paciente que estan relacionados con la
aparicion de sobrecarga son:. conductas disruptivas y agresion verbal, muy
comunes en la fase media del Alzheimer.®® Los sintomas conductuales junto
con los psiquiatricos tienen un mayor impacto en la carga del cuidador, y se
ven acentuados en la fase avanzada, por lo que se requiere una mayor
atencion de enfermeria en la fase avanzada donde las capacidades del
cuidador se encuentran al limite. Los sintomas conductuales como, agitacion
agresiones verbales y conductas disruptivas, son manifestaciones que se
relacionan significativamente con la decision de institucionalizacion, que a su
vez se encuentra relacionada con asilamiento social y con las horas de
cuidado®. La demencia es una de las principales causas de
institucionalizacion, sin embargo, es conveniente retrasar en lo posible la
institucionalizacién del enfermo,®® para evitar las cuestiones negativas que
ésta acarrea, ya que se da una pérdida de puntos de referencia, tanto a nivel
cognitivo como emocional que son de dificil sustitucion para el paciente, y
ademas genera altos gastos socio-sanitarios. Se observa un repunte de
institucionalizacion, tras 2 afios de inicio de los sintomas del Alzheimer,©®
coincidiendo con que los cuidadores que llevan entre 3 y 5 afios de cuidado
presentan los resultados mas elevados de sobrecarga, obteniendo 20,3 en la

escala de zarit.®®

Los sintomas cognitivos y conductuales del alzheimer, y el
tiempo de cuidados, estan relacionados directamente con la sobrecarga y el

riesgo de institucionalizacion del EA.

Otros autores sefialan como factores del EA, asociado a la sobrecarga:
la incontinencia e insomnio o vagabundeo, sin embargo los factores
relacionados directamente y con mayor significacién, con la sobrecarga, son los

sintomas depresivos en el paciente con Alzheimer®h 3% 3%

y la dependencia
funcional, mas que la cognitiva.®> *? A su vez, en el estudio de Sanchez R.T et
al,“? las necesidades mas frecuentemente demandadas por los cuidadores,

hacen referencia a la capacitacién acerca de la movilizacién del paciente, lo
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gue denota, la importancia que la capacidad funcional del paciente tiene en la
carga de los cuidados. Segun el estudio de Kang H.S et al,®*® la dependencia
funcional es la variable que mayor sobrecarga genera, por lo tanto las
intervenciones para ayudar a mantener las actividades de la vida diaria en
pacientes EA, reducen la carga del cuidador. La implantacion desde atencién
primaria de un programa que facilite el mantenimiento y retraso del deterioro

funcional del EA, disminuiria la sobrecarga de los cuidados.

Ademaés segun otros estudios los sintomas depresivos del paciente con
Alzheimer, es un factor predictivo del desarrollo de depresion en el cuidador.
Sin embargo debido a las caracteristicas animicas y conductuales del

Alzheimer, resulta muy dificil identificar depresion en el.

Conforme avanza la enfermedad de Alzheimer, la adherencia al
tratamiento disminuye, y la carga del cuidador aumenta debido a la dificultad de
administracién de los medicamentos.® Los inhibidores de la colinesterasa son
el pilar de tratamiento sintomatico de Alzheimer, y la rivastigmina es el Unico
inhibidor disponible como parche transdérmico, por lo que se desarrollo un
ensayo clinico con el uso de este parche demostrando una mayor adherencia
por parte de los pacientes, mejor tolerabilidad, y lo mas llamativo de este
estudio, supuso un ahorro diario de 20 minutos al dia, refiriendo el 89% de los
cuidadores preferir el uso de este parche.”” Este resultado supone un aumento
del tiempo de ocio del cuidador y una disminucion del riesgo de sobrecarga,
como consecuencia de la resistencia al tratamiento de los pacientes con
Alzheimer. Desde enfermeria deberemos conocer estas alternativas de
tratamiento, para informar al cuidador y consensuar nuevos tratamientos con el

facultativo correspondiente.

La dependencia del paciente dependiente junto con, la sobrecarga del
cuidado y la depresion en el cuidador son identificados por algunos autores
como factores de riesgo del maltrato hacia al dependiente con Alzheimer.®® 40
Uno de los factores de riesgo de maltrato que destaca Uhden E,“? en su
estudio, es la demencia del paciente, encontrando las mayores prevalencias de
maltrato entre enfermos de Alzheimer. En su estudio tambien sefala la

agresividad como uno de los factores de riesgo de maltrato hacia el enfermo de
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Alzheimer, y es que es uno de los factores asociados tambien al riesgo de
institucionalizacion.®? El maltrato suele ser bidireccional.® “? |dentificar estos
posibles factores de riesgo de maltrato junto con los otros factores asociados a
la sobrecarga, garantiza la calidad del cuidado y el bienestar tanto del cuidador

como del enfermo de Alzheimer.

8. CONCLUSION

Los cuidados informales siguen feminizados, siendo las mujeres los
principales cuidadores. Comprenden una franja de edad entre 55-58 afios, la
cual aumentara, debido al envejecimiento demografico que ya estamos

sufriendo.

La carga de los cuidados puede ocasionar sobrecarga en el cuidador,
relacionada directamente con la aparicion de depresion, siendo las mujeres
mas propensas a padecerla, frente a los hombres, disminuyendo su calidad de
vida y la calidad de los cuidados.

El escaso apoyo social, y la falta de tiempo de ocio y autocuidado, son los
factores mas asociados estadisticamente, a la sobrecarga en el cuidador.
Como recursos para minimizar e interferir en estos factores, se encuentra el
proyecto llamado “Puentes de apoyo”, organizado por la asociacion de
familiares de enfermos de Alzheimer de Salamanca, en el que mas de medio
centenar de usuarios y familias de las asociaciones de Salamanca y Leo6n
disfrutaron de unos dias de ocio en Cdrdoba, mientras que los enfermos de
Alzheimer eran atendidos en centros de dia. También los cuidadores cuentan
con el proyecto de “Respiro Familiar”, llevado a cabo por la cruz roja, con el
objetivo de mejorar situaciones de deterioro personal o familiar que se derivan

del cuidado intensivo de las personas mayores dependientes.

Sin embargo, muchos cuidadores no conocen estas redes de apoyo, y debe
ser la enfermeria quien ofrezca la informacion y ademas promueva el desarrollo
y creacion de programas educativos, que cubran las necesidades de

capacitacion sobre los cuidados, que los cuidadores refieren, disminuyendo asi
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la sobrecarga, ya que la eficacia de las intervenciones de enfermeria con el

objetivo de disminuirla fueron demostradas.

En la actualidad la enfermera de atencion primaria cuenta con diversos
recursos propuestos en la cartera de servicios del sistema sanitario, uno de los
mas novedosos fue la tarjeta "te cuido”, presentada en 2010, por el consejero
de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn, Francisco Javier Alvarez Guisasola.
Esta tarjeta es dispensada por enfermeria y/o trabajadores sociales desde
atencién primaria, con la cual facilita a los cuidadores informales de pacientes
con Alzheimer el acceso a actividades formativas sobre cuidados vy
autocuidados, a informacién sobre prestaciones sanitarias y recursos sociales
etc...... aunque prometié extenderse a la cartera de servicio de toda la atencion
primaria de castilla y ledn solo se encuentra vigente en Soria y Le6n. Tampoco
se conoce su aceptacion ni sus beneficios, por lo que propondria un trabajo

futuro acerca de los resultados del uso de esta tarjeta.

La identificacion desde enfermeria de los factores modificables y no
modificables, asociados a la sobrecarga, permite un diagnostico precoz y la
disminucion en la aparicion de consecuencias negativas tanto en el cuidador
como en el paciente. El maltrato y la institucionalizacion son consideradas
efectos negativos derivados del cuidado. Los enfermos de Alzheimer, son los
pacientes dependientes mas propensos a recibir maltrato, el mas frecuente es
verbal y suele ser bidireccional. La institucionalizacién temprana supone un
agravamiento de la enfermedad. Los factores asociados a la institucionalizacion
son las conductas disruptivas del paciente y la dependencia funcional de este,
ya que se encuentran fuertemente asociados con la sobrecarga del cuidador.
La dependencia funcional debe ser por tanto uno de los factores que debera
identificar, prevenir y disminuir enfermeria, con el empleo de nuevas
intervenciones y programas gue fomenten la participacién de los pacientes con

Alzheimer en actividades de la vida diaria.

e —
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10. ANEXOS

Anexo 1:

+ Problemas de suefio.

+ Pérdida de energia, fatiga crénica, sensacién de cansancio
continuo, etc.

+ Aislamiento social.

+ Consumo excesivo de alcohol, tabaco o medicamentos para
dormir.

+ Problemas fisicos: palpitaciones, temblor en las manos, molestias
digestivas.

+ Problemas de memoria y dificultades de concentracion.

+ Menor interés para actividades placenteras que antes eran objeto
de interés.

+ Aumento o disminucién del apetito.

+ Facilidad para enfadarse y cambios frecuentes de humor o de
estado de animo.

+ Importancia excesiva a pequefios detalles.

L

Dificultad para superar sentimientos de depresién o nerviosismo.
+ No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicoldgicos que se
justifican mediante otras causas ajenas al cuidado. (Rodriguez del
Alamo) %°.

e ——
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Anexo 2:

Escala de ansiedad y depresion de Goldberg

ESCALA DE ANSIEDAD

1. ;Se ha sentido muy excitado, nervioso 0 @l EENSIONT (. i s e s e e s -
2. jHa estado muy preccupado por algo? ...
3. Se hasentido muy iritable? e
4. ;Ha tenido dificultad para relZArse? . i s e s e s e s e o
(s hay 2 o mis respuestas afirmativas, continuar preguntando)
5. (Ha dormide mal, ha tenido dificultades para dormir? . e e s e e o
6. Ha tenido dolores de cabeza o NUCAT i i s e e e N
7. (Ha tenido algume de los siguientes sintomas: Temblores, hormigueos, mareos, sudoves, diarrea?
(SIOMAS SUEOTMOIIIEDS Y Lo ioies ot et ot et caet s bt et sis forias resebs fhsbiss shhias Shsbes sorsath sebibs shsbbs sebsbs sesiis siis o
& jHa estado preccupado por su salud? o

9. jHa tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido? ...

TOTAL ANSIEDAD

ESCALA DE DEPRESION
1. ;Se ha sentido con poca eNeTEIET ..o e i s s s e s s s s b b
2, ;Ha perdido Vd. Su interés por las cosas
3. [Ha perdido la confimza en si mismao? .......
4

Se ha sentido Vd. Desesperanzado, sin esperanzas? ..o i s e o
(si hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas anteriores, continuar)
5. (Ha tenido dificultades para CoNCEMTAISET . i s s s s s s e o
6. [Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito) o i i i e s e s S
7. [Se ha estado despertando demasiado EmMpPrano? ... e s o
& jSe hasentido Vd. enlentecido? ..o e
9. jCree ¥d. que ha tenido tendencia a encontrarse peor por Llas mafimas? .

TOTAL DEPRESTON Lo oottt seesss e s sessiessessss seetess a1t et s eesss eseee s sbssts s ssss eesssesseseesins
Interpretacion: 1 punte por cada respuesta afirmativa.

* Probable trastorne de ansiedad por encima de 4 respuestas afinmativas en la Escala de Ansiedad.

* Probable trastorno depresive por encima de 2 respuestas afirmativas en la Escala de Depresion.
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Anexo 3:

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, versiones original (todos los items)
y abreviada (items en gris)

1 jPiensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?
(Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3  Se slente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 Slente vergilenza por la conducta de su familiar?

5 Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

6 Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 Tiene miedo por el futuro de su familia?

(Piensa que su familiar depende de usted?

9 ,Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11 ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustarfa debido a
tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la (nica persona que
le puede cuidar?

15 ,Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademds de sus otros gastos?

16 ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

18  Desearfa poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

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

20 ;Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?

21 ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?

oo

* Escala de Zarit (Todos los ftems): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: ‘ausencia de sobrecarga” (46), “sobrecarga
ligera” (47-55) y “sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

** Escala de Zarit Abreviada (sélo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se
suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (217). El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador.

e
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Anexo 4:

Trastornos neuropsiquiatricos: multiplicar frecuencia por gravedad

No Valorable

Total (Frecuencia x

Trastorno (Marcar) Frecuencia | Gravedad Gravedad)
Delirios 01234 123
Alucinaciones 01234 123
Agitacion 01234 123
Depresion/disforia 01234 123
Ansiedad 01234 123
Euforia/jubilo 01234 123
Apatia/indiferencia 01234 123
Desinhibicién 01234 123
Irritabilidad/labilidad 01234 123
Conducta motora sin
finalidad 01234 123
Puntuacion total
Significado de los valores
Frecuencia:
0 = Ausente
1 = Ocasionalmente (menos de una vez por semana)
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2 = A menudo (alrededor de una vez por semana)
3 = Frecuentemente (varias veces por semana, pero no a diario)
4 = Muy frecuentemente (a diario o continuamente)

Gravedad:

1 = Leve (provoca poca molestia al paciente)

2 = Moderada (mas molesto para el paciente, pero puede ser redirigido por el

cuidador)
3 = Grave (muy molesto para el paciente, y dificil de redirigir)

El  rendimiento  psicométrico  del Inventario  Neuropsiquiatrico
(Neuropsychiatric Inventory, NPIl) es muy elevado para la valoracion de los
sintomas no cognitivos en los pacientes con demencia, y permite realizar un
seguimiento de la eficacia de los tratamientos sobre esos aspectos. No se han

incluido aqui las subescalas de alimentacion y suefio.

Anexo 5:

Nota de Prensa: Usuarios y familias de AFA Salamanca y Leo6n viajan a
Cérdoba gracias al programa de ocio y respiro familiar: “Puentes de apoyo”.
Méas de medio centenar de usuarios y familias de las asociaciones de
Salamanca y Leon disfrutaron de unos dias de ocio en Cordoba ¢ El proyecto
se llama "Puentes de apoyo’ y es posible gracias a la colaboraciéon econdmica
de Fundacién La Caixa * El objetivo es combinar la atencién al enfermo con un
programa que permita al cuidador recuperar parte de su ocio y vida social * Los
centros de dia se abren en fines de semana (15 plazas en cada una de las tres
ciudades) para facilitar el ocio del cuidador en Salamanca o bien en Leén y
Cordoba, gracias al intercambio de estancias. Mientras el enfermo recibe
atencion profesional, su cuidador puede disfrutar de unos dias de vacaciones *
Se organizan salidas culturales y se programan actividades de ocio y talleres
Marzo de 2016.- Mas de medio centenar de usuarios y familiares de AFA
Salamanca y Alzheimer Leon han disfrutado de un fin de semana en Cérdoba

gracias a ‘Puentes de Apoyo’, un programa de ocio y respiro familiar que se
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sell6 el pasado verano entre las asociaciones de Alzheimer Salamanca, Ledn y
Cérdoba gracias a la colaboracion economica de Fundacion La Caixa El
objetivo de este programa es combinar la atencion al enfermo con un programa
que permita al cuidador recuperar parte de su ocio y vida social. Incluye la
apertura del centro de dia en fines de semana (un total de 15 plazas en cada
ciudad) para garantizar el cuidado del enfermo y conseguir que el familiar
pueda disfrutar de un tiempo de asueto el fin de semana y realizar actividades
que habitualmente no puede desempefiar. Ademas, se realizan salidas
culturales y actividades sociales programadas que fomentan el ocio. El
proyecto contempla ademas la oferta de distintos talleres: nuevas tecnologias,
yoga, gimnasia de mantenimiento, baile o0 manualidades. Muchas de ellas son
tareas que habitualmente los familiares cuidadores han dejado de hacer. El
respiro en fin de semana permite que entre las tres asociaciones se
intercambien estancias en centros de dia. De este modo, las familias pueden
disfrutar de unos dias de vacaciones y asueto en Ledn, Salamanca o Cordoba
mientras su enfermo recibe atencion profesional. En esta ocasién, Cérdoba ha
sido el destino elegido por familias y usuarios para disfrutar de una escapada

de fin de semana.

Anexo 6:

El Proyecto de Respiro Familiar presta apoyo a cuidadores /as informales con

el objetivo de mejorar situaciones de deterioro personal o familiar que se

derivan del cuidado intensivo de las personas mayores dependientes.

Gracias a la labor del voluntariado, se realizan actividades de ocio y tiempo
libre que posibilitan el descanso del cuidador/a, ademéas de acompafamientos
en domicilio o en la realizacién de gestiones, formacién y apoyo orientado a la

mejora en el desarrollo de las diferentes tareas de la vida diaria que implican el

cuidado de una persona dependiente. El proyecto ofrece préstamo de
productos de apoyo a usuarios/as dependientes para fomentar la autonomia y
ayudar en las actividades de la vida diaria, mejorando la calidad de vida, tanto

de la persona dependiente como del cuidador/a.
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Anexo 7:

La tarjeta "te cuido” sirve para apoyar a los cuidadores de enfermos de
alzhéimer y de otras demencias en su relacion con el sistema sanitario

Fecha de publicacién: 20/10/2010

El consejero de Sanidad, Francisco Javier Alvarez Guisasola, presenta esta
prestacion que, desde Ledn, se extendera al resto de la Comunidad autonoma

castellana y leonesa

La tarjeta "te cuido" nace para apoyar al cuidador principal de enfermos

de alzhéimer y de otras demencias en su relacion con el sistema sanitario

La Junta de Castilla y Ledn ampliara a todas las areas de salud esta
prestacion, cuyo pilotaje se ha venido desarrollando, por iniciativa de
profesionales sanitarios, en el Area de Salud de Ledn y que se estima
puede favorecer a unas 14.000 personas en su accesibilidad al Sistema

Regional de Salud

La tarjeta "te cuido" es una nueva prestacion que la Junta de Castilla y Le6n
pone en marcha dirigida a las personas cuidadoras principales de enfermos

de alzhéimer y otras demencias.

A través de esta identificacion, de caracter personal e intransferible, la
Consejeria de Sanidad persigue apoyar a los cuidadores de personas
afectadas por el alzhéimer y otras demencias, a través de una serie de
medidas que les van a facilitar la accesibilidad al sistema sanitario tanto a
los enfermos a su cargo como a ellos mismos, ademas de ofrecerles otras

opciones relacionadas con su situacion.

El objetivo no es otro que, atendiendo a las especiales circunstancias que
afectan a las personas que tienen a su cargo a enfermos de este tipo, avanzar
en la humanizacion de la asistencia que demanda este colectivo en su

accesibilidad y su relacion con el Sistema Regional de Salud.

El desarrollo de la tarjeta "te cuido™ ha nacido como un programa piloto en
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el Area de Salud de Leén a iniciativa de la responsable de Enfermeria del
Centro de Salud de "El Crucero”, Regina Granja Gonzalez y con el decidido

apoyo de la Gerencia de Atencion Primaria leonesa.

Tras su planeamiento, desarrollo, evaluacion y extension a otros centros de
salud de Leon, la Junta acomete la "exportacion” de esta experiencia piloto a
otras areas de salud de la Comunidad castellana y leonesa.

Ventajas y oblicaciones de "te cuido"

La tarjeta "te cuido" o tarjeta del cuidador principal de enfermos de alzhéimer
u de otro tipo de demencias es una nueva prestaciébn mas que se suma a las
que ya ofrece la cartera de servicios de Atencidén Primaria de SACYL a las
personas cuidadoras, tales como el Servicio de atencién al cuidador familiar,
el Servicio de educacién para la salud a grupos de cuidadores, el Servicio de
atencion al paciente con demencia -en el que asimismo se integra la valoracion
del cuidador principal y la definicion de cuidados individuales- o la Guia de

atencién al paciente con demencia en Atencién Primaria.

Los cuidadores principales podran acceder a la tarjeta en sus centros de
salud, a través del personal de Enfermeria y/o de los trabajadores
sociales, que seran quienes informen de esta prestacion y entreguen el

documento acreditaticio.

En Castilla y Ledn, los datos sobre enfermos diagnosticados de alzhéimer o de
otras demencias los sitian entorno a las 20.000 personas afectadas, lo que,
a su vez, permite estimar que, en el conjunto de la Comunidad castellana y
leonesa, seran unos 14.000 los potenciales titulares de esta tarjeta y de

sus ventajas.

Estas estriban en:

> El acceso prioritario -pero siempre con cita previa- tanto del paciente
como del cuidador a las consultas de Atencion Primaria y de
Especializada.

> El acompafiamiento del enfermo, si asi lo permiten las circunstancias
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clinicas, en Urgencias, pruebas diagndsticas, ingresos y traslados en
ambulancias de soporte vital basico.

> Informacion sobre prestaciones sanitarias y recursos sociales.

> Asesoramiento telefonico, a través del centro de salud, sobre
cuidados.

> Acceso a actividades formativas sobre cuidados y autocuidados,
asi como a grupos de ayuda mutua, de nuevo en colaboracion las
asociaciones de familiares de alzhéimer, para lo que Sanidad contara
con el movimiento asociativo vinculado a los familiares de

alzhéimer.

La posesion de latarjeta"te cuido” también supone una serie de
compromisos por parte de su titular, que se expresan en las siguientes

obligaciones:

> La colaboracion con el equipo sanitario que atiende al paciente.

> El seguimiento de las recomendaciones y cuidados referidos a los
pacientes como de los autocuidados para los cuidadores.

> El uso responsable, de manera personal e intransferible, de la tarjeta.

> Y la devolucion de la misma cuando se produzcan cambios.
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