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RESUMEN

La presente investigacion de naturaleza tedrica persiguié dos objetivos: 1) la
exploracion de los diversos acontecimientos negativos que emergen en el
cuidador primario informal al cumplir su labor de asistencia con un paciente
afectado por la demencia tipo Alzheimer, y 2) la identificacion de las
intervenciones psicoldgicas disefiadas para minimizar las consecuencias adversas

en cuidadores como producto del ejercicio de su rol.

Con base en los resultados, se observo una alta condicion de vulnerabilidad entre
los cuidadores a sufrir padecimientos como depresion, ansiedad, sobrecarga
burnout, estrés, problemas fisicos, pasando por conflictos familiares, sociales y
laborales. De ellos, los primeros tres son los que mayormente han sido retomados
en las intervenciones psicolégicas como objeto de cambio a través del uso

predominante de técnicas concebidas desde la terapia cognitivo conductual.

Si bien, el estudio sobre la figura del cuidador primario aun se encuentra en un
estado naciente, la proliferacion en los casos de Alzheimer ha puesto de
manifiesto la importancia de abordar cada vez mas dicho tema a favor de generar
estrategias viables que permitan afrontar las distintas situaciones que tal

padecimiento plantea en un futuro préoximo.

Palabras clave: Cuidador primario, demencia tipo Alzheimer, intervenciones

psicoldgicas



ABSTRACT

The present theoric study have two goals:1) the investigation of the negative
events that arise in the caregiver as a response in his caregiving with the
Alzheimer's disease patient and, 2) the identification of the psychological
interventions designed to reduce the adverse effects in caregivers as a product of

his fulfillment role.

Based in the results, it was observed a high vulnerability condition between the
caregivers to get conditions like depression, anxiety, burnout, stress, physical
illness, problems with the family, with friends and problems in the job. From all of
these, the first three are the most important, because are the aim of the
psychological interventions as a point of change through the use of cognitive

behavioral techniques.

While the study of the caregiver presence is new, the increase of the Alzheimer's
disease cases has shown the importance to take over and to generate viable
strategies that allow facing the different situations this disease can generate.

Keywords: caregiver, Alzheimer's disease, psychological interventions.



MAS ALLA DEL PACIENTE CON ALZHEIMER: INTERVENCIONES
PSICOLOGICAS HACIA EL CUIDADOR PRIMARIO

INTRODUCCION

Durante los ultimos afios la poblacién adulta mayor ha experimentado a nivel
mundial un vertiginoso incremento que anuncia su continuidad para las décadas
siguientes. En México, los datos proporcionados por el Instituto Nacional de
Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI), a través del Censo realizado en el
afio 2010, muestran que de un total de 112 millones de habitantes el 6.2%
pertenece al niumero de personas mayores de 65 afios. Precedentemente, en el
2000, el 4.9% correspondia al porcentaje de adultos mayores con mas de 65 afios

de edad, de un total de 97 millones habitantes.

En nuestro pais, gran parte de este acontecimiento tuvo lugar gracias a las
aportaciones cientificas y tecnologicas derivadas de la medicina, que en
conjuncién a la implementacién de estrategias para mejorar la calidad de vida,
consiguieron disminuir significativamente las tasas de mortalidad, permitiendo a

los individuos la oportunidad de vivir por mas tiempo.

Sin embargo, a medida que la expectativa de vida crece, el numero de
padecimientos tipicos del envejecimiento lo hace también, y en este sentido, la
demencia tipo Alzheimer se constituye como una de las patologias que, desde el
punto de vista de la salud publica, representa grandes desafios actuales y futuros
debido a su elevada incidencia y a la alta condicién de discapacidad que genera

en quienes la exhiben.

La demencia tipo Alzheimer, catalogada como la demencia mas comun, es una
patologia neurodegenerativa, progresiva e irreversible, caracterizada por la
pérdida de las habilidades cognoscitivas, junto a serias alteraciones conductuales
y emocionales, que minan severamente el funcionamiento social y ocupacional de
la persona (Moreno, 2008). Su prevalencia es un evento vinculado a la edad que

aumenta marcadamente con el envejecimiento poblacional.



Hasta el momento no existe cura para ella. Los farmacos otorgados para su
tratamiento pueden retrasar el curso de los sintomas por determinado tiempo
(Acosta, et al., 2011), sin embargo, llegado un momento, todos los enfermos
requeriran apoyo incluso en las funciones mas basicas, como es el vestirse,
asearse 0 alimentarse. Es por eso que se necesita de alguien que supervise
constantemente al aquejado, aunque tal accion pueda convertirse en una
vigilancia de veinticuatro horas, bajo un desgaste considerable, porque cuidar de
una persona que se vuelve cada vez mas dependiente es una tarea dificlil,
cansada y de gran responsabilidad, que demanda ejecutar actividades para las
que no se esta preparado y que no siempre se perciben como agradables (Rivera,
Davila y Gonzalez, 2011). Entonces, ligada a la prevalencia de dicho

padecimiento, la cantidad de individuos congregados para el cuidado se eleva.

Regularmente, la atencidon que recibe el paciente proviene de su hogar, y es
administrado por un solo individuo, denominado cuidador primario informal, que es
quien funge como maximo prestador de asistencia sin obtener por ello alguna
compensacion econdmica o material, siendo frecuente que la adopcién de tal
papel se haya hecho de manera fortuita, con desconocimiento de las
repercusiones que esto conlleva (Rivera et al., 2011), y es que varios estudios han
puesto de manifiesto que el cuidado de un ser con Alzheimer se asocia a la
presencia de problemas fisicos y mentales, susceptibles de ignorarse si los propios
intereses y malestares son relegados a un segundo plano para hacer frente al reto de
atender a otra persona, a un familiar (Thomas, Morris y Harman, 2002, en Vargas-
Mendoza, Ricardez-Contreras y Elizarraras-Rivas, 2012), ademas de que la
constante supervision conlleva a que los cuidadores primarios restrinjan sus

vinculos sociales y laborales (Moreno, 2008).

Por tanto, diversos investigadores han llevado a cabo el desarrollo de distintas
intervenciones con el proposito de disminuir las consecuencias negativas que el
esfuerzo asistencial produce en el cuidador primario, ya sea a través de la
educacion, el apoyo, o la combinacién de ambas (Vargas-Mendoza et al., 2012),

mas ha sido complejo determinar hasta qué punto son efectivas, surgiendo



entonces la necesidad de disponer de medidas factibles que den cuentan de los
cambios clinicamente significativos; medidas que destaquen la diferencia real en
la vida diaria del cuidador.

Bajo tal panorama, el objetivo de la presente investigacion documental fue conocer
los efectos negativos que la atencion de un individuo con demencia tipo Alzheimer
produce en los ambitos personal, familiar, social y laboral del cuidador primario
informal, asi como explorar cuales han sido las intervenciones que los psicélogos

han disefiado para minimizar dichas consecuencias.

La importancia de abordar este tema radica en que al proliferar la demencia tipo
Alzheimer entre los adultos mayores la figura del cuidador primario se magnifica,
posicionandose aun mas como principal promotor de salud, que al desempefiar
dia a dia sus funciones favorece la supervivencia del paciente en el hogar y
retrasa lo maximo posible su institucionalizacion. Si éste enferma como producto
de sus tareas, el trabajo asistencial se ve comprometido seriamente, generando al
sector sanitario grandes costos en servicios, recursos humanos y materiales que
pueden no ser suficientes ante la demanda que crece. De ahi que profundizar en
el riesgo al que se encuentra expuesto el cuidador y las formas en que es posible
apoyarlo sea relevante para comenzar a hacer frente a uno de los retos que se

avecinan con motivo de la transicidbn demogréfica vivida en México, y en el mundo.

Asi pues, la conformacion de este trabajo parte de una nocion general sobre el
estado actual del envejecimiento para después ahondar en el conocimiento que se
tiene acerca de la demencia tipo Alzheimer. Los ultimos dos capitulos estan
destinados al tema del cuidador primario, que representan en si mismos los pilares

de esta labor documental.



CAPITULO 1
ENVEJECIMIENTO: NOTAS PARA UN CONTEXTO
1.1. Concepto

Envejecer es una etapa mas de la vida que nos espera a todos; el como lo
haremos se convierte en un punto a discutir que puede adquirir distintos matices y

caminos.

En el presente, la notable proliferacion de personas adultas mayores y las
repercusiones que trae consigo, ha hecho que la investigacién en torno al
envejecimiento alcance mas relevancia. En materia de salud, las enfermedades
vinculadas a dicho grupo etario y su prevencion han constituido fuentes
productivas de estudio para los profesionales, englobando tanto al individuo como

a su grupo social préximo: la familia.

Antes de tratar plenamente los objetivos que esta indagacion persigue, se
realizard un breve recorrido acerca del concepto de envejecimiento y su
demografia, con el fin de ofrecer el contexto adecuado que permita reconocer la
importancia que adquiere el estudio de los padecimientos en el anciano, en este
caso la demencia tipo Alzheimer, en la época actual, y el grado de impacto que se

extiende mas alla del individuo mismo.

Para dar pie a este preambulo es ineludible definir, en primera instancia, qué es el
envejecimiento. Comenzarda sefialdndose que el envejecimiento es un proceso
complejo, plagado de cambios bioldgicos, psicolégicos y sociales que son
consecuencia del transcurso del tiempo, mas no el producto de enfermedades
(Millan, 2006). Es una parte mas del ciclo vital que se relaciona con los
acontecimientos ocurridos en etapas anteriores de la vida, pero también con
caracteristicas biodemogréaficas, socioeconémicas, culturales, familiares vy

sociales.

Desde la biologia son dos los factores que permiten dar cuenta de la intensidad

con que se produce este proceso: por un lado estan los determinantes genéticos,



que propiciaran el denominado “envejecimiento primario” o “fisiolégico”, y por otro,
los factores derivados del ambiente, las enfermedades y alteraciones, que

conduciran al “envejecimiento secundario” o “patolégico” (Millan, 2006).

En el envejecimiento primario, los 6rganos y sistemas del cuerpo humano
experimentan cambios naturales que de manera lenta llevan al decaimiento de sus
funciones, mas no necesariamente conducen a la discapacidad. Por el contrario, el
envejecimiento patologico estd directamente relacionado con los aspectos
médicos, donde la incidencia de factores internos o externos favorecen la
presencia de enfermedades y conllevan a estados de dependencia (Franco y
Sanchez, 2008).

El qgue una persona viva un envejecimiento patolégico o normal, refiriéndose este
altimo a un proceso donde el deterioro no es agravado ni por el estilo de vida ni
por la presencia de enfermedades, no solo es una cuestion definida por el tiempo
y por la estructura genética que posea, sino también esta condicionada por la
participacion de otros tantos factores como los habitos alimenticios, la actividad

fisica y mental, los cuidados a la salud, etcétera.

Sin embargo, resulta cierto que las evidencias dejadas por la investigacion
sugieren que a medida que incrementa la edad en un individuo aumenta el riesgo
y la probabilidad a que desarrolle estados crénicos e invalidantes a nivel fisico,
psiquico o ambos (Albuerne, 2002), por lo que se hace necesario conocer cuales
son las directrices que sigue un proceso de envejecimiento normal, para poder
discernir qué cambios son producto de una evolucién natural, o bien, cuales

podrian obedecer a la presencia de alguna anomalia susceptible a intervenir.

1.2. Caracteristicas del envejecimiento

Asi pues, el envejecimiento es un proceso continuo y gradual que opera
acumulativamente con el paso del tiempo (Millan, 2006). Es un fendmeno

multidimensional y dinamico, que involucra aspectos bioldgicos, fisicos, sociales



econdmicos, psicoldgicos y politicos relacionados entre si, de tal manera que no

se puede aludir a uno sin mencionar a los demas (Ham Chande, 2000).

Es un proceso natural, irreversible e involuntario, que no se presenta de manera
espontanea, puesto que sigue un curso lento que inicia en la concepcién del ser y

culmina con la muerte del mismo (Franco y Sanchez, 2008).

Se constituye como un fendémeno universal pero individualizado, porque si bien
todos envejecemos, no lo hacemos a la misma velocidad ni en la misma forma,
debido a que las circunstancias que configuran la vida (salud, ingresos
economicos, familia, personalidad, educacién, tipo de trabajo y demas) son
distintas de persona a persona. Aun en el individuo mismo esto no ocurre de
manera uniforme, pues los diferentes componentes del organismo envejecen a

ritmos desiguales (Ham Chande, 2000).

Esto es, durante el envejecimiento algunas funciones declinan progresivamente,
otras se mantienen estables hasta en etapas tardias y otras mas no solo no se
deterioran, sino que mejoran con el paso de los afios (Millan, 2006).

Para efectos de este trabajo, no se trataran a profundidad los cambios acontecidos
en el envejecimiento, pues tal labor requiere de un escrutinio mas sofisticado que
pueda abarcar ampliamente las modificaciones sucedidas en los diferentes

ambitos de la persona, no obstante se dard una breve panoramica.

En el area fisiologica, la fortaleza muscular, el vigor, la agilidad y la resistencia se
reducen; se produce la pérdida progresiva de células nerviosas y disminuye el
volumen cerebral, asi como la produccion de neurotransmisores; la apariencia
fisica (piel, ufas, talla y peso, dientes, pelo, etc.) sufre modificaciones; los
organos y sistemas del cuerpo declinan en sus funciones de manera lenta y en las
mujeres, la llegada de la menopausia marca el fin de la vida reproductiva (Ham
Chande, 2000).

En relacion a las caracteristicas cognitivas, hay una disminucion de la memoria

inmediata, haciendo que la informacién se capte con mayor demora y sea



complicado recuperarla; disminuye la inteligencia fluida pero se mantiene estable
la cristalizada, que incluso en algunos casos puede aumentar; la velocidad para
procesar la informacion se enlentece y el lenguaje se torna mas rico, mejorando el
vocabulario (Ham Chande, 2000; Millan, 2006).

En la persona mayor se espera que el estado afectivo revele mayor cautela,
conformismo con la vida y aceptacion del envejecimiento. En relaciéon a la
personalidad, ésta puede cambiar o mantenerse estable, dependiendo de las
circunstancias que rodeen al individuo (Millan, 2006).

Con respecto al &mbito social, los roles desempefiados por la persona y el trato
recibido cambian en funcién a las condiciones culturales, politicas y econémicas
gue imperen en su contexto de vida; las responsabilidades son sustituidas por
otras; el individuo se retira de la actividad laboral y depende de otros para cubrir
sus costos de consumo (Ham Chande, 2000). Asi mismo, el impacto del
envejecimiento recae también sobre el grupo familiar, que se convierte en el
principal recurso al que la persona acude cuando sus redes sociales externas
empequefiecen, debido a la muerte del conyugue, de los amigos y seres cercanos
(Cubero, 2002).

No obstante, la familia no siempre se encuentra preparada para recibir en su seno
a un adulto mayor, mas aun cuando éste requiere de ayuda para cuidar de si

mismo.

Cubero (2002) refiere que los movimientos que se gestan en la familia con el
envejecimiento se expresan en su dindmica: ahora el hijo, antes protegido por los
padres, pasa a ser la persona que cuida de ellos, y el padre, proveedor y
autoridad, se torna dependiente. La modificacion de roles no es algo que suceda
de manera similar en todos los grupos primarios, pues cada familia es y funciona
de manera diferente, siguiendo sus propios cédigos, normas, reglas e historia;

empero, todos los miembros son afectados sin importar su edad.



Entonces, como puede observarse, el envejecimiento es un cumulo de situaciones
individuales y grupales entrelazadas entre si. Adquiere diversos significados y se
expresa en formas distintas. Puede ser vivenciado de manera agradable o
lastimera, mas ello no implica que el envejecimiento se conciba como algo
patolégico, enfermo. Y aunque cada ser es particular, los individuos de edad

avanzada comparten ciertas necesidades que pugnan por cubrir.

Como principales demandas, los adultos mayores requieren el que puedan
satisfacerse sus necesidades basicas, como es la alimentacion, el vestido, el
procurar una vivienda y la atencién especializada. Buscan la satisfaccion, también,
de sus necesidades psicoldgicas y afectivas, el que sean tratados como adultos,
esto es, con respeto, afecto, calidez e integridad; que se reconozca el valor de sus
pérdidas y se les brinde sostén para la elaboracion de sus duelos; que se les
permita continuar la convivencia social y familiar, en lugar de aislarlos y, en este
sentido, que se les apoye para el seguimiento de aquellas actividades que cubren
un papel preponderante para la persona, ya sea a nivel cultural, familiar, social o
religioso (Cubero, 2002).

Pero sobre todo, se halla la necesidad de construir una cultura del envejecimiento
que permita a las personas vivir esta etapa con dignidad y otorgue a los demas la
oportunidad de aprender y cooperar en dicho proceso. De ahi que un
acercamiento al adulto mayor resulte imprescindible para comprender los retos

que los afios venideros plantean.

1.3. Demografia del envejecimiento en México

Hoy en dia, México enfrenta una transicion demografica importante que despierta
multiples interrogantes entre los ambitos politico, economico, sanitario, cultural y
social. Se trata del progresivo envejecimiento poblacional, que encuentra su inicio

en las primeras décadas del siglo pasado.
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Durante el siglo XX, el pais experimentd variaciones significativas que
promovieron profundos cambios en la estructura poblacional, en relacion a la
edad. En la década de los treinta, la declinacion de las tasas de mortalidad
constituyé uno de los logros mas sobresalientes de México (Cardenas, 1998), lo
cual fue posible, en gran medida, por la continua expansion e intensificacion de los
programas y servicios de salud, que permitieron un mayor control sobre
enfermedades infecciosas, parasitarias y respiratorias, propiciando una ganancia
en la expectativa de vida de todos los grupos de edad, especialmente en nifios y

ancianos.

Asi mismo, a mediados de los afios setenta la nacion fue testigo de una paulatina
reduccion en el crecimiento poblacional, que tuvo como principal determinante el
descenso de la fecundidad. Tan solo, entre 1970 y 1990, la tasa global de
fecundidad se redujo a la mitad, es decir, de un promedio de 6.8 hijos por mujer se
pasé a un promedio de 3.4 hijos. Con esta caida, la base de la piramide de
poblacion sufrio un gradual estrechamiento, desplazando el nimero de personas
hacia los grupos de edad centrales, entre los 15 y 59 afos (INEGI, 2005).

Segun lo menciona Mendoza (1998), la disminucion de la fecundidad obedecié a
diferentes situaciones desencadenadas en el pais, de las que cabe mencionar: la
mejora en la escolarizacion, que hizo que cada vez mas mujeres ingresaran a
instituciones educativas, particularmente en edades fértiles; el progreso social, que
permitié la incorporacion de la mujer al ambito laboral; las modificaciones en la
organizacion doméstica; las mejoras en el acceso a los servicios de sanidad; el
acelerado proceso de urbanizacién y las crisis econdmicas. Mas la principal causa
se halla basicamente en los cambios en los ideales reproductivos, que conllevaron
a un replanteamiento de la conducta reproductiva (INEGI, 2005) gracias a que a
partir de 1973 se dio inicio a los programas de planificacion familiar en las
instituciones publicas de salud, recayendo el impacto sobre las pautas conyugales

y las préacticas anticonceptivas que se extendieron a todo el territorio mexicano.

Luego, la migracién pasé6 a ser una variable con gran impacto sobre la distribucion,

estructura y volumen de la poblacién. Resulta ser que la gente en edades
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concentradas entre la adolescencia y adultez joven son las que mayormente
migran, ya sea de forma interna o externa. Estas etapas de vida se corresponden
con el proceso de independencia del hogar paterno, para formar uno propio, y con
el inicio de la vida activa y econémica (INEGI, 2005). La pérdida de poblacion en
estas edades, combinada con otros factores sociodemograficos, propicia que por
cada 100 residentes en edades productivas (15 a 59 afos) de localidades con
menos de 2 500 habitantes, existan alrededor de 16 adultos de 60 afios 0 mas; en
contraste, en las ciudades de 100 mil habitantes o mas, la razén es de casi 11 por
cada 100.

Las transformaciones anteriormente citadas sembraron las bases para el
comienzo del proceso de envejecimiento poblacional. De esta manera, se puede
observar que en el periodo comprendido entre 1970 y 2000 la poblacion general
incrementd a una tasa de 2.4% promedio anual, mientras que la del grupo de edad
de 60 afilos 0 mas lo hizo a un 3.2%. En dicho lapso, la proporcién de adultos
mayores pasé de 5.6% a 7.1% (INEGI, 2005). También tenemos que la
expectativa de vida experimentd cambios substanciales. De 1980 a 2010, la
expectativa de vida en hombres cursé de 64.0 a 73.1 afos, en tanto que en las

mujeres paso de 70.0 a 77.8 afios en el mismo periodo (CONAPO ,2012).

Actualmente se espera que para el afio 2025 la proporcion de personas de 60
afios o0 mas en México se acerque al 15% de la poblacidon total, mientras que para
el 2050 sea de aproximadamente 28%, segun las previsiones realizadas por el
Consejo Nacional de Poblacion (CONAPO, 2012).

Pero estas estimaciones resultan preocupantes dado el crecimiento contiguo de
padecimientos en el adulto mayor, donde las principales causas de muerte se
deben a enfermedades cronicas (CONAPO, 2010), definidas como afecciones de

larga duracion con una progresion generalmente lenta.
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1.4. Estado actual del envejecimiento en el mundo

Es pertinente sefialar que el envejecimiento poblacional es un fendmeno mundial
inevitable, que se encuentra ligado a los procesos de urbanizacién, las
transformaciones tecnoldgicas, la globalizaciéon y, de forma mas intima, con el
desarrollo socioecondmico. Sin embargo, este evento no se da de forma
homogénea entre los diversos paises, pues si bien éstos mantienen patrones
comunes, cada uno posee experiencias particulares que los lleva a establecerse
en etapas distintas de transicion. En concordancia con esto ultimo, la Organizacion
Mundial de la Salud (2012) expone que en el tiempo presente, la mayor
concentracion de adultos mayores se halla en paises de ingresos medianos y
bajos, luego de que las regiones ricas de Europa y América Latina vislumbraron

primeramente esta evolucion.

Los cambios demograficos en torno al envejecimiento revelan también que cada
vez hay méas personas en el mundo que logran alcanzar edades superiores a los
80 afos. Se preveé que esta transformacion adquirira grandes proporciones en las
siguientes décadas, de tal forma que para el 2050 se espera que la cifra de
personas de 80 afios 0 mas se establezca en 400 millones, cuando a mediados
del siglo pasado esta cifra era de tan s6lo 14 millones en todo el globo (OMS,
2012).

Invariablemente, estas situaciones requieren que los servicios de salud
amplifiquen sus esfuerzos y desarrollen estrategias de prevencion e intervencion
ante la gran demanda de atencidén que se avecina, y que algunos paises, debido a
la rapidez del envejecimiento poblacional, ya exhiben.

La promocion de la salud debe ser la pieza esencial de toda respuesta mundial
ante el envejecimiento, que ha de ser aplicada en cada una de las fases del ciclo
vital, pues la historia de vida participa de manera significativa en la definicion del

préximo adulto mayor.

Los desafios que plantea el envejecimiento son variados, y no por el hecho de que

alcanzar una edad avanzada represente por si mismo un problema de salud

13



social, puesto que envejecer es parte natural del curso de la vida y es posible
llegar a éste con éxito. La cuestion radica en que tal periodo vital, asi como otros,
presenta sus propios riesgos, que combinadas con la mala salud derivada de la
experiencia propia, dan como resultado la importante carga de morbilidad que esta

poblacién enfrenta.

Con frecuencia, las personas mayores presentan mas de un problema de salud a
la vez, pero los efectos de esas enfermedades difieren entre las naciones, siendo
que en los paises de ingresos bajos y medianos, los efectos son dos o tres veces
mayores que en los de ingresos altos (OMS, 2012). Sin embargo, son los primeros
paises los que justamente no cuentan con un sistema de salud competente que

les permita atender dichas necesidades.

En los paises de ingresos altos, los principales problemas de salud en adultos
mayores son, en orden de importancia: la cardiopatia isquémica, los trastornos
visuales, la demencia, los canceres y los accidentes cerebrovasculares. Por su
parte, para los paises de ingresos bajos y medianos las principales causas de
morbilidad son: la cardiopatia, los accidentes cerebrovasculares, los trastornos
visuales y la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (OMS, 2012). Es asi que
los problemas de salud de mayor frecuencia en el mundo consisten en

enfermedades cronicas no transmisibles (es decir, gue no son contagiosas).

La demencia es una de estas enfermedades no transmisibles que aquejan a la
poblacién adulta mayor, especialmente la demencia tipo Alzheimer. Es la principal
causa de discapacidad en los paises de ingresos altos, y la segunda a nivel
mundial. En el afio 2010 se reportaron 35.6 millones de casos en todo el mundo, y
se estima que cada 20 afios el nimero de personas con demencia se duplicara

(OMS, 2012), ubicandose entre las principales causas de muerte en el mundo.

La demencia representa un grave problema de salud publica para las naciones
industrializadas. Su presencia implica grandes demandas en servicios de salud y
elevados costos para su atencion especializada. Las acciones sanitarias a tomar

han de considerar que esta enfermedad traspasa la barrera individual y se
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extiende al marco de la familia, que en muchos casos termina haciéndose cargo

de la persona que ya no es capaz de cuidar de si misma.
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CAPITULO 2
DEMENCIA TIPO ALZHEIMER
2.1. Concepto y antecedentes historicos

En 1901 el psiquiatra aleman Alois Alzheimer dio inicio al estudio del caso de
Auguste D, una mujer que con 51 afios de edad exhibia un cuadro clinico de
delirio celotipico y déficit progresivo de la memoria, desarrollando finalmente un
sindrome de demencia caracterizado por desorientacion, parafasias, reducido
nivel de comprension del lenguaje, apraxia, agnosia e incapacidad para
desempenfiar las actividades de la vida cotidiana. Luego de cuatro afios de
evolucion, sus trastornos fueron agravandose paulatinamente, falleciendo a los 55
anos en medio de un estado de demencia avanzada. Los resultados de la
exploraciébn macroscopica cerebral revelaron una importante atrofia a nivel cortical,
mientras que en el estudio microscopico del cerebro se hallaron lesiones en forma
de conglomerados alojadas en el interior de las células, que coexistian con las
placas seniles como parte de la neuropatologia del envejecimiento. Para 1906,
dichas observaciones fueron retomadas por Alzheimer en un congreso celebrado
en Tubingen, a través del cual realiz6 la descripcion de las caracteristicas clinicas
y anatomopatolégicas apreciadas en la paciente Auguste D, que fueron publicadas
posteriormente en 1907 (Cano y Matallana, 2008; Devi y Deus, 2004).

Mas tarde, el ambiente médico denomindé como Enfermedad de Alzheimer a esta
patologia particular en honor a la contribucién cientifica de Alois Alzheimer, quien
mostro las primeras averiguaciones de lo que en el presente constituye uno de los
padecimientos mas dolorosos y costosos, cuya magnitud se ha llegado a

comparar con el cancer y la hipertension arterial.

En nuestros dias, la demencia tipo Alzheimer se ha convertido en una amenaza
para la poblacion adulta mayor, resultando ajena a todo proceso de
envejecimiento normal; ha sido colocada como una de las demencias mas
comunes, siendo que representa a mas de la mitad del total de ellas (Cano y

Matallana, 2008). Brevemente se explicara que una demencia es una afectacion
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adquirida del cerebro, generalmente de naturaleza crénica, que produce
alteraciones cognitivas, conductuales y funcionales. Para su diagndstico es
indispensable que mas de un é&rea intelectual se vea comprometida y que en
conjugacion a las alteraciones de la conducta, de la personalidad y la afectividad,
se produzca una declinacion del nivel funcional de quien la desarrolla. (Bagnati,

Allegri, Kremer y Taragano, 2003).

Asi pues, la demencia tipo Alzheimer es una enfermedad que se distingue por ser
progresiva, degenerativa, compleja, irreversible y terminal, que no es infecciosa ni
contagiosa (Bagnati et al., 2003; Cano y Matallana, 2008). Consiste en un proceso
patolégico cerebral de evolucién crénica, caracterizado por el deterioro severo de
las funciones cognitivas, perturbaciones conductuales, trastornos de la
personalidad y afectaciones del estado animico (Acosta et al., 2011; Bagnati et al.,
2003).

Su condicién maligna obedece a la degeneracion del sistema nervioso central,
donde la atrofia es especialmente marcada en las zonas de la corteza,
fundamentalmente en los I6bulos temporal y frontal, logrando que el tamafio y el
peso cerebral se reduzcan (Cubero, 2002; Devi y Deus, 2004; Nieto, 2002).
Diversas investigaciones ponen de manifiesto que las lesiones tipicas que generan
la destruccion de la red nerviosa son los depdésitos de amiloide en los vasos, las
deficiencias de acetilcolina, los ovillos neurofibrilares y las placas neuriticas
(Bagnati et al., 2003).

La demencia tipo Alzheimer se da con frecuencia entre las personas de edad
avanzada, por encima de los 65 afos, sin embargo, también puede aparecer en

personas de entre 45 a 64 afios de edad (Bagnati et al., 2003; Nieto, 2002).

La literatura establece que de acuerdo a la edad de presentacion se puede hablar
de dos clases: la demencia tipo Alzheimer precoz, de inicio temprano o presenil,
es aquella que aparece antes de los 65 afos y la demencia tipo Alzheimer de
inicio tardio o senil, es la que se presenta después de los 65 y comunmente es la

que se observa dentro de las consultas geriatricas (Arango y Fernandez, 2003;
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Devi y Deus, 2004; Donoso y Behrens, 2005). Como podra distinguirse, el limite

arbitrario establecido entre las formas seniles y preseniles son los 65 afios.

Ahora bien, el inicio de la demencia tipo Alzheimer es insidioso, con un curso
clinico lento, progresivo, gradual, continuo y persistente (Devi y Deus, 2004). Los
primeros sintomas se asocian a una disminucién de la memoria: el paciente
comienza a olvidar detalles que entorpecen sus actividades diarias y que son
facilmente ignorados por la familia o atribuidos erroneamente al envejecimiento,
sin embargo, estos olvidos se van a dar de manera diferente dependiendo de la
edad, el papel social y la profesion del afectado. Luego, durante el transcurso de la
enfermedad, a esta pérdida de memoria se suma la dificultad para orientarse en el
tiempo y en el espacio, asi como otros defectos cognitivos (alteracion del lenguaje,
agnosias, apraxias o alteracion de las funciones visoespaciales). Aparecen
también cambios en la conducta y en el humor (agresion, inseguridad,
desconfianza o depresién), por lo cual, la persona ya no es como solia ser antes.
(Acosta et al., 2011; Devi y Deus, 2004; Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009). A
estos indicios sefialados se les conoce como Sintomas Psicologicos Yy
Conductuales de la Demencia (SPCD), y en conjunto, conducen al paciente a la
incapacidad para elaborar sus actividades cotidianas y a la pérdida de su
autonomia funcional, por lo que poco a poco se convierte en un ser dependiente

de su entorno (losune, 2011).

En un primer momento, el paciente va necesitando que se le supervise
constantemente, hasta que en las etapas avanzadas de la enfermedad la atencion
hacia él requiere de una vigilancia continua las veinticuatro horas del dia, (Acosta
et al., 2011; Ramirez y Amador, 2009).

La progresion del Alzheimer puede suceder lentamente durante unos afios y
después acelerarse. Pueden surgir periodos de estabilizaciéon en unas fases y en
otras no, ya que la velocidad con que evoluciona no se da de manera homogénea

entre la diferentes etapas que la conforman (Devi y Deus, 2004).
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Se estima que la sobrevida promedio de un individuo con este mal fluctia entre los
7 y 9 afios (Donoso y Behrens, 2005), aunque autores como Devi y Deus (2004)
establecen este parametro entre los 2 y 20 afios. No obstante, el tiempo que viva
un paciente dependera de la influencia de varios factores, entre los que se
cuentan: la fase en la que se encontraba la persona al ser emitido el diagnéstico,
la edad, los cuidados otorgados, los recursos sanitarios disponibles, las
complicaciones médicas emergentes y el estado general de salud.

Al final, resulta muy probable que el aquejado muera por efecto de alguna
infeccibn o neumonia, puesto que con el avance de la enfermedad el sistema
inmune se debilita convirtiendo a la persona en un ser vulnerable (Bagnati et al.,
2003).

2.2. Manifestaciones clinicas

En la demencia tipo Alzheimer, las manifestaciones clinicas implican un profundo
deterioro de las é&reas cognitiva, conductual y psicologica del paciente. Los
sintomas expresados no aparecen simultaneamente al inicio del padecimiento,
sino que se van afiadiendo y agravando conforme transcurre el tiempo, mermando
cada vez mas la autonomia y funcionalidad del individuo, hasta concluir con su

muerte.

Al principio, las dificultades en la memoria y la pérdida de habilidades intelectuales
pueden ser tan leves que no son detectados ni por la persona aquejada ni por sus
familiares o amigos (Bagnati et al., 2003), sino que resultan llamativas a la par que

interfieren con las actividades sociales, laborales y de la vida diaria.

Generalmente, una de las razones por la que los familiares llevan al paciente a
consulta es porque notan que éste muestra olvidos repetidamente, comete fallos
relevantes que a veces la persona misma intenta minimizar por pena o vergienza,
restandoles la importancia que merecen. Esta pérdida de memoria justamente se

ha convertido en la caracteristica cognitiva que mayormente se ha relacionado con
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la demencia tipo Alzheimer, mas no es la Unica. Su declinacion es constante
desde el inicio del proceso patolégico, afectdndose de forma precoz la memoria
episbédica y semantica, con una severa alteracion en la capacidad para recordar
hechos recientes, seguida posteriormente de la alteracion en la memoria remota
(Devi y Deus, 2004).

Aunado a las brechas mnésicas, surge a lo largo de la enfermedad, en grados y
momentos distintos, la denominada triada afasia-apraxia-agnosia. Es usual que el
trastorno del lenguaje se manifieste de entrada por una pérdida de fluidez de
contenido: al paciente le resulta dificil encontrar las palabras adecuadas a lo que
desea expresar, experimentando tropiezos a la hora de construir frases complejas,
por lo que el habla disminuye considerablemente hasta llegar al mutismo total
(Devi y Deus, 2004; Ramirez y Amador, 2009). Paulatinamente va sucediéndose
la afasia, que se entiende como la incapacidad para realizar actividades motoras
complejas, cuando de hecho, no existen alteraciones motoras, sensitivas o de
comprension que la expliquen. Y para cerrar la triada, se halla la agnosia, esto es,
la imposibilidad para reconocer los estimulos que perciben los sentidos, en donde
no figura como causalidad la presencia de algun trastorno de los 6rganos
receptores, aqui se incluye a la prosopagnosia, que es la dificultad para reconocer

los rostros y los lugares familiares (Cubero, 2002).

La capacidad para desarrollar actividades habituales, articular proyectos u
organizar eventos encuentra dificultades a la hora de formular metas, planes de
accion y estrategias a seqguir. Es decir, el individuo muestra conflictos en cuanto a
las funciones ejecutivas, encargadas del razonamiento, la planificacién y la
flexibilidad para regular y verificar los patrones de conducta que le permitan
adaptarse al medio y cumplir con las normas sociales (Arango y Fernandez, 2003;
Devi y Deus, 2004; Roman, Alcantara, Morientes y Lorza, 2007).

Por lo demas, existen otras funciones cognitivas que igualmente se incorporan al
proceso patolégico, de entre las que cabe resaltar la desorientacién espacial y
temporal, la alteracion de las funciones visoespaciales, la incapacidad para

aprender y asimilar conocimientos nuevos, la afectacion del pensamiento

20



abstracto, del céalculo y la pérdida de la capacidad de juicio e introspeccion
(Cubero, 2002; Nieto, 2002).

Acompafiando a los trastornos cognitivos, se encuentra los sintomas afectivos y
conductuales del Alzheimer. Estos componen la mayor preocupacion del cuidador
primario por ser dificiles de manejar y fuertes de percibir, requiriendo de una gran

paciencia y tolerancia para hacerles frente.

Los cambios en la conducta del paciente son considerados siempre a partir de un
estado previo al desarrollo de la enfermedad, pero en si, éstos apuntalan a los
berrinches, miedos nocturnos, apego excesivo al cuidador, cambios de humor,
comportamiento intrusivo, reaccion ante ruidos, agresividad verbal o fisica,
agitacion, inquietud, irritabilidad, gritos y deambulacién sin objetivo (Acosta et al.,
2011; Devi y Deus, 2004; Ramirez y Amador, 2009). Del mismo modo, se pueden
exteriorizar conductas culturalmente inaceptables y desinhibicion sexual, donde
los pacientes pierden la nocion del pudor y no distinguen las normas de
convivencia, pudiendo pasearse desnudos delante de la familia y de extrafios, o
llegar a tocarse los genitales y zonas intimas de su cuerpo independientemente de
la situacion que los rodee; otras veces su lenguaje se torna grosero y con
insinuaciones al sexo opuesto. (Bagnati et al., 2003). Es importante considerar si
en estos comportamientos existe algun factor que los provoca, por ejemplo, el
desnudarse puede ocurrir si la ropa es incobmoda y el tocamiento genital puede

deberse a alguna infeccion en el tracto urinario, picor o molestia.

Son habituales también los trastornos del suefio y de la conducta alimentaria. En
el primer caso tenemos que las personas con Alzheimer suelen tener problemas
para iniciar el suefio, despertdndose a media noche (lo que se conoce como
insomnio de inicio medio) o despertando muy temprano (insomnio terminal). Con
respecto a las complicaciones en la conducta alimentaria, estas pueden suceder
por la negacion del individuo a comer o porque constantemente solicita se le den
alimentos; en este punto hay que considerar que con el progreso de la
enfermedad, a las personas se les olvida si ya comieron o como deben usar los

cubiertos, o bien, ciertas dificultades fisicas se los impide (Bagnati et al., 2003).
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En tanto a las manifestaciones psicologicas, tienden a incluirse la depresion, la
ansiedad, la apatia, las alucinaciones y los delirios (Acosta et al., 2011; Devi y
Deus, 2004; Ramirez y Amador, 2009).

En la apatia, el paciente se muestra falto de iniciativa, poco expresivo y sin que los
hechos repercutan emocionalmente en él. Dada esta condicion, suele estar ajeno
a lo que sucede a su alrededor. Por su parte, la depresion puede darse en
ausencia de llanto o quejas del estado animico y no siempre aparece entre los
casos. De manera frecuente se vislumbra en los estadios iniciales de la
enfermedad, cuando el paciente es consciente de lo que le ocurre. Al ser asi, al
individuo se le ve solo en un rincén de la casa, comunicandose menos Yy
disminuyendo su apetito; suele ocurrir que piense de forma recurrente en la

muerte y en los que ya no estan (Bagnati et al., 2003; Nieto, 2002).

Del mismo modo, no todos los pacientes presentan delirios, es decir, ideas fijas,
irreductibles a la realidad, cuyos contenidos pueden ser extrafios o extravagantes,
mas son firmemente sostenidos por el sujeto aun cuando no pueden explicarse a
través del sistema de creencias o del entorno cultural (Bagnati et al., 2003). Por lo
regular las ideas delirantes que refiere el individuo con Alzheimer consisten en los
actos de robo (alguien se lleva las cosas que no encuentra), de fantasma (anuncia
convivir con personas ya fallecidas, como sus padres, o imaginarias), de celos y

de persecucion, gue algunas veces desatan episodios violentos (Nieto, 2002).

Las alucinaciones pueden sobrevenir en cualquier modalidad sensorial generando
percepciones erréneas sin objeto. La respuesta que da el paciente ante este
fendmeno es variada, puede ir desde la indiferencia, hasta la angustia y el terror
total (Bagnati et al., 2003; Roman et al., 2007).

Tal como se aprecia, en el curso clinico de la demencia tipo Alzheimer, el individuo
comienza a comportarse de manera irregular o diferente de como lo hacia antes,
impactando en su ambito familiar y personal. La manifestacion de los sintomas, de

acuerdo a sus momentos de expresion, conlleva a que el paciente pierda la
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capacidad funcional en las diferentes areas de su vida, hasta llegar el punto en

que no es posible valerse ya por si mismo.

2.3. Etiologia

En el presente, aun se desconoce la etiologia exacta de la demencia tipo
Alzheimer (Ramirez y Amador, 2009), no obstante, los hallazgos provenientes de
los estudios cientificos han logrado identificar la participacion de ciertos elementos

gue fungen como factores de riesgo para adquirirla.

En primera instancia, se considera que el factor de riesgo principal es la edad. A
medida que la poblacién envejece, incrementa significativamente la prevalencia de
la enfermedad, expresandose de manera poco usual en personas por debajo de
los 65 afios, pero afectando a una de cada tres personas con 85 afios 0 mas
(Bagnati et al., 2003; Devi y Deus, 2004; Lorenzo y Fontan, 2003).

Adicionalmente, la busqueda para intentar descubrir demds rutas que promuevan
su adquisicion se centra, por una parte, en el interjuego de los componentes
genéticos del organismo, y por otra, en las situaciones ambientales a las que se ve

expuesto el individuo.

En el plano genético, los genes cuyas mutaciones intervienen en el proceso de la
enfermedad son basicamente tres: el gen de la proteina precursora de amiloide
(PPA) en el cromosoma 21, el gen de la presenilina 1 (PS1) en el cromosoma 14 y
el gen de la presenilina 2 (PS2) en el cromosoma 1 (Donoso y Behrens, 2005;
Lorenzo y Fontan, 2003). La actuacion de estas mutaciones conducen a la
formacion de depadsitos anomalos de amiloide insoluble, originando la acumulacion
excesiva de las tipificadas placas neuriticas en el cerebro y de los ovillos
neurofibrilares que se hallan compuestos de agregados intracelulares de proteina

TAU anormalmente fosforilada (Bagnati et al., 2003).

La beta-amiloide al elevar el calcio intracelular a niveles téxicos, dafa y destruye a

la neurona produciendo la liberacion del contenido intracelular que atrae a las
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células inmunolégicas, desembocando un proceso inflamatorio que contribuye a la

destruccion de los tejidos (Roman et al., 2007).

En este sentido, se podria decir que la demencia tipo Alzheimer altera el
funcionamiento neuronal a tres niveles: la comunicacion de célula a célula, el

metabolismo y los mecanismos de reparacion celular (Roman et al., 2007).

Por su parte, los polimorfismos en el alelo ApoE, codificado en el cromosoma 19,
incrementan la susceptibilidad de padecer Alzheimer (Lorenzo y Fontan, 2003). Su
presencia aumenta considerablemente la certeza del diagndstico en personas con
deterioro cognitivo comprobado, mas no es concluyente, ya que la enfermedad
puede aparecer también en personas que no presentan el alelo ApoE (Bagnati et
al., 2003).

Los cambios patologicos que son caracteristicos de esta enfermedad estan
presentes en el cerebro de las personas con sindrome de Down también, lo que
hacen de este ultimo un factor de riesgo. Dentro de la fisiopatologia de la
demencia tipo Alzheimer, la proteina precursora de amiloide juega un papel muy
importante. Anteriormente se menciond que dicha proteina se encuentra regulada
por la accién de un gen localizado en el par de cromosomas 21, que en el caso del
sindrome de Down, y dada su caracteristica, en lugar de tener 2 cromosomas 21
posee tres. Mediante esta condicién, igualmente en el sindrome de Down
aparecen las placas seniles y los ovillos neurofibrilares en el cerebro, por lo que se

sugiere la relaciéon entre estas dos enfermedades (Bagnati et al., 2003).

Por ultimo, la historia familiar de demencia puede elevar la probabilidad de
padecer Alzheimer, aunque no se ha estipulado como un aspecto determinante
(Bagnati et al., 2003).

En lo concerniente a los factores ambientales se hallan: el consumo de altos
niveles de aluminio en agua, el consumo de tabaco y el abuso del alcohol, el tipo
de alimentacion, los habitos de vida, la exposicion al estrés y la falta de actividad
fisica y mental (Devi y Deus, 2004; Nieto, 2002).
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Otros tantos se derivan de padecimientos tales como: la depresion, los accidentes
cerebrovasculares, la enfermedad de Parkinson, el hipotiroidismo, la hipertension
arterial, la Diabetes Mellitus, la dislipidemia (elevacién del colesterol) y los
traumatismos craneoencefalicos con pérdida de conocimiento (Devi y Deus, 2004;
Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009). En el caso de la depresion, esta puede ser

tanto sintoma como factor de riesgo (Bagnati et al., 2003).

Un elemento que es recalcado frecuentemente por los autores, es el nivel
educativo. La actividad intelectual favorece la conectividad neuronal y aumenta la
reserva cognitiva del cerebro. Se ha encontrado que los sujetos con baja
instruccion son mas susceptibles a padecer este tipo de demencia, recordando
que en ella se produce el deterioro de las funciones cognitivas (Nieto, 2002;
Lorenzo y Fontéan, 2003).

También se ha propuesto considerar al género como posible factor de riesgo
debido a que se observa mayor incidencia en la poblacion femenina que en la
masculina, sobre todo en aquellas mujeres que tienen un grado menor de
instruccion (Lorenzo y Fontan, 2003). Pero esta diferencia bien puede
corresponder a la sobrevida que cada sexo muestra a nivel de poblacién
(Fernandez, 2000).

La investigacion refiere que algunos factores ambientales pueden desplazarse a
ambos lados de la balanza: pueden representar un factor de riesgo o un factor de
proteccion. Empero, es dificil hablar de una posicién concreta, pues la demencia
tipo Alzheimer es un padecimiento que reline aspectos genéticos, ambientales y
personales, asumiendo una complejidad que sigue intentando comprenderse dia a

dia.

2.4. Fases

Gran parte de la literatura destinada al estudio de la demencia tipo Alzheimer

concibe a ésta como un proceso patoldgico que cursa clinicamente a lo largo de
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tres estadios, designados como fase inicial o leve, fase moderada o intermedia y

fase avanzada o severa.

Cada estadio pretende dar cuenta de la gravedad con que progresa la
enfermedad, describiendo los cambios caracteristicos y los cuidados elementales

gue se requieren en ese lapso.

Determinar en qué fase de la enfermedad se sitla el paciente ayudara al disefio
del tratamiento terapéutico, ya sea por medio de estrategias farmacologicas, no
farmacolégicas o ambas, y permitira conocer cuales son las situaciones que

constituyen el foco de atencion y de apoyo.

En las lineas sucesivas se desarrollaran las descripciones de cada fase clinica
contenida en la demencia tipo Alzheimer, a fin de que sea comprendida la

magnitud que alcanza este padecimiento para el paciente y para la familia misma.
Fase inicial o leve

Para Ramirez y Amador (2009), la primera fase dura, en promedio, de dos a
cuatro afos, y es en este espacio donde comienzan a emerger las primeras
alteraciones en el paciente, que pueden manifestarse gradualmente o de forma
repentina durante un periodo de estrés o ante un evento trauméatico, como la

muerte de un familiar (Devi y Deus, 2004).

Cuando la persona percibe variaciones en su funcionamiento actual, comienza a
sospechar que hay algo que le estd ocurriendo. Preocupada y con temor no se
atreve a solicitar ayuda, y puede en ocasiones tomar la resolucion de ocultarlo, de
disimular ante los demas, fingiendo que se encuentra y se siente bien. No
obstante, a las primeras alteraciones se le suman otras que posteriormente

interfieren poco a poco en el desempefio de la persona dentro de su contexto.

Una de las areas en el individuo que se ve afectada durante la fase inicial o leve

es la cognicion, basicamente en las funciones de:
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Memoria. El declive de las funciones mnésicas comienza con la pérdida
moderada de la memoria reciente. Primeramente, la persona exhibe, de
manera frecuente, pequefios olvidos y dificultades para recordar cualquier
tipo de informacion, como donde colocé las llaves o cuél era el recado que
tenia que transmitir (Ramirez y Amador, 2009). El aprendizaje de nuevos
contenidos y la evocacion de informacién reciente se tornan dificiles,
provocando que el individuo se vuelva reiterativo. Asimismo comienza a
afectarse la memoria seméntica (de conceptos), pero la memoria implicita
(de procedimientos) y la lejana aun permanecen intactas. No muy tarde, los
fallos en la memoria comienzan a interferir en las actividades de la persona,
y promueven un estado de ligera confusion o atontamiento (Bagnati et al.,
2003; Devi y Deus, 2004).

Desorientacion espacial. Junto con la pérdida de memoria, la desorientacion
espacial constituye uno los sintomas mas sobresalientes del Alzheimer. En
ella, se pierde momentaneamente la referencia espacio-temporal, llegando
incluso a surgir en la persona el miedo a extraviarse al andar por la calle. La
desorientacion espacial es mas comun en los entornos no cotidianos (Devi
y Deus, 2004; Nieto, 2002).

Lenguaje. Al comienzo de la fase, el individuo es capaz de formar parte de
una conversaciéon compleja, aunque presenta leves problemas para
encontrar las palabras adecuadas a lo que desea expresar, defecto que se
conoce como anomia (Arango, 2008; Arango y Fernandez, 2003). Con el
transcurso del tiempo la anomia se agudiza y la persona comienza a perder
vocabulario, empobreciéndose el lenguaje oral y escrito. Debido a estos
cambios, las frases suelen ser mas cortas y poco fluidas, mezclandose por
lo general ideas sin relacion. Ahora, resulta dificil para el paciente seguir
conversaciones complejas y solo puede leer textos elementales (Devi y
Deus, 2004; Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009).

Razonamiento y pensamiento. Los conflictos se centran en las capacidades

de abstraccion, de planificacion y de juicio (Bagnati et al., 2003; Devi y
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Deus, 2004). Esto se refleja en las dificultades que tiene el paciente al
intentar resolver problemas de la vida cotidiana, pues le resulta complicado
estructurar un plan y decidir la opcion ideal que mejore la situacion

comprometida.

e Atencion. Los problemas de atencion se derivan de la falta de concentracion
que despliega el paciente ante los diversos estimulos que lo rodean, donde
esta afectada la capacidad de discriminacion (Devi y Deus, 2004).

Ademas de las alteraciones cognitivas surgen también alteraciones en la
personalidad y en el estado emocional. Es comUn que el paciente muestre
cambios bruscos de humor, agitacion, desconfianza, irritabilidad y agresividad
(Devi y Deus, 2004; Ramirez y Amador, 2009), incluso sin causa aparente,
desencadenando situaciones de confrontacion con las personas que le rodean
(Nieto, 2002).

Bajo la frustracion que le provoca el no poder llevar a cabo las labores que solia
hacer, la persona se siente ansiosa, triste, desesperanzada e inquieta, pues su
futuro se le antoja incierto. Lentamente se separa de sus amigos y disminuye el
contacto con sus familiares, la apatia le lleva a estar distante, indiferente y

emocionalmente pasivo (Ramirez y Amador, 2009).

La consciencia de la pérdida de la memoria y el quiebre del funcionamiento diario,
pueden fomentar la depresion, caracterizada por el retraimiento, la desesperacion
y la pérdida del interés por la vida y sus placeres (Ramirez y Amador, 2009). La
depresion puede ser duradera y obstaculizar los efectos del tratamiento clinico y la
motivacion a realizar actividades con el fin de conservar las funciones cognitivas y

retrasar su deterioro.

Tempranamente pueden presentarse los trastornos del suefio, donde la persona
sufre de una ausencia de suefio profundo, lo que la lleva a despertarse muchas

veces y a tener dificultades para volver a dormir (Ramirez y Amador, 2009).
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El funcionamiento cotidiano sufre una ruptura. Las actividades de la vida diaria se
realizan con un bajo rendimiento, sobre todo aquellas que muestran un alto nivel
de exigencia (Devi y Deus, 2004), por lo que la persona debe alejarse de tareas
como conducir vehiculos o trabajar (dependiendo de las labores desempefiadas),

qgue pueden ponerlo en riesgo.

Las actividades de la vida diaria que se afectan primero son las instrumentales,
como llevar la casa, manejar el dinero, manejar aparatos, preparar comida,
controlar la medicacién y llamar por teléfono. Las que se conservan por cierto
tiempo son las basicas, tales como el cuidado personal, el peinarse, lavarse,

comer y controlar esfinteres.

De esta manera, pese a que la persona se ve obligada a disminuir la elaboracién
de tareas complejas, puede aun realizar otras actividades que sean rutinarias, de
manera independiente, pero apareceran fallas en el momento en que el paciente

se salga de ellas (Acosta et al., 2011; Nieto, 2002).

Acorde a la evolucion de la enfermedad, se inicia una pérdida variable de la
autonomia, avanzando progresivamente a la dependencia. No obstante, en la
primera fase de la enfermedad, el desempefio del paciente en su autocuidado es
adecuado, aunque requiere supervision, permanece consiente del medio que lo
rodea, es capaz de entender la naturaleza basica de los eventos y las situaciones,
asi como de expresar sus sentimientos y opiniones (Arango, 2008; Bagnati et al.,
2003).

Las modificaciones del entorno, provocadas por la enfermedad, se dan
especialmente en la familia, por lo que se le debe orientar para que comprenda al

paciente y procure mantener la serenidad y el equilibrio.

Los familiares tienen que realizar una serie de cambios para organizarse. Deben
tomar decisiones importantes, decidir donde y con quién vivira el paciente, quién lo
cuidard y se encargara de su correcta medicacion o, si sus posibilidades
econdémicas lo permiten, en que institucién se le puede alojar para su cuidado.

Tienen que planear y prevenir riesgos a corto y largo plazo. Deben disefiar
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estrategias que procuren la seguridad del enfermo, por ejemplo, colocarle una
placa con los datos y la direccién en caso de que se pierda, arreglar la casa para
facilitarle al paciente el andar o el localizar objetos, colocar calendarios que
orienten a la persona en el tiempo, entre otros. Pero gran parte de estas
operaciones van a depender de la dinamica entre los miembros, de la relacion
entre ellos y con el paciente, de los ingresos econdmicos y recursos sociales, de la

informacion y la claridad con que la tienen.
Fase moderada o intermedia

El tiempo de duracion de la fase moderada puede prolongarse hasta diez afios
(Ramirez y Amador, 2009) y en la medida en que ésta transcurre resulta mas facil

determinar el diagndstico de la demencia tipo Alzheimer.

Al llegar a esta fase, los problemas acontecidos en la etapa anterior se agudizan y

el paciente se vuelve mas dependiente de su entorno.

Los déficits cognitivos continlan desarrollandose. La pérdida de memoria es
severa, los pacientes solo recuerdan aquello que fue aprendido fuertemente y
olvidan los acontecimientos recientes, como si ya han comido o se han bafiado;
todo lo nuevo lo olvidan rapidamente. Poco a poco, la memoria remota, la de los
acontecimientos pasados, se afecta gravemente y el individuo confunde las
experiencias vividas y los lugares cotidianos (Bagnati et al., 2003; Devi y Deus,
2004; Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009).

En el lenguaje, la pérdida y el empobrecimiento del vocabulario se acentian y
contribuyen a que al paciente le sea costoso concluir sus frases y llamar a las
cosas por su nombre. Paulatinamente su comunicacién disminuye y habla menos,
apareciendo las respuestas perseverativas, los circunloquios y los discursos
vacios de contenido (Arango, 2008; Arango y Fernandez, 2003; Ramirez y
Amador, 2009). Mas la alteracion del lenguaje no solo recae en la expresion

verbal, sino también en la comprension oral y escrita (Devi y Deus, 2004).
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En esta fase aparecen los sintomas agndésicos retratados a través de la dificultad
del paciente para reconocer las cosas, a las amistades y a los familiares, con los
cuales llega incluso a negar el parentesco (Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009).

Prosiguiendo con los sintomas cognitivos, tenemos que el paciente tiende a
desorientarse en lugares fuera de su hogar, por lo que no puede ir sélo a ningin
sitio porque es probable que se pierda. También, existen ocasiones en las que el
paciente puede perderse en su propia casa, luego de que la enfermedad ha
avanzado més (Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009). En cuanto a las relaciones
temporales, las personas con Alzheimer se hallan desorientadas en el tiempo,
confundiendo las fechas y mezclando los eventos ocurridos con anterioridad (Devi

y Deus, 2004), mientras que la orientacion en persona se encuentra intacta.

El deterioro en la capacidad de juicio y de razonamiento en el individuo lo llevan a
tener dificultades para resolver problemas y tomar decisiones correctas, a dejar de
preocuparse por su apariencia fisica y a no seguir o comprender las convenciones

sociales (Devi y Deus, 2004; Ramirez y Amador, 2009).

A nivel psiquiatrico, dos sintomas derivados de las anomalias en la
sensopercepcion son las alucinaciones y los delirios. La persona experimenta
falsas ilusiones, puede expresar que estd viendo a algun familiar que no se
encuentra en la casa o que ya murié. En cuanto a los delirios, estos pueden ser de

persecucion o de robo (Ramirez y Amador, 2009).

Otros cambios mas se observan en la progresion de las alteraciones conductuales
y de personalidad, que suelen ser la més dificiles de manejar por el ambiente

familiar ante el impacto que generan.

Es muy posible que el paciente muestre reacciones impropias de su caracter, que
se muestre enojado, sumiso, desconfiado, inquieto, apatico, irritado, agresivo o
violento, con frecuentes crisis de ansiedad y de panico (Nieto, 2002; Ramirez y
Amador, 2009). Asimismo, surgen alteraciones de la conducta sexual, en donde la
persona puede demandar sexo excesivamente o comportarse inadecuadamente

con su pareja u otras personas. Y dado que su capacidad de juicio social esta
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deteriorada, el paciente puede desnudarse en publico, acariciar sus genitales o

intentar realizar tocamientos a otros (Ramirez y Amador, 2009).

En esta fase son comunes los trastornos de la conducta alimentaria y del suefio.
En el primer caso, puede suceder que el paciente desee comer mas debido a que,
por los problemas de memoria, no recuerda si ya lo hizo, o bien, puede no querer
ingerir alimentos porque ha olvidado cémo usar los utensilios y al verlos no
comprende su funcién (Ramirez y Amador, 2009). En cuanto a los problemas del
suefio, durante las noches al paciente puede resultarle dificil pernoctar, porque no
relaciona a la oscuridad con el dormir, de hecho, a menudo puede suceder que se

haga una inversion total del ciclo normal del suefio.

Un area que resulta afectada bajo la demencia tipo Alzheimer es la motora. Su
afectacion se ubica en los trastornos psicomotrices, de movilidad, baja secuencia
de movimientos, bajo tiempo de reaccion, ralentizacion progresiva de
movimientos, leve bradicinesia, rigidez muscular, mioclonias (contracciones
musculares), distonias y pérdida gradual del patron de marcha. Aqui se engloba a
la apraxia, es decir, el deterioro de la capacidad motora para resolver tareas
aunque las funciones estén intactas, y puede ser constructiva, ideomotriz,
ideacional y del vestirse. Los desérdenes motores dan pauta al riesgo de caidas y
accidentes en el paciente, por lo que hay que disefiar medidas para prevenirlos
(Arango, 2008; Devi y Deus, 2004; Nieto, 2002).

La gravedad con la que surgen y evolucionan los sintomas deriva en una creciente
necesidad de ayuda y asistencia, por parte del paciente, para poder realizar las
actividades de la vida diaria. Si bien él aun puede realizar tarea simples, en un

momento estas comenzaran a resultarle dificiles (Nieto, 2002).

En principio, la persona es capaz de caminar sin ayuda y de comunicarse con los
demas, sin embargo no puede desenvolverse en un entorno laboral. Puede
desempeiniar, bajo supervision, algunas actividades simples, como poner la mesa,
pero requiere ayuda continua en actividades complejas, ya que debido al deterioro

en la memoria, el paciente no recuerda qué debe hacer ni como (Devi y Deus,
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2004). Ante el abandono de su imagen, el individuo requiere de asistencia tanto
para vestirse como para su higiene personal, procurando siempre se le respete su
intimidad y dignidad (Arango, 2008; Devi y Deus, 2004).

Para esta etapa, el paciente no puede vivir solo de manera autbnoma en su
domicilio, puesto que precisa de ayuda en las tareas domésticas. Tampoco puede
mantener actividades de forma independiente fuera de casa o viajar solo, por lo

que se da un mayor aislamiento del mundo social (Devi y Deus, 2004).

Dadas estas circunstancias, el paciente es cada vez mas dependiente del
cuidador primario, quien continuamente debe recordarle cosas como la hora del

bafo, como lavarse las manos, como comer, qué ya hizo y qué no (Arango, 2008).

Conforme trascurre la enfermedad, la atencién se deberd enfocar a detectar y
prevenir el riesgo de caidas y posibles accidentes, minimizando riesgos por medio
de la implementacion de cambios practicos para la seguridad del paciente y la

tranquilidad del cuidador.
Fase avanzada o severa

Para la ultima etapa de la enfermedad, el individuo es un ser totalmente diferente
a como era antes del padecimiento. Ya no es una persona funcional y su atencion
implica de un tiempo, dedicacion y esfuerzos considerables por parte del cuidador

primario.

Durante un periodo que va de uno a dos afios (Ramirez y Amador, 2009), la
decadencia en las diferentes areas alcanza niveles importantes y el estado de

salud languidece hasta desembocar en la muerte.

Llegado este momento, el compromiso de las funciones intelectuales es total. La
amnesia se ha propagado y la persona queda desprovista de sus recuerdos,
reteniendo solo algunos fragmentos de su pasado de manera imprecisa y limitada
(Devi y Deus, 2004). En el lenguaje, el curso de la afasia es global y provoca que
el paciente ya no sea capaz de hablar ni de comprender lo que se le dice, solo

balbucea y repite palabras sin sentido, estereotipadamente, cayendo después en
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un mutismo profundo y rompiendo la posibilidad de comunicacion verbal con los
otros (Nieto, 2002; Ramirez y Amador, 2009).

Ya no hay razonamiento ni juicio. Las referencias espacial, temporal y de persona
se pierden, generando una desorientacion completa (Nieto, 2002). Por ende, el
paciente es totalmente inconsciente de los eventos que ocurren a su alrededor:
desconoce el lugar, el dia y el afio en que se encuentra, aquello que lo rodea,
incluso desconoce su propio hogar. El desarrollo de la agnosia lo obliga a no
poder reconocer a sus familiares, ni a las cosas. (Bagnati et al., 2003; Devi y
Deus, 2004).

En el area conductual, siguen presentes la agitacion psicomotora, la ansiedad,
sobre todo por las tardes y las noches, y la agresividad, aunque en menor escala
al igual que el comportamiento sexual. Antes de verse afectadas severamente las
funciones de la marcha, el individuo puede deambular sin objeto alguno por la
casa, aumentando el riesgo de que salga de ella o sufra accidentes por caidas
(Ramirez y Amador, 2009). A la postre, el sujeto permanece inactivo la mayor
parte del tiempo y en estado de somnolencia, cayendo en un encamamiento del
que ya no se recupera. Los conflictos para caminar son debido a las
complicaciones en las funciones motoras, que ademas se caracterizan por el
retorno de los reflejos primarios, las mioclonias o convulsiones, las dificultades
para tragar los alimentos aunque estos sean administrados en forma liquida, la
pérdida del control de esfinteres, que implica la incontinencia urinaria y fecal, y la
rigidez que conducen al individuo a adquirir temporalmente lo que se ha nombrado

como “posicion fetal” (Acosta et al., 2011; Devi y Deus, 2004).

En suma, las deficiencias iniciadas en las fases anteriores y prolongadas hasta
este punto, han mermado evidentemente la autonomia del paciente y han hecho
de él un ser dependiente en su totalidad, que requiere asistencia permanente las
veinticuatro horas del dia para comer, vestirse, bafarse y llevar a cabo todas sus

actividades.

34



En esta etapa la salud del paciente se torna fragil y con mayor susceptibilidad a
desarrollar complicaciones médicas severas, resumidas en déficits nutricionales,
contracturas musculares como consecuencia de la inmovilidad, alteraciones
urinarias, circulatorias, respiratorias, de articulaciones y musculares, formacion de
Ulceras por decubito, cuadros infecciosos y trastornos de deglucion (disfagia),
alteracion en la funcion salivadora que impide masticar alimentos soélidos vy
disminucion en la capacidad del intestino que afecta la absorcion de los alimentos
(Acosta et al., 2011; Devi y Deus, 2004; Nieto, 2002).

Por su parte, es necesario que los familiares aprendan mecanismos basicos de
cuidados en enfermeria y primeros auxilios, para saber cdmo deben actuar ante
los padecimientos médicos, tales como la extraccion de flemas para evitar que el
paciente se ahogue, los cambios de postura para disminuir la formacién de Ulceras

y la colocacion de la sonda para alimentarlo (Nieto, 2002).

Al final, el paciente muere por causa del desarrollo de las anomalias médicas
mencionadas anteriormente, en medio de un estado de deterioro global (Arango,
2008).

2.5. Diagnéstico
Evaluacion del paciente

La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad dificil de detectar en etapas
tempranas, pero facilmente reconocible en fases posteriores. Para hacer su
diagnostico se requiere de recursos humanos especializados que efectlen

diferentes evaluaciones clinicas con el fin de recabar evidencia objetiva.

Basicamente la evaluacion del paciente consiste en la elaboracion de la entrevista
e historia clinica, el examen neuropsicolégico, los estudios de neuroimagen, las
exploraciones fisicas y los analisis de laboratorio, resultando fundamental la

exactitud de los datos recogidos.
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La entrevista puede llevarse a cabo con el paciente mismo, si es posible, y
necesariamente con los familiares o personas que se dedican a su cuidado. La
entrevista con estos Ultimos es un recurso valioso y es preferible realizarlo fuera
de la vista del paciente en caso de que éste muestre diferencias de criterios
acerca del problema por el que se consulta (Cubero, 2002). Por su parte, la
entrevista representa para el profesional la oportunidad de observar el grado de
colaboracion del paciente, su nivel de atencion y estado de conciencia, su estado
emocional, cambios repentinos de caracter y humor, apariencia, postura y
comportamiento, incluso las quejas subjetivas; debe observar aquellos signos

indirectos que sugieren la presencia de déficits importantes.

En la historia clinica, los resultados obtenidos deben sefialar a detalle la fecha
aproximada en que comenzaron los sintomas y como se manifestaron; si el
comienzo coincidié con algun evento traumatico, enfermedad o cirugia; cual ha
sido el ritmo de la evolucién, esto es, si ha sido fluctuante, progresivo o
escalonado; si ha empeorado y a qué factores se encuentran relacionados; si
existen otras enfermedades ademas de la del motivo de consulta; qué
medicamentos consume el paciente en el presente y cuales en el pasado;
antecedentes familiares de Alzheimer o de algun proceso similar, no solo en la
linea ascendente, sino también en los hijos y nietos; historia familiar de algun tipo
de trastorno psiquiatrico o vascular; historia de consumo de sustancias y bebidas
alcohdlicas; riesgos cardiovasculares; nivel educativo y capacidad funcional y
social previas a la manifestacién de los sintomas (Bagnati et al., 2003; Cubero,
2002).

Igualmente se averiguan cuales han sido los sintomas cognitivos, conductuales,
psicoldgicos y neuroldgicos del paciente desde que inicio la enfermedad (Cubero,
2002), asi como la repercusion que éstos han tenido sobre las actividades de la

vida cotidiana.

En torno a la evaluacion neuropsicoldgica, se analizan y miden las distintas

funciones cognitivas del paciente por medio de diferentes pruebas (Bagnati et al.,
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2003), y a través de la exploracion fisica se busca conocer la actividad corporal y

la existencia de alguna alteracion.

Los estudios de neuroimagen, tales como la Tomografia por Emision de
Positrones o la Resonancia Magnética Funcional, suelen ser caros para el
paciente y sus familiares, por lo que no en pocas ocasiones se opta por prescindir
de ellos (Bagnati et al.,, 2003), aun cuando los datos proporcionados son

importantes.

Las pruebas de laboratorio, como analisis de sangre y orina, tienen por objetivo
identificar condiciones médicas que pueden interferir en el funcionamiento
cognitivo del sujeto, tales como infecciones, anemia, diabetes, enfermedades del
riion o del higado, deficiencias vitaminicas, anormalidades de la tiroides y

problemas cardiacos.

Criterios diagnosticos

Se considera que el diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer debe realizarse
de acuerdo a los criterios del DSM-IV-TR (2005) y el CIE-10 (1994).

El DSM-IV-TR (2005) establece como criterios diagnésticos los siguientes puntos.
A. La presencia de los multiples déficits cognoscitivos se manifiesta por:

1) Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender

nueva informacion o recordar informacion aprendida previamente)
2) Una (o mas) de las siguientes alteraciones cognoscitivas:
a) Afasia (alteracion del lenguaje)

b) Apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo
actividades motoras, a pesar de que la funcibn motora esta

intacta)

c) Agnosia (fallo en el reconocimiento o identificacion de objetos,

a pesar de que la funcion sensorial estéa intacta)
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d) Alteracion de la ejecucion (p. ej., planificacion, organizacion,

secuencia y abstraccion)

B. Los déficits cognoscitivos en cada uno de los Criterios A1 y A2 provocan un
deterioro significativo de la actividad laboral o social y representan una

merma importante del nivel previo de actividad.

C. El curso se caracteriza por un inicio gradual y un deterioro cognoscitivo

continuo.

D. Los déficits cognoscitivos de los Criterios A1y A2 no se deben a ninguno de

los siguientes factores:

1) Otras enfermedades del sistema nervioso central que provocan
déficits de memoria y cognoscitivos (p. e€j., enfermedad
cerebrovascular, enfermedad de Parkinson, corea de Huntington,

hematoma subdural, hidrocefalia a presion normal o tumor cerebral).

2) Enfermedades sistémicas que pueden provocar demencia (p. €j.,
hipotiroidismo, deficiencia de acido félico, vitamina B 12 y niacina,

hipercalcemia, neurosifilis, infeccion por VIH).
3) Enfermedades inducidas por sustancias.
E. Los déficits no aparecen exclusivamente en el transcurso de un delirium.

F. La alteracion no se explica mejor por la presencia de otro trastorno del Eje |

(p. €j., trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).

Segun la edad de inicio de la demencia tipo Alzheimer, se habla de dos subtipos:

de inicio temprano, cuando la demencia se presenta a los 65 afios 0 antes, y de

inicio tardio, donde la demencia inicia después de los 65 afios.

El DSM-IV-TR (2005) menciona que los sujetos con familiares de primer grado con

demencia tipo Alzheimer de inicio precoz, tienen mayor probabilidad de desarrollar
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este trastorno. Asimismo, indica que la duracion media de la enfermedad desde el

inicio de los sintomas hasta la muerte es de 8 a 10 afos.

En su versién reciente, el DSM-V (2013) establece que para el diagnéstico de la

enfermedad de Alzheimer probable deben estar presentes los siguientes aspectos:

1. Evidencias de una mutaciébn genética causante de la enfermedad de

Alzheimer en los antecedentes familiares 0 en pruebas genéticas.

2. La aparicion de las consiguientes caracteristicas:

a. Evidencias claras de un declive de la memoria y del aprendizaje, y

b.

C.

por lo menos de otro dominio cognitivo (basada en una anamnesis

detallada o en pruebas neuropsicologicas seriadas).

Declive progresivo, gradual y constante de la capacidad cognitiva sin

mesetas prolongadas.

Sin evidencias de una etiologia mixta (es decir, ausencia de cualquier
otra enfermedad neurodegenerativa o0 cerebrovascular, otra
enfermedad neurolégica, mental o sistémica, o cualquier otra

afeccién con probabilidades de contribuir al declive cognitivo).

En el caso de que no se detectara evidencia alguna de mutacion genética

causante de la enfermedad de Alzheimer mediante una prueba genética o en los

antecedentes familiares, el diagndstico pertinente se realiza como enfermedad de

Alzheimer posible, teniendo en cuenta los elementos siguientes:

1. Evidencias claras de declive de la memoria y el aprendizaje.

2. Declive progresivo, gradual y constante de la capacidad cognitiva sin

mesetas prolongadas.

3. Sin evidencias de una etiologia mixta.
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Por su parte, el CIE-10 (1994) acuia el término Demencia en la enfermedad de
Alzheimer, a diferencia del DSM-IV-TR, y contempla que para el diagnostico se
requiere de todos estos sintomas:

1. Presencia de un cuadro demencial: deterioro de la memoria reflejada en la
alteracion de la capacidad de registrar, almacenar y recuperar la
informacion nueva y pérdida de contenidos mnésicos relativos a la familia o
al pasado; deterioro del pensamiento y del razonamiento, reduccion del flujo
de ideas, deterioro en el proceso de almacenamiento de informacion,
dificultad para prestar atencion a mas de un estimulo a la vez y dificultad
para cambiar el foco de atencion. Los sintomas deben estar presentes por
lo menos durante seis meses e interferir con las actividades de la vida

cotidiana.
2. Comienzo insidioso y deterioro lento.

3. Ausencia de datos clinicos que sugieran que el trastorno mental pudiera ser
debido a otra enfermedad cerebral sistémica capaz de dar lugar a una
demencia (p. €j., hipotiroidismo, hipercalcemia, deficiencia de vitamina B12,
deficiencia de niacina, neurosifilis, hidrocefalia normotensiva o hematoma

subdural).

4. Ausencia de un inicio apoplético, subito o de signos neuroldgicos focales,
tales como hemiparesia, déficits sensoriales, defectos del campo visual o
falta de coordinacion de movimientos, signos estos que no han tenido que
estar presentes en las etapas iniciales de la enfermedad (aunque pueden

superponerse a ella en periodos mas avanzados).

Al igual que el DSM-IV-TR (2005), el CIE-10 (1994) habla de dos tipos de
Demencia en la enfermedad de Alzheimer, s6lo que afiade a cada uno el curso y
las caracteristicas. En este caso, a la demencia de inicio presenil le corresponde
un curso mas rapido con marcadas alteraciones de las funciones corticales

superiores, presentdndose de manera precoz, en la mayoria de los casos, afasias,
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agrafia o apraxias. Es posible que este tipo esté asociado con antecedentes

familiares de demencias similares.

En tanto que en la demencia de inicio senil el curso tiende a ser mas lento y a
caracterizarse por un deterioro mas global de las funciones corticales superiores,

siendo mas prominente el deterioro de la memoria.

Ambos manuales aconsejan siempre tomar en cuenta el contexto cultural y el nivel

educativo de los sujetos al valorar su capacidad mental y funcional.

Es preciso sefialar que el diagndstico de la demencia tipo Alzheimer solamente se
confirma por medio de un estudio post-mortem del cerebro, quedando entonces

formulado como “Probable demencia tipo Alzheimer” (losune, 2011).

Una vez realizado el diagnostico probable, tanto el paciente, de ser posible, como
su cuidador deberan ser informados de la situacion de manera sencilla, explicando
solo lo necesario y considerando sus caracteristicas personales y su situacion

emocional, evitando dar falsas esperanzas a ambas partes (Cubero, 2002).

Un diagnoéstico precoz del Alzheimer, es decir, que pueda lograrse en fases
iniciales, proporciona diversas ventajas (Carnero, 2006). De primera cuenta, se
respeta el derecho de autonomia e informacion del paciente y su familia, se
pueden acceder a tratamientos farmacolégicos y no farmacolégicos que permitan
retrasar eficazmente los sintomas. Un hecho importante es que un diagndstico
temprano brinda la posibilidad de planificar las cosas para el avance de la
enfermedad, esto incluye la elaboracion del testamento, disposicion de voluntades
y la realizacion de deseos por parte del paciente, en tanto que la familia puede
adaptar el domicilio para disminuir riesgos, decidir quién serd la persona o
personas encargadas del cuidado, prevenir gastos y consultar recursos de apoyo,
tales como la informacion pertinente al tema. Es decir, permite a la familia
anticiparse y prepararse para los eventos futuros, empaparse de lo que es la

enfermedad y conocerla, a sabiendas de que el proceso no va a ser facil.
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2.6. Tratamientos

Una vez resuelto el diagnéstico, es necesario comenzar a planear los siguientes
pasos a seguir, integrando tanto al paciente como a su familia, pues seran estos
altimos los que se encargaran del cuidado y la atencién del paciente, tomando las

decisiones que consideren pertinentes para él y su bienestar.

Es en este punto donde se define la terapéutica a emplear, recordando que en la
actualidad no existe tratamiento alguno que cure la demencia tipo Alzheimer, y

gue los existentes se enfocan al manejo de los sintomas, mas que a su extincion.

El manejo puede hacerse por medio de dos vias: los tratamientos farmacoldgicos
y no farmacoldgicos. Roman y colegas (2007) sugieren comenzar siempre con las
segundas medidas y hacer uso de las primeras cuando sea estrictamente

necesario.

En funcion de factores como la edad, la evolucién de la enfermedad, el estado
general de salud, la historia médica, la tolerancia a medicamentos especificos, la
opinién del cuidador y las expectativas de progresion de la demencia, es como se
elige el tipo de tratamiento farmacologico para el paciente, por parte del
profesional de la salud (Acosta et al., 2011). La finalidad de los tratamientos
farmacol6gicos es mejorar o paliar los sintomas cognitivos, conductuales y
psicoldgicos, retrasar el proceso de deterioro, reducir la agitacion y favorecer el
descanso, siendo de comun uso los medicamentos pertenecientes al grupo de los

inhibidores de la colinesterasa.

Los inhibidores de la colinesterasa han demostrado tener algunos beneficios
cognoscitivos y contribuir al enlentecimiento del proceso de deterioro del
Alzheimer. Elementalmente se trata de tres tipos de farmacos: el donepezilo
(donepezil), la rivastigmina (inhibidor seudorreversible de la colinesterasa) y la
galantamina (inhibidor de la colinesterasa que actua sobre receptores nicotinicos
cerebrales), son moléculas que resultan efectivas cuando se administran en fases
iniciales de la demencia, pero sus resultados declinan en las fases intermedias o

avanzadas (Cano y Matallana, 2008).
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Los tratamientos no farmacoldgicos para la demencia tipo Alzheimer se cifien a la
viabilidad de modificar alguna de las conductas no deseables del paciente y a
mantener determinadas funciones cognitivas el mayor tiempo posible, teniendo
siempre en cuenta el avance de la enfermedad, a través de la implementacion de
estrategias ambientales, sociales y de comportamiento que pueden ser
administradas y monitoreadas por el cuidador primario de acuerdo a las
indicaciones del equipo de salud (Acosta et al., 2011; Cubero, 2002).

Por ejemplo, el cuidador puede motivar al paciente a la realizacion de actividades
que le permitan retrasar al maximo el declive de sus funciones cognitivas
efectuando juegos que sean de su agrado, tales como rompecabezas, dominé y
crucigramas, armando listas de objetos y luego proceder a clasificarlos, describir
fotografias y reconocer a los que estan ahi, comentar las noticias del periddico o

las peliculas, y demés acciones que fomenten la actividad mental (Cubero, 2002).

Para ello es importante que el cuidador primario y la familia en general no
sobreprotejan al paciente, sino que le permitan hacer por si mismo las cosas
aungue ocupe mas tiempo, apoyandolo Unicamente en aquellas actividades en las
gue ya no pueda desemperiarse, este en riesgo o le provoquen ansiedad (Cubero,
2002), siendo fundamental la actitud de carifio, respeto y aceptacion hacia él.

Para la insercion de los tratamientos farmacologicos y no farmacoldgicos se
requiere conocer a las personas que intervendran en el proceso: a la familia del
paciente y a los cuidadores externos a este ndcleo, e indagar qué es lo que la
familia sabe sobre la enfermedad, cudl es la situacibn emocional del paciente y
sus familiares, cuales son las caracteristicas socioculturales, educativas y los
recursos que poseen, cual ha sido el impacto y la repercusiéon que ha tenido la
demencia sobre ellos, con qué apoyos cuentan y quién es el cuidador primario.
Conocer las respuestas a estas cuestiones basicas ayuda a adecuar el contenido,
la forma y el momento de emitir los mensajes informativos, y sobre todo, ayuda a
detectar a la persona que cuidara del enfermo para poder instruirlo en sus futuras
tareas (Cubero, 2002).
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Posterior a la definicion del tratamiento, se recomienda que el paciente sea
evaluado periodicamente, siendo mas frecuente en las etapas avanzadas de la

enfermedad.

El tratamiento para la demencia tipo Alzheimer requiere de un trabajo profesional
multidisciplinario en el que colaboren psiquiatras, neurdlogos, clinicos,
neuropsicologos, neurorehabilitadores, psicologos, fonoaudiologos,
musicoterapeutas, nutricionistas, psicopedagogos, kinesiélogos, enfermeros y
asistentes geriatricos, con el fin de obtener beneficios en mayor medida para

aguellos que son participes de esta dinamica (Licitra y Lopez, 2008).

Empero, la terapéutica empleada para el paciente esta incompleta si no se integra
como elemento mas de atencion al cuidador, cuyo papel esencial en la
enfermedad lo envuelve en una serie de acontecimientos desgastantes y

perjudiciales para su salud.

Cada una de las fases que traviesa el aquejado, cada pérdida y cada alteracion
son vividas también por su cuidador. Es él quien tiene que apoyarlo en la
elaboracion de sus actividades, quien le brinda sustento en su dependencia, quien

vela por sus intereses y establece el lazo de conexién con el entorno médico.

Lo anterior implica necesariamente que a la par que evoluciona la demencia el
cuidador primario debe evolucionar también, tener la capacidad de transformar y
modificar los esquemas que construyd en una fase para hacer frente a las
demandas de la siguiente, estar dispuesto a aprender, saber que las
responsabilidades aumentaran y que llegara el momento en que para el cuidado

del enfermo dispondra de la mayor parte de su tiempo y de su esfuerzo.
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CAPITULO 3
¢ QUIEN CUIDA DEL INDIVIDUO CON ALZHEIMER?

Una persona con demencia tipo Alzheimer inevitablemente encontrard mermada
su autonomia e independencia tras la pérdida paulatina de sus capacidades
fisicas y cognitivas. Si bien, en determinados momentos, puede gozar de los
beneficios de tratamientos farmacoldgicos y no farmacologicos, éstos no lograran

detener el desenlace y las consecuencias de dicho padecimiento.

Por otra parte, las huellas que deja tras de si el progreso de la enfermedad
convierten al paciente en un ser cada vez mas dependiente de su entorno para
poder llevar a cabo sus actividades diarias, requiriendo de la presencia de
personas que lo atiendan en un contexto de constantes ajustes, ya que a medida
que el tiempo transcurre las necesidades de asistencia se intensifican y las tareas

de cuidado se vuelven mas complejas.

No obstante, actualmente la cantidad de recursos sanitarios disponibles para
cubrir las demandas de atencibn no son suficientes, hecho que contribuye
considerablemente a que gran parte de los individuos con Alzheimer sean
cuidados en sus hogares (Artaso, Gofi y Biurrun, 2003). Adicionalmente,
circunstancias como la reduccién del tamafio familiar, el aumento de parejas sin
descendencia, la incorporacion de la mujer al mundo laboral, y en general, las
transformaciones producidas en la sociedad, dificultan la posibilidad de que los
familiares adopten el rol de cuidador (Losada, Knight y Marquez 2003), y cuando
lo hacen se encuentran expuestos a una serie de condiciones que amenazan su

estabilidad y su salud.

Los esfuerzos y la energia que invierten quienes se encargan de cuidar al adulto
mayor afectado resultan un continuo desgaste cuyos alcances residen en mas de
un factor, y ha despertado el interés de los investigadores en el ambito de las
demencias, reconociendo que no solo es el paciente la victima de este proceso
patolégico, sino también su cuidador, lo que hace que tal padecimiento ademas de

ser un problema de salud lo sea también social.
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Pero la rectificacion del binomio paciente-cuidador en la comprension de la
enfermedad es relativamente nueva. En el afio de 1963 la revista The Lancet
public6 un articulo sobre los efectos que tenia en la dinAmica de una familia
inglesa la convivencia con un paciente demenciado y las consecuencias para el
resto de la comunidad. Este fue un primer atisbo del interés sobre el tema, que fue
atribuido al terreno de la sociologia para pasar después al de la gerontologia
(Pérgola, 2008). Fue en la década de los afios 80 cuando al surgir los primeros
trabajos enfocados en los cuidadores de personas con trastornos cronicos se
destin6 un espacio pequefio a los casos de demencia, cuyo objetivo principal fue
evaluar el desarrollo de sintomatologia depresiva. Mas tarde, el niumero de
investigaciones aument6 y en lo concerniente al Alzheimer aparecieron los
estudios que asociaron los aspectos del cuidado con el estrés, los acontecimientos
negativos en la salud fisica y mental, y el deterioro en los ambitos sociofamiliares

del cuidador (Muela, Torres y Peldez, 2002; Peinado y Garcés, 1998).

En el presente capitulo se trataran los resultados de las diversas investigaciones
realizadas en torno a las consecuencias adversas que sufre el cuidador primario
informal como producto del ejercicio de su papel. Sin embargo, es preciso

contestar previamente a la pregunta ¢ Quién es el cuidador primario?

3.1. Cuidador primario. Concepto

El cuidador primario es aquel que asume la méxima responsabilidad de asistencia
de otra persona, en este caso del paciente con demencia tipo Alzheimer, la mayor
parte del tiempo, de forma permanente o temporal, sea en su propio domicilio o
fuera de él (Avila-Toscano, Garcia-Cuadrado y Gaitan-Ruiz, 2010; Espinosa y
Rodriguez, 2007).

Quienes reciben una compensacion econdémica por sus servicios adoptan el
nombre de cuidadores primarios formales, los cuales otorgan la atencién al
paciente en instituciones como residencias, hospitales, centros de dia, o a

domicilio, bajo horarios establecidos (Cano y Matallana, 2008; Cubero, 2002).
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Por el contrario, los cuidadores primarios informales, focos de esta investigacion,
no son remunerados por el trabajo que ejercen y sus jornadas carecen de limites
claros (Cano y Matallana, 2008). Generalmente suelen ser familiares, amigos o
conocidos del paciente que solitariamente cumplen su funcion, caracterizados en

muchas ocasiones por poseer una exigua, o incluso nula, formacién asistencial.

Rodriguez-Rodriguez (1995, en Peodn, 2004) en un intento por clasificar a estos
altimos propuso que desde el punto de vista cultural podian ser de dos tipos:
tradicionales o de la sociedad moderna. El cuidador primario tradicional acepta su
condicion en medio de una combinacion de obligaciones sociales y afecto forjado
a lo largo de afios de convivencia con el paciente, donde el apoyo fue méas o
menos reciproco. En tanto que el cuidador de la sociedad moderna se apropia del
rol obligado por las circunstancias, llevandolo a formar una relacion con el enfermo

gue no existia antes.

La figura del cuidador primario informal es importante porque de él depende que el
paciente se mantenga en las mejores condiciones posibles dentro de su entorno,
ademas de que se considera un sustituto del servicio formal cuando es dificil

acceder a él (Rivera, Casal y Currais, 2009).

Por otra parte, las condiciones en las cuales el cuidador lleva a cabo su trabajo
pueden orillarlo a un desgaste continuo que repercute seriamente en su salud, por
lo que es recomendable que también vea por si mismo y aprenda a solicitar ayuda
cuando la requiera o la acepte cuando se la ofrezcan (Espinosa y Rodriguez,
2007).

La ayuda puede provenir de los profesionales o de otro cuidador que apoye o
supla momentaneamente sus actividades. En este caso estariamos hablando de
un cuidador secundario, designado asi porque aun cuando aportan y participan en
el soporte de manera habitual, no tienen responsabilidades mayores con la
persona afectada (Toribio-Diaz, Medrano-Martinez, Molté-Jord4 y Beltran-Blasco
2012).
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Pero lo evidente en la labor del cuidado es que no todas las enfermedades
marchan bajo los mismos caminos ni tropiezan con los mismos obstaculos: las

vivencias trazadas por sus personajes se crean a partir de realidades distintas.

En la travesia de la demencia tipo Alzheimer la inexistente probabilidad de
remision y el continuo deterioro del paciente junto con sus solicitudes de auxilio,
se traducen en un pesado lastre que ha de llevar encima aquel que resuelva tomar
en sus manos el cuidado. Sin embargo, aunque la decisién en algunos casos es
propia (Pérgola, 2008), habitualmente convertirse en cuidador informal es un
acontecimiento fortuito: no se le pregunta a la persona si desea serlo, o se le
evalla para averiguar si reune las caracteristicas indispensables, simplemente

adquiere el rol (Frontera, 2005; Rivera, et al., 2011).

Al parecer, las principales variables que predicen quién sera el cuidador son el
género, la tradicion cultural, el grado de parentesco y la convivencia con el
enfermo (Pe6n, 2004; Toribio-Diaz, et al., 2012).

Ahora bien, una vez que el individuo se posiciona como cuidador primario informal,
su vida experimenta cambios sustanciales, ya que brindar asistencia a un paciente

con Alzheimer es un reto de dimensiones considerables.

La tarea de cuidar tiende a ser nueva, complicada, cansada, con gran sentido de
la responsabilidad, demandante, en la que se invierte tiempo, energia y dinero.
Requiere el desarrollo de habilidades y capacidad de readaptacién constante.
Involucra actividades ante las que el cuidador no siempre estd preparado y que
pueden ser desagradables, incobmodas, potencialmente estresantes y fisicamente
agotadoras (Acosta et al., 2011; Rivera et al., 2011). Ademas, al contar con menos
tiempo y disposicion otros aspectos de la vida se descuidan, como la propia salud,
la dedicacion a uno mismo, la pareja, la familia, el trabajo o los amigos. Por
consiguiente, las tensiones aparecen y los sentimientos conflictivos despiertan

(Espinosa y Rodriguez, 2007; Rivera et al., 2011).

Muchas veces el cuidado excede los limites de lo que normalmente soporta la

persona (Acosta et al.,, 2011), sometiéndola al riesgo de enfermar también.
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Desafortunadamente, lo anterior circula por un proceso silencioso, pues el
paciente es focalizado como uUnico “protagonista”, siendo que la segunda victima

del Alzheimer es el cuidador primario.

3.1.1. Procesos de adaptacion del cuidador primario informal

Las etapas por las que transita la demencia tipo Alzheimer no solo son
experimentadas por el paciente, sino también por su cuidador a través de una

perspectiva diferente.

De esta forma, durante la fase inicial del proceso patoldgico el cuidador se debate
entre el desconcierto y la incredulidad al sospechar que a su familiar algo le
ocurre. Desea negar la realidad pero tarde o temprano las circunstancias lo llevan
a solicitar la opiniébn médica. Una vez dictaminado el diagnostico brota en él un
creciente temor por el futuro y sentimientos de profunda soledad e indefension. En
lo sucesivo, debera organizar los cuidados, movilizarse para encontrar apoyo y
desplegar sus propios recursos en pro del paciente, quien por el momento solo
requerira supervision y soporte minimo (losune, 2011; Rodriguez y Domingo,
2007).

Durante la fase intermedia, el cansancio psicofisico emerge al acentuarse los
sintomas de la demencia que ahora demandan una mayor atencién. La
convivencia con el paciente significa una lucha constante por las inexorables
pérdidas funcionales y las alteraciones en el comportamiento, que provocan en el
cuidador enojo, ira y rechazo por haber sido colocado en ese papel, ademas de
culpa e impotencia por no poder frenar el curso maligno de la enfermedad

(Rodriguez y Domingo, 2007).

Finalmente, en la fase severa, la prestacion de asistencia es total y obliga al
cuidador a permanecer con el paciente las 24 horas del dia. Nuevos retos se
suman al intentar lidiar con las consecuencias de la enfermedad que en este

momento se hallan en su maxima expresion. Por lo demas, la muerte se vislumbra
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como un evento cercano que insta a la persona cuidadora a prepararse para dos
pérdidas: la del familiar y la consiguiente consumacion del rol asumido durante
tanto tiempo (Moreno, Arango-Lasprilla y Rogers, 2010; Rodriguez y Domingo,
2007).

En conjunto, este desarrollo contiene cuatro momentos de impacto que hacen
entrar al cuidador primario, y al resto de la familia, en crisis: en primer lugar esta el
diagndstico, seguido de la aparicion de la sintomatologia y caracteristicas propias
de la enfermedad, la dependencia del enfermo y en dltima instancia su muerte
(Devi y Deus, 2004).

Para restablecerse a mencionadas crisis y a otros momentos determinantes en la
demencia, es preciso suponer que el cuidador primario atraviesa por una serie de

mecanismos para su adaptacion.

Respecto a ello, Devi y Deus (2004) describen un modelo de adaptacion
conformado por cuatro etapas: aceptacion de la enfermedad, organizacion de los
cuidados, asistencia y vida después de la muerte del paciente, que se revisaran en

las lineas posteriores.
Etapa 1: Aceptacion de la enfermedad

Su desarrollo ocurre entre el primer y el segundo afio después del diagnéstico. En
él la familia, y especialmente el cuidador, dudan entre negar la realidad o
aceptarla. Los “4Por qué?” ascienden en afinidad con la indignacién por lo que el
destino les ha arrebatado: las expectativas y proyectos de vida, la ilusion por el
futuro, el equilibrio y al ser de la persona ahora enferma. Unos veran
obstaculizado su deseo de casarse, de tener hijos o ejercer la profesion, tal vez
otros encontraran vedadas sus intenciones de disfrutar la jubilacién y vivir
tranquilamente su vejez (Devi y Deus, 2004). A partir de aqui los procesos de

duelo inician.

Es natural que al recibir la noticia del diagnostico el cuidador se sienta afectado

emocionalmente y confundido. Las dudas en relacion a la enfermedad, qué debe
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hacerse, como y donde, son inevitables, asi como la preocupacién por el quée

pasard a continuacién (Devi y Deus, 2004).

La orientacion a la realidad da paso a que la demencia termine siendo aceptada
por el cuidador y su entorno, mas es preciso aclarar que la enfermedad en si
misma es diferente de la situacion que genera, siendo en esta Ultima parte donde
la negacion puede durar mas, inclusive demasiado como para retrasar la

adaptacion ulterior (Devi y Deus, 2004; Espinosa y Rodriguez, 2007).

La indeterminacion del diagndstico y el déficit de informacion pueden reforzar el
mecanismo de negacién, favoreciendo que la familia se escude ante la creencia
de que el paciente no padece una enfermedad por falta de pruebas (losune,
2011).

La forma de reaccionar ante el diagndstico y las dificultades para aceptar la
realidad, marcaran considerablemente la actividad realizada en las siguientes

fases.
Etapa 2: Organizacion de los cuidados
Es el momento de la toma de decisiones.

Una vez que la familia es orientada acerca del padecimiento y su prondstico,
comienza la movilizacion en busca de la solucion a los problemas inmediatos.
Primordialmente, es oportuno designar a un cuidador primario, que podra ser un
profesional contratado o quizé algun familiar o amigo. Seguidamente, es menester
resolver donde permanecera el aquejado, si en su hogar o fuera de él; quiénes
contribuiran secundariamente a su atencion y como se cumpliran los cuidados
(Devi y Deus, 2004).

Propiamente, el cuidador primario har& frente también al inadvertido cambio en la
definicion de los roles, apartandose de su papel de hijo, conyuge, hermano, nieto,

entre otros, para adoptar uno distinto (Devi y Deus, 2004).

51



Etapa 3: Cuidados del enfermo

Alcanzar tal etapa significa para el cuidador primario iniciar un largo recorrido cuyo

fin culmina con la muerte del enfermo.

Es un periodo de intensa actividad en el que residen los cuidados para el paciente,
se aprende a convivir con la demencia y sus consecuencias, y se sufre un duelo
con cada pérdida acontecida como producto de la enfermedad (Devi y Deus,
2004).

Durante su desarrollo el cuidador crea una estructura de atencion flexible que
permite integrar las nuevas demandas del paciente y disefiar las pautas de accion

correspondientes.

Pero la labor de asistencia puede ser reconsiderada por el cuidador primario
cuando la muerte del familiar se aproxima. En este caso, la posibilidad de ingresar
al paciente a una institucién para ser atendido es una opcion viable cuando se
dispone de recursos econdémicos suficientes, mas es una decisién dolorosa y
compleja porque implica separarse del ser querido y encomendar su cuidado a
una persona externa, con la consiguiente preocupacién de si sobrevivira o sera

adecuadamente tratado (Devi y Deus, 2004).
Fase 4: La vida posterior a la muerte del enfermo

Cuando el familiar enfermo muere el cuidador primario queda sumido en una
sensacion de vacio, sin proyectos y sin ocupaciones. De pronto queda librado de
responsabilidades y no sabe qué hacer con el tiempo que dispone. Es probable
que surjan pensamientos de culpa expresados en la forma de “Pude haber hecho
mas por él’, o arrepentimiento al haber deseado en cierto momento que la

situacion terminara para no seguir con el sufrimiento (Devi y Deus, 2004).

En este aspecto es necesaria la presencia de la familia y la participacion de la

comunidad para que el cuidador primario logre readaptarse a un medio diferente,
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con el planteamiento de otras metas y objetivos, en la busqueda de un nuevo

sentido de vida.

En el modelo ilustrado las etapas no necesariamente persiguen un orden fijo e

incluso es posible que algunas sucedan mientras que otras no.

Por su parte, Peco (2005, en Prada, 2010) explica un proceso de adaptacion
centrado en la resolucion de las tareas del cuidador que transita igualmente por
cuatro periodos.

Fase 1: Negacion o falta de conciencia del problema

Durante los primeros momentos de la demencia tipo Alzheimer, el mecanismo de
negacion es usado como un medio para controlar el miedo y la ansiedad que
genera la situaciéon presente. La familia, y el mismo cuidador primario, se niegan a

aceptar el evidente estado patolégico del paciente y evitan hablar del tema.

La negacién es un suceso normal y temporal que languidece conforme la persona
afectada presenta dificultades en el ejercicio de su autonomia, que no pueden ser

atribuidos ya a cuestiones pasajeras.
Fase 2: Busqueda de informacion y surgimiento de sentimientos dificiles

A medida que el cuidador primario se adentra en la realidad de la demencia,
comienza la busqueda de informacién acerca del padecimiento con la finalidad de
comprenderlo y conocer lo que en lo sucesivo deberd hacer. Es comdn que al
tener mayor conciencia del problema sienta malestar por el lugar que se encuentra

ocupando y por las repercusiones que traera a su vida personal.

Mas adelante, con la intensificacion de la sintomatologia del paciente el control
que el cuidador tenia de las condiciones cambia, se desestabiliza y se hacen mas
expresos los sentimientos de ira, frustracion y culpa, que son especialmente
dificiles de manejar y que al no contar con los medios adecuados para canalizarlos

pueden ser destructivos para la persona.
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Fase 3: Reorganizacion

Los sentimientos manifestados en la etapa anterior pueden continuar aun en esta
otra, donde la vida ha abandonado su sentido habitual y las obligaciones con el

paciente se convierten en una carga complicada para el responsable del cuidado.

A pesar de eso, la experiencia le brinda al cuidador un poco mas de control para
hacer frente a la enfermedad y a su progreso, que puede incrementarse con el
apoyo de recursos externos y el acuerdo con la familia para compartir las

responsabilidades que atafien al paciente.

Al incrementar el cuidador el uso de herramientas que le sean necesarias para su

labor su percepcion de autoeficacia y seguridad son beneficiadas.
Fase 4: Resolucion

Se indica que el cuidador primario llega a la fase de Resolucion cuando desarrolla
una mayor capacidad para manejar de forma exitosa las demandas que le plantea

el Alzheimer y se muestra més diestro en la expresion de sus emociones.

Se espera aqui que el cuidador trabaje en el cuidado de si mismo y sea receptivo

a la ayuda que los otros le ofrezcan a favor de su bienestar.

Aunque esta situacion es la ideal no siempre el cuidador logra avanzar a la cuarta
fase, puesto que es superado por el estrés y por los obstaculos con los que

tropieza en el camino de la enfermedad.

3.1.2. Funciones de la persona cuidadora

A lo largo del curso evolutivo de la demencia tipo Alzheimer las funciones que
cumple el cuidador primario varian, aumentando en numero y en grado de
dificultad en respuesta al declive fisico y cognitivo del paciente, asi como de su

estado de dependencia (Ferrer y Cinabal, 2008; Turré, 2007).
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Esto significa que el cuidador debe adaptarse continuamente a las circunstancias
y crecer en las acciones que realiza. Necesita formarse en una labor que es
equiparable al de una carrera profesional, pues similarmente queda inmerso en un
proceso dinamico que requiere esfuerzo, compromiso, dedicacion y conocimientos

gue permitan una practica efectiva.

No obstante, la calidad de su trabajo se puede ver enturbiada o enriquecida por la
cantidad y el tipo de informacion que disponga, entrando en juego también sus
expectativas, autoconfianza, percepciones, capacidad de solucién, modos de

superar los retos y el sentido que dé a su posicién (Molinuevo y Hernandez, 2012).

Pese a que cada cuidador primario presenta particularidades en el desempefio de

su rol, esencialmente las funciones que realiza se resumen en lo siguiente:

« Es el cuidador quien la mayor parte del dia supervisa y ofrece soporte al
enfermo en los quehaceres de la vida cotidiana, complementando la
pérdida funcional y cubriendo sus necesidades basicas e instrumentales
tales como la alimentacion, la higiene, el vestido, la eliminacién, el manejo
del dinero o la gestién del hogar (Badia, Lara y Roset, 2004; Biurrun, 2001;
Turrd, 2007).

% Solventa las necesidades psicosociales de la persona en cuestién y le

provee apoyo emocional y compaiiia (Cubero, 2002; Pérez y Llibre, 2010).

% Toma las decisiones mas importantes acerca de como y donde se realizara
el cuidado (Gémez, 2005).

« Busca la manera de resolver las dificultades o los retos impuestos por la

enfermedad y averigua los recursos disponibles que contribuyan a su tarea.

% Promueve, en el marco de lo posible, el mantenimiento de la autonomiay la
conservacion del paciente, y colabora activamente en la estimulacion de las

funciones cognitivas que aun se conservan (Biurrun, 2001; Faur, 2005).
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Crea ambientes seguros que minimicen el riesgo a sufrir accidentes como

producto del detrimento en las capacidades (Biurrun, 2001; Faur, 2005).

Facilita la adaptacion e integracion del enfermo a las nuevas condiciones,
organizando sus actividades mediante la planificacion de una vida sencilla,

practica y cotidiana (Gomez, 2005; Prada, 2010).

Es el responsable de tomar las decisiones sobre el tratamiento terapéutico
a seguir de entre las posibles alternativas, y se encarga de administrarlos

para asegurar su cumplimiento (Molinuevo y Hernandez, 2012).

Maneja la agenda de citas y lleva al afectado a sus consultas, actuando

como recipiente de la informacién derivada de ellas (Cubero, 2002).

Es el encargado de comunicar al resto de los familiares la condicién del ser
querido con base al contacto que establece con los profesionales de la

salud.

Se ocupa de controlar las situaciones embarazosas que desencadenan los

trastornos de la conducta (Gomez, 2007).

Se responsabiliza de los gastos econémicos del paciente y se mantiene al

pendiente de lo que precisa (Faur, 2005).

Retrasa la institucionalizacién al proporcionarle los cuidados en casa,
monitoreando su estado actual y socorriéndolo (Gémez, 2007; Toribio-Diaz
et al., 2012).

Representa los intereses del individuo (Prada, 2010).

Al permanecer en total compromiso, es el informador clave acerca de la
progresion del padecimiento, los sintomas fisicos, las alteraciones
psiquiatricas, los trastornos del comportamiento, los factores
desencadenantes, la respuesta a los tratamientos y sus efectos
secundarios (Cubero, 2002; Garrido, 2003).
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En la fase final de la demencia, proporciona los primeros auxilios y cuidados
bésicos en enfermeria para aliviar los efectos del encamamiento. En este
caso, realiza los cambios posturales, la curacion de las heridas cutédneas, la
extraccion del bolo fecal o las flemas, supervisa las condiciones higiénicas
para evitar infecciones, coloca el catéter para la alimentacion, etcétera
(Biurrun, 2001).

Adicionalmente, los cuidadores deben compaginar estas funciones con otras que

corresponden al resto de su vida (Espinosa y Rodriguez, 2007).

Segun Gomez y Martos (2005), dadas las tareas que tiene que realizar, el

cuidador requiere tener conocimientos sélidos que le confieran seguridad y

autoeficacia fundamentalmente en dos aspectos:

1)

2)

En primer lugar, es importante que conozca cuales son las caracteristicas y
el desarrollo de la demencia tipo Alzheimer: sus etapas, consecuencias,
complicaciones, lugares de apoyo, tratamientos disponibles y alcance de
los mismos. Es importante que sepa que aun no se ha encontrado alguna
cura y que la evolucién es un hecho inexorable. También ha de aprender a
reconocer las demandas de asistencia y desarrollar habilidades para

hacerles frente.

Por otra parte, es recomendable que adquiera conocimientos minimos
sobre el cuidado de si mismo, pues en la medida en que reconozca el valor

de cuidarse respondera mejor a sus funciones.

Sin embargo, el apoyo profesional e institucional en el entrenamiento de los

cuidadores primarios es insuficiente en el duro camino que han de recorrer
(Acosta et al., 2011).
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3.1.3. Necesidades intrinsecas a la funcién de asistencia de la figura cuidadora

Las necesidades que los cuidadores primarios informales despliegan como
producto del papel que representan varian de persona a persona y dependen del
momento y las condiciones que giran en torno a la demencia. La principal de ellas

es la informacion.

Luego de que el diagnostico es formulado, es preciso para el cuidador disponer de
informacion suficiente, de alta calidad, comprensible y adaptada a sus
caracteristicas personales, sobre la demencia tipo Alzheimer y las circunstancias
que la rodean para poder elegir con autonomia y responsabilidad (Gémez, 2007;
Molinuevo y Hernandez, 2012).

Asimismo, es importante para €l que le sea facilitado material escrito del tema, de
facil lectura y entendimiento para ser discutido en el seno familiar, asi como datos
de asociaciones o instituciones a las que puede recurrir para solicitar ayuda ya sea

para el paciente o para si mismo (Roman et al., 2007).

La informacion veraz sobre los acontecimientos y problemas que irdn apareciendo
en un futuro permitird a la persona cuidadora conocer la situacion a la que se
enfrenta, asi como planear las acciones a tomar para la atencién del afectado y
controlar la manifestacion de los sintomas no cognitivos de la enfermedad,
favoreciendo con ello la adaptacion al contexto y la prevenciéon (Roman et al.,
2007).

Aunado a esto, el cuidador necesita recibir orientacion y capacitacion para lograr
sus objetivos, ya que no solo se trata de asumir el rol, sino de evolucionar para
mantenerse en él. En si mismo, requiere del aprendizaje de técnicas de resolucién
de problemas, de comunicacién con el enfermo, manejo de la sintomatologia y

realizacion de los cuidados (Biurrun, 2001; Goémez, 2007).

Otras necesidades del cuidador que se agregan son: el poder compartir con
alguien mas el peso del cuidado, de tal manera que no se sienta solo en la labor y

reduzca el riesgo de sobrecarga; compafia de la familia y de sus amistades;
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apoyo para lidiar con sus sentimientos; disposicidon de recursos econémicos o
materiales y el establecimiento de un espacio personal que le permita realizar sus

actividades (Esandi y Canga-Armayor, 2011; Ramirez y Amador, 2009).

De manera especial el cuidador primario necesita ser reconocido por el trabajo
gue dedicadamente desempefia y por la importancia que representa su papel para

el individuo enfermo y la sociedad (Prada, 2010).

3.1.4. Factores que inciden en la prestacion de cuidados

El proceso del cuidado posee un caracter multidimensional en el que distintos
elementos interactian entre si, consiguiendo que cada cuidador logre una

experiencia Unica.
Informacién

La informacion recibida sobre la demencia tipo Alzheimer es fundamental para
lograr el discernimiento en la persona cuidadora y asegurar su permanencia en la
tarea (Gomez, 2007).

Cuando su contenido es adecuado se convierte en vehiculo clave para la
reduccion de la incertidumbre y el sufrimiento; por el contrario, si es escaso 0
erréneo, promueve la generacion de falsas creencias que interfieren con el

cuidado apropiado (Biurrun, 2001; Sanz y Castillo, 2007).

De entre las principales causas por las que la informacion se percibe como
insuficiente se encuentran las condiciones de consulta. No pocas veces los
profesionales informan a los cuidadores de manera desorganizada, abundante o
intuitivamente con dominio de terminologia técnica. En ocasiones, el médico
tratante da por hecho que la familia posee conocimiento alguno y solo responde a
aguellas preguntas que desde su punto de vista son importantes a mencionar

(Molinuevo y Hernandez, 2012).

59



También se engloban las limitaciones comunicacionales, las barreras idiomaticas,
la relacibn médico-paciente, el acceso a los servicios de salud, el nivel cultural e
intelectual de quien asiste, su estado emocional, entre otros (Molinuevo y
Hernandez, 2012).

Por consiguiente, a menudo la informacion de que dispone el cuidador primario
informal es escasa e insuficiente; no posee una guia que indique una serie de
instrucciones sobre como debe ser el cuidado, por ende, en numerosos casos,
éste se halla basado en su experiencia e imaginacion, siendo mas instintivo que
cientifico, construido y modificado a partir de aciertos y errores, en ausencia de

una planificacién previa (Ferrer y Cinabal, 2008: Montalvo, 2007).

En consecuencia, cuando las dudas son excesivas y la informacién es pobre la

carga en el cuidador puede elevarse ain mas.
Creencias y pensamientos

Las cogniciones juegan un papel esencial en la forma de percibir los

acontecimientos y enfrentarse a ellos.

En este sentido, algunos cuidadores desarrollan creencias o pensamientos desde
su experiencia personal, antecedentes familiares o culturales que actian como
barreras en la adaptacion al cuidado favoreciendo la aparicion de alteraciones
fisicas y psicolégicas (Losada, Montorio, Knight, Marquez e Izal, 2006).

Entre ellos se encuentra la consideracion de que la atencién ha de ser otorgada
exclusivamente en el hogar, sin la solicitud de ayuda formal. Para ciertos
cuidadores el pedir apoyo a los demas se traduce en un abandono de sus
obligaciones morales y sociales, aun cuando ésta sea beneficiosa o necesaria.
Para otros, el demandar auxilio no es un asunto viable porque puede constituir una
molestia para los familiares, o quiza, se tiene la creencia de que ninguna otra

persona podra brindar el cuidado adecuado al paciente (Losada et al., 2006).

También se halla el pensamiento de que los conflictos o sentimientos negativos no

pueden ser expresados, ya que un cuidador debe asumir su tarea tal cual sin
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guejarse. Ante dicho supuesto es probable que surjan sentimientos de culpa y
verguenza por las creencias y sentimientos ambivalentes que se tienen y que no
se estiman como correctas (Losada et al.,, 2006). Otros, se sumergen en un
autoabandono al suponer que la atencion al familiar es primordial, por lo que sus

propias necesidades son relegadas a un segundo plano.

Por otra parte, la manera en como el cuidador interpreta los comportamientos
probleméticos del enfermo influye en su respuesta, habilidad y disposicion para
ajustarse a las necesidades del paciente. En ocasiones, los sintomas del familiar
son malinterpretados debido al desconocimiento que se tiene sobre la
enfermedad, sobre todo en las fases iniciales, donde resulta complicado poder
discernir si la conducta del aquejado es debido a la demencia o a alguna otra
circunstancia. Es asi que los cuidadores consideran que los actos del paciente
encierran una intencionalidad, cuando en realidad se trata de conductas que se
hallan fueran del control de la persona. Este tipo de planteamientos se ve reflejado
a través de verbalizaciones como “Lo hace para fastidiarme”, “Sabe que me
molesta”, “Si se esforzase podria hacerlo mejor”, etcétera, mismas que impactan
negativamente sobre la respuesta del cuidador y sobre su percepcién de la

situacion.
Variables socioculturales

A menudo los cuidadores primarios optan por servir al enfermo dentro de su propio
domicilio, a pesar de lo que ello supone, basados en el factor econémico dado que
el uso de recursos externos representa un elevado coste que posiblemente no
puede ser solventado. Pero también la decisidon puede estar motivada por factores

culturales y morales de alta significancia (Conde, 2006).

En un analisis de Losada y colegas (2003) se hall6 que determinadas variables
socioculturales podian afectar al individuo y a su condicién actual, entre las que se
cuentan: los fuertes sentimientos de lealtad, reciprocidad y solidaridad con la

familia, el papel que cada uno de sus miembros desempefia, la confianza en la
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gente conocida, la pertenencia a una clase social y la interiorizacion de la

estructura social jerarquica donde la mujer cubre el lugar de cuidadora.

GOmez (2007), por su parte, encontr6 como elementos culturales facilitadores del

cuidado los siguientes:

» La tradicion cultural que se transmite a través de la educacién en el circulo
familiar, esto es, la responsabilidad y la obligacion de los hijos hacia sus

padres, como un deber natural dotado de amor.
= La gratitud dirigida a quien en el pasado sirvio de forma incondicional.

= La religiéon que lleva al cuidador a aceptar su destino como un mandato

divino.
Caracteristicas del cuidador

Las caracteristicas propias de cada cuidador intervienen potencialmente en el
hecho de servir al enfermo, y su percepcion de control determina su sentido de

competencia (Nieto, 2002).

Entre las condiciones individuales que favorecen el cuidado estan: la fuerza fisica
para movilizar al paciente, la disponibilidad de recursos econémicos y materiales
para cubrir los gastos de la enfermedad y los insumos propios, la presencia de una
red social de apoyo factible y la disposiciéon de tiempo para realizar las tareas

pertinentes (Gomez, 2007).

En cuanto a los patrones personales que afectan el cuidado se cuentan,
dependiendo de la subjetividad, la mala salud fisica previa a la demencia, la
historia clinica de trastornos de personalidad o depresion porque pueden hacer
mas vulnerable al cuidador a desarrollar patologias, la ausencia de cdényuge,
amigos o compafieros, la edad, la realizacion de otras actividades aparte de la
atencion, la convivencia con demas parientes en el mismo domicilio y el nivel

economico (Licitra y Lopez, 2008).
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Estilos de afrontamiento

El afrontamiento es el conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales que
permiten al individuo hacer frente a demandas especificas, internas o externas,
calificadas como abrumadoras o desbordantes de los propios recursos fisicos,

personales, sociales, materiales o ambientales (Garcia y Rodriguez, 2005).

De acuerdo con Lazarus y Folkman (1984, en Garcia-Alberca et al., 2012) éstas
pueden ser divididas en dos grandes grupos: estrategias centradas en el problema
y estrategias centradas en la emocion. Las primeras aluden a los mecanismos
dirigidos a manejar un factor que genera estrés, en tanto que las otras buscan

regular la respuesta emocional ante un problema.

Las formas de afrontamiento emocional, o afrontamiento pasivo, tienen mayores
probabilidades de aparecer cuando la situacion no es susceptible al cambio, y en
este sentido, se intenta mantener la esperanza y el optimismo. Entre ellas se
localizan las estrategias de evitacion, minimizacion, distanciamiento, atencién
selectiva, reevaluacion y comparaciones positivas. Las formas centradas en el
problema, o afrontamiento activo, se emplean cuando las condiciones son

evaluadas como aptas para el cambio.

Partiendo de estos conceptos, Muela y colegas (2002) realizaron un estudio que
encontré una asociacion entre la carga percibida y el uso de estrategias
inadecuadas, esto es, el uso de estrategias activas cuando el problema no poseia
solucién y el uso de mecanismos pasivos cuando si existia posibilidad de

resolucion.

En tanto que Ruiz, Lorenzo y Basurto (2006) hallé que las estrategias que servian
a un grupo de mujeres cuidadoras eran la blusqueda de apoyo (para expresar y
compartir con las personas cercanas su sentir), la resolucion de problemas, la
basqueda de informacion sobre la enfermedad, la reevaluacion positiva (la
extraccidn de aspectos positivos de la situacién de cuidado), la autovaloracion del

trabajo y la distraccion (realizacién de actividades agradables alternas).
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La investigacion de Artaso, Gofii y Biurrun (2001-2002) mostré que la edad del
cuidador, su relacion con el enfermo y el nivel académico son variables
importantes en la eleccion de estrategias centradas en el problema. En su analisis,
las cuidadoras jovenes, hijas y con mayor escolaridad, fueron quienes recurrieron
a dichos mecanismos, concretamente la confrontacién, los intentos para
solucionar directamente la situacion, la planificacion y el desarrollo de pautas para
actuar. Del otro lado, las estrategias centradas en la emocion fueron mayormente
utilizadas por cuidadores con sobrecarga grave, especialmente las concernientes

a la huida-evitacion y la aceptacion de la responsabilidad.

Las distintas formas de afrontamiento que emplee el cuidador primario pueden
resultarle beneficiosas o perjudiciales para su labor, pero esto no quiere decir que
existan mecanismos aceptables o desechables, puesto que cada uno puede variar

su contribucién dependiendo del contexto y la situacidén que intente regular.
Relacion previa con el paciente

En funcién del grado de parentesco entre el cuidador primario y el paciente es que
se vive y acepta la experiencia de la enfermedad (Devi y Deus, 2004). Y
respectivamente, la relacion que existia antes condicionara sustancialmente la

relacion que se establecera a posteriori (Cubero, 2002).

Los conflictos, el distanciamiento, la calidad de la convivencia, el afecto expresado
y los eventos que tuvieron lugar en el pasado, se hacen manifiestos en el actuar
del cuidador asi como en sus sentimientos y actitudes hacia el enfermo (Devi y
Ruiz, 2002).

Caracteristicas del paciente

En lo concerniente al aguejado con demencia, las cuestiones que impactan en su
atencion hacen referencia al desarrollo mismo de los sintomas, sean cognitivos o
no, la larga duracion de su padecimiento y la intensidad con que aparece (Sanz y
Castillo, 2007).
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Las alucinaciones, los delirios, la agresividad, el vagabundeo, la incontinencia, los
trastornos del suefio y el negativismo son algunos aspectos clinicos que mayor

peso representan para el cuidador primario (Sanz y Castillo, 2007).

3.2. Perfil sociodemografico del cuidador primario informal

En la realidad de la demencia tipo Alzheimer la figura femenina es quien interpreta
al cuidador primario informal en un 65% a 88% de los casos, con una edad media
gue se posiciona entre la quinta y sexta década de la vida. En su mayoria son
mujeres casadas, madres de familia, con hijos que sobrepasan los 18 afios, que
conviven con el paciente bajo el mismo hogar y se han encargado de €él desde los
inicios del padecimiento (Allegri, et al., 2006; Garcia-Alberca, et al., 2012; Gémez-
Gallego, Gémez-Amor, Ato-Garcia y GoOmez-Garcia, 2012; Herrera, Flores,
Romero y Montalvo, 2012; Mahoney, Regan, Katona y Livingston, 2005; Muela,
Torres y Peldez, 2001; Schulz, et al., 2008; Turré-Garriga, et al., 2010; Vellone,
Piras, Venturini, Alvaro y Cohen, 2012; Werner, Mittelman, Goldstein y Heinik,
2012; Yamashita y Amagai, 2008).

Se trata principalmente de la hija o la esposa del enfermo, con estudios primarios
concluidos que les confiere un nivel cultural basico; amas de casa por lo regular,
aunque la literatura también revela porcentajes moderadamente altos de personas
inmersas en el mercado laboral, lo que quiza obedezca al tipo de muestra
estudiada y a la fase en que se hallaba la demencia (Alonso, Garrido, Diaz,
Casquero y Riera, 2004; Avila-Toscano et al., 2010; Fernandez-Capo y Gual-
Garcia, 2005; Garre-Olmo, et al., 2002; Lara, Gonzéalez y Blanco, 2008; Molina,
lafez e lafiez, 2005; Molinuevo y Hernandez, 2011; Montalvo, 2007; Pérez y
Llibre, 2010; Toribio-Diaz, et al., 2012; Truzzi et al., 2008).

Entre el 55% y el 64% de las veces no poseen la formacion adecuada para
desempeiniar su rol, por lo que no disponen de las suficientes ayudas técnicas para
cubrir las necesidades del paciente y adaptar el hogar en su beneficio (Cerquera,
Granados y Buitrago, 2012; Rivera et al., 2009).
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El predominio de la mujer como cuidadora principal alude en buena parte al papel
que la sociedad misma, a través de la historia, le ha asignado, es decir, es la
mujer quién cuida y protege a los nifios, a las personas mayores y a los enfermos
en la familia como parte de una funcion tradicional adjudicada a su rol de género
(Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004). Aln si se trata de un

cuidador secundario, incluso si es pagado, es muy probable que sea una mujer.

Sin embargo, las transformaciones sociales han traido consigo una vision cada
vez mas distinta en cuanto a esta cuestién, ahora son también los hombres
quienes en menor proporcion comienzan a asumir el cuidado en la demencia tipo
Alzheimer (Montalvo, 2007; Pérez y Llibre, 2010).

3.3. Una victima mas del Alzheimer: consecuencias en el cuidador primario

Cuidar de una persona con demencia supone enfrentar el riesgo de padecer
perturbacion alguna en los terrenos fisico, psicolégico y social, dada la magnitud
de la entrega y dedicacién constantes en un proceso de larga duracién que
demanda gran cantidad de tiempo.

Mas no todo cuidador vivira los mismos acontecimientos ni se vera afectado por
ellos de igual forma. Para comprender las dimensiones que adquiere su ejercicio,
€S necesario conocer sus propias caracteristicas, el contexto en el que desarrolla
su trabajo, los recursos con los que cuenta, las capacidades y habilidades que
posee, y los problemas que dia a dia lidia con su ser querido enfermo. (Ferrer y
Cinabal, 2008).

Las lineas siguientes tienen el proposito de albergar en su seno el analisis de los
diversos efectos que tiene sobre el cuidador primario informal la asistencia a un
paciente con demencia tipo Alzheimer, como parte del acercamiento objetivo a
una poblacion en riesgo que se ha mantenido detras de una de las patologias mas

importantes del envejecimiento en la actualidad.
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3.3.1. Alteraciones psicoldgicas y afectivas

Los principales problemas psicolégicos y emocionales a los que se enfrenta el
cuidador primario, bajo las condiciones y exigencias que implica su tarea, son:
ansiedad, depresion, estrés, baja autoestima, trastornos del suefio,
somatizaciones y conflictos emocionales (Ramirez y Amador, 2009; Saiz, Bordallo
y Garcia, 2008).

3.3.1.1. Depresion y Ansiedad

La depresion es una de las alteraciones psicolégicas que junto a la ansiedad ha
sido relacionada comunmente con la tarea del cuidado. Si bien, existen
investigaciones que difieren en cuanto a la prevalencia de ambas variables, hay un
acuerdo de que su presencia produce efectos severos sobre la salud del cuidador
primario y sobre su desempefio asistencial. En el caso de la depresion, ésta puede
ser lo suficientemente grave como para conducir al suicidio (Avila-Toscano et al.,
2010).

Algunos autores reportan un mayor predominio de la ansiedad que la depresién en
cuidadores primarios, con proporciones que fluctian entre el 25% y 86% para el
primer caso, y entre el 10% y 65% para el segundo (Dominguez, et al., 2012;
Garcia-Alberca, et al., 2012; Garcia-Alberca, Lara y Berthier, 2011; Mahoney et
al., 2005). Para Mahoney y colegas (2005) esto puede deberse a que en la
actualidad la disciplina médica cuenta con mejores estrategias para combatir
efectivamente la depresion, reduciendo con eso su prevalencia entre las personas

dedicadas a la asistencia.

Se ha encontrado que el aumento de ansiedad y depresién en la poblacién
cuidadora es directamente proporcional a la duracion y gravedad de la demencia
tipo Alzheimer, es decir, incrementa conforme la situacion de atencion se va
tornando mas abrumadora, mas compleja, demandante, con mayores

responsabilidades como producto de las perturbaciones conductuales, el deterioro
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cognitivo y funcional del paciente que van generando una paulatina dependencia.
En esta cuestion, la educacion del paciente juega un papel importante, ya que se
ha observado que los individuos con un bajo nivel de escolaridad son mas
propensos a mostrar un declive cognitivo mayor, acelerando la demanda de
asistencia y solicitando un mayor tiempo de dedicacion (Ferrara et al., 2008;
Garcia-Alberca et al., 2011).

Sin embargo Mahoney y colegas (2005) hallaron que las dificultades del paciente
para realizar las actividades de la vida diaria eran las que influian en el desarrollo
de la ansiedad pero no el deterioro cognitivo, ya que es la carga adicional que
representa la discapacidad fisica lo que constituye un riesgo para la salud mental

del cuidador primario, mas aun si ésta coexiste con alguna otra comorbilidad.

Aunadas a las caracteristicas del paciente, también se han explorado las formas
de reaccion y aspectos propios del cuidador primario. Garcia-Alberca y colegas
(2012) al investigar la relacion entre las estrategias de afrontamiento y la
presencia de sintomatologia depresiva y de ansiedad, concluyeron que aquellos
cuidadores que hacian uso de estrategias encaminadas a la desconexion
(evitacion de los problemas, fantasia, autocritica y aislamiento social), mostraban
con mayor frecuencia niveles altos de ansiedad y depresion al contario de quienes
utilizaban estrategias enfocadas en la participacion (solucion de problemas,
restructuracion cognitiva, expresion de emociones y apoyo social), cuyos niveles
fueron menores independientemente de las caracteristicas clinicas y demogréficas

de la diada paciente-cuidador.

Con base en sus resultados, los autores sefialan que el predictor mas importante
del malestar en los cuidadores es la forma de afrontar las demandas de asistencia,
puesto que el uso de estrategias participativas se traduce a un intento por
adaptarse a la situacion que plantea la enfermedad, mientras que las respuestas
de retirada suelen prestarse a la creencia de que ante el cansancio y el
agotamiento no hay solucién posible, que no poseen la capacidad de resolver a
través de la accion o la cognicion los conflictos que aparecen, por lo que el

cuidado se convierte en un evento estresante dificil de encarar. No obstante, una
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de las limitaciones del estudio es que se les preguntdé a los cuidadores por las
estrategias que usaban de forma general y no en situaciones especificas, por lo
que resulta complicado determinar la efectividad de las mismas en contextos

concretos.

En si mismo, Garcia-Alberca y colegas (2012) indican que la ansiedad y la
depresion tienden a ocurrir cuando los cuidadores experimentan gran carga y usan
estrategias de afrontamiento de retirada, por lo que proponen que las
intervenciones disefiadas para disminuir ambas condiciones psicolégicas deben

estar basadas en los mecanismos que cada cuidado usa.

Con respecto a la ansiedad, ésta es mas frecuente cuando el paciente se trata de
un hombre y exhibe como sintoma neuropsiquiatrico la irritabilidad. En cuanto a
las caracteristicas del cuidador, se le ha asociado con ser del género femenino,
vivir con el paciente y tener una pobre calidad en la relacién con él, poseer una
mala percepcion de su salud, interferencia de su estado de salud en su vida
cotidiana, no ser remunerado, presentar un reducido apoyo social, haber tenido un
diagnéstico de ansiedad o depresion previo al padecimiento, usar ansioliticos o
antidepresivos y presentar en el momento actual depresion. (Dominguez et al.,
2012; Mahoney et al., 2005; Méndez, Giraldo, Aguirre-Acevedo y Lopera, 2010).

Por su parte, la depresién esté estrechamente relacionada con el hecho de ser hija
o cényuge del paciente, tomar ansioliticos o antidepresivos, mostrar ansiedad en
el momento presente, mala percepcion de salud, mayor tiempo de atencién
invertido, tener bajos ingresos y con la edad del paciente, especificamente
superior a los 65 afios (Mahoney et al., 2005; Ferrara et al., 2008; Dominguez et
al., 2012). Las personas mas joévenes reportan mayores niveles de depresion, al
igual que la raza blanca en comparacion con los afroamericanos (Schulz et al.,
2008). Avila-Toscano y colegas (2010) afiaden que los cuidadores con una
tendencia mayor a expresar dicha reaccion animica son aquellos para quienes la
actividad ocupacional principal, o Unica, consiste en atender al aquejado sin
percibir pago alguno por eso, los que perciben una alta demanda de tareas con

poca posibilidad de distraccion e integracion social, y los que muestran un bajo
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nivel escolar ya que puede ser el responsable de los disminuidos mecanismos de
adaptacién y afrontamiento a los momentos de crisis, ademas de estimular falsas

expectativas en el cuidador sobre su papel.

Otros estudios han hallado que los individuos con menor tiempo en la actividad de
atencion, con mas conocimientos de la enfermedad y su transcurso, son
vulnerables a desarrollar un trastorno depresivo en oposicion a los que poseen
una mayor experiencia en la labor, donde su respuesta es pequeia. Lo anterior
establece la sugerencia, contraria a la otorgada por Ferrara y colegas (2008) y
Garcia-Alberca y colaboradores (2011), de que son precisamente las etapas
iniciales de la enfermedad las que se asociacion a las manifestaciones depresivas,
donde los temores y la incertidumbre reinan en el cimulo de sentimientos y
pensamientos que trastocan al cuidador primario, mientras que las personas que
ya se han familiarizado con su rol durante un largo tiempo se habitian a las
condiciones del padecimiento y a los cambios graduales en sus vidas, que traen
como consecuencia la reduccién de sus preocupaciones e inquietudes por el

futuro que se avecina (Avila-Toscano et al., 2010; Cerquera et al., 2012).

Los resultados obtenidos en otra linea de investigacion demuestran que la
informacion sobre la enfermedad no tiene efecto alguno sobre la depresion en los
cuidadores primarios, pues ésta no disminuye ni incrementa. Tal evidencia hallé
Lépez (2011) al evaluar las diferencias entre dos grupos de cuidadores, uno al que
se le brind6é un manual sobre la demencia tipo Alzheimer, y otro que no tuvo esta
opcién. El manual abarcaba los temas de diagnéstico, los cambios en el
comportamiento, la incontinencia, consejos para ayudar al paciente a realizar sus
actividades del diario vivir, el aseo, la alimentacion, los planes de seguridad y las
estrategias de autocuidado. Quienes tuvieron acceso a los datos no presentaron
modificaciones en el estado de depresion, aun cuando se esperaba, sino que éste
se mantuvo constante durante las cuatro semanas que duré el estudio, hecho que
indica que si bien la informacién ayuda a tomar medidas preventivas y ofrece la
oportunidad de disponer un orden anticipandose a los eventos futuros, por si sola

no es suficiente para lograr un cambio en este tipo de trastornos emocionales.
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Asimismo, factores provenientes de la perspectiva y sentir del cuidador han sido
analizados bajo el mismo panorama. La forma en que éste percibe el sufrimiento
del paciente fue analizado en un estudio llevado a cabo en 6 lugares diferentes de
los Estados Unidos, con 1222 cuidadores de enfermos de Alzheimer u otra
demencia relacionada, donde los datos mostraron que un porcentaje superior al
60% apreciaba que el paciente exhibia ansiedad, tristeza y depresién, mientras
que alrededor de la tercera parte de la muestra inform6 sobre desesperanza,
sentimientos de inutilidad y llanto. Esta percepcion de malestar emocional y
existencial del paciente se asocio significativamente con la depresion clinica del
cuidador, rescatdndose que Unicamente el malestar existencial (fracaso,
sentimientos de poca valia, pensamientos de muerte o desaliento) contribuye al
uso de farmacos antidepresivos (Schulz et al., 2008). A través de un analisis
longitudinal se reflej6 que el aumento de ambos tipos de sufrimiento

correlacionaba con el incremento en la depresion del cuidador.

Pero en la practica asistencial no soélo las particulares del cuidador y las
caracteristicas de la enfermedad fundamentan las consecuencias resultantes.
Aqui, el soporte social adquiere un matiz relevante en la depresion. Aramburu,
Izquierdo y Romo (2001), compararon dos grupos de cuidadores, uno de
pacientes con Alzheimer y otro de pacientes con patologias no invalidantes, y
pesar de que se esperaba, no se descubrieron diferencias en los niveles de
depresion entre ambos grupos, cuestion que fue atribuida a que los cuidadores de
enfermos de Alzheimer percibian el apoyo de los miembros de su familia, cuya

seguridad y compresion transmitida pudo moderar la presencia de esta alteracion.

En lo que respecta al nivel de depresidon que revela la gente cuidadora, el estudio
de Avila-Toscano y colegas (2010) realizado con 32 cuidadores, mostrd que poco
menos de la mitad denotaba esta condicion, siendo mas frecuente el nivel leve,
seguido del moderado y sin un caso de depresiébn grave. De entre las
manifestaciones clinicas de intensidad leve, la irritabilidad, fatiga y preocupaciones
somaticas fueron las mas representativas, y el bajo nivel de energia aludio a los

sintomas de gravedad moderada. Por su parte, Cerquera y colegas (2012),
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usando el Inventario de Depresion Estado-Rasgo en una muestra conformada por
52 cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer, observaron una
reducida prevalencia, donde la cantidad mas significativa correspondiéo a la
depresion como estado, entendida como el grado en que afecta el componente

emocional de este trastorno.

Tanto la depresion como la ansiedad son situaciones psicolégicas que implican a
mas de un factor para su explicacion, donde las consecuencias de la enfermedad
confluyen con las caracteristicas del cuidador y su entorno social, siendo mas

préximo el conformado por la familia.

3.3.1.2. Estrés

El estrés es la reaccion que el organismo emite ante una situacion de amenaza o
desafio. Cuando esta respuesta se mantiene a lo largo del tiempo, produce en el
individuo un estado de agotamiento que favorece el desarrollo de enfermedades al
no ser tan eficaces las defensas del cuerpo (Espinosa y Rodriguez, 2007).

En el contexto del cuidado, los factores motivadores de estrés proceden de dos
vias: de las circunstancias propias de la enfermedad, y de su impacto sobre el

cuidador y su entorno.

Para el cuidador primario suelen ser altamente estresantes los cambios que tienen
lugar en el paciente, haciendo referencia a la pérdida de las funciones superiores,
de las capacidades, y las alteraciones en su comportamiento, que son mas
notables conforme avanza la demencia (Ferrara et al., 2008), pero también son
estresores la duracion de la enfermedad, el no saber certeramente cuanto tiempo
vivira el enfermo y en qué momento se manifestaran los sintomas; la frustracioén al
ver que las acciones llevadas a cabo no logran retrasar o mejorar el estado de su
ser querido; la impotencia al ser espectador de un maligno deterioro que no puede
aliviar y las insuficiencia economica para cubrir los gastos desprendidos de la

asistencia y la medicacién (Faur, 2005).
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El matiz progresivo de la demencia tipo Alzheimer obliga a la persona a estructurar
un nuevo estilo de vida basado centralmente en la administracion de los cuidados,
donde los héabitos son sustituidos por otros en beneficio de las necesidades del
paciente. Desde luego, dichas modificaciones implican un menor tiempo de
dedicacion a si mismo, la disminucion de los momentos de descanso o suefio, el
abandono de las actividades placenteras, laborales y de convivencia social (Prada,
2010). Esto lleva al individuo a una constante readaptacion de caracter forzado,
gue se extiende a su familia y puede ser foco potencial de conflictos entre las
expectativas y deseos, cuna de criticas sobre la labor desempefiada y
resentimiento hacia los miembros que pudiesen cooperar y no lo hacen por alguna
cuestion, deteriorando a la vez la relacion existente con los hijos, el cdnyuge, los
hermanos e incluso con el enfermo. Generalmente los conflictos se establecen
entre cumplir las necesidades del aquejado o las familiares, ya que en ocasiones
suelen ser incompatibles (Biurrun, 2001; Ferrara et al., 2008). Ambos aspectos

son relevantes porque constituyen una fuente significativa de estreés.

Sin embargo, la intensidad de los estresores dependerdn de los recursos
psicolégicos, econdmicos y de las redes de apoyo con las que cuenta el cuidador
primario (Faur, 2005), conjugado con los efectos que confiere la edad, el género,

la etnia, la educacion y la ocupacion (Devi y Ruiz, 2002).

La acumulacién de estrés es un factor de riesgo para la depresion, entre otras
alteraciones emocionales, y la vulnerabilidad fisica, ejemplificada a través de la
fatiga extrema, la falta de energia o los padecimiento organicos (Ferrara, et al.,
2008), por lo que es importante prestar ayuda al cuidador, pues los
acontecimientos desencadenados pueden comprometer su tarea asistencial y

producir efectos severos en su salud fisica y mental (Prada, 2010).

3.3.1.3. Burnout

El burnout, cuya traduccion mas cercana al espanol es “estar quemado”, suele ser

reconocido como un sindrome psicoloégico causado por la constante exposicion a
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estresores interpersonales cronicos, dentro de un contexto propiamente de trabajo
(Truzzi et al., 2012; Vargas-Mendoza et al., 2012).

Caracteristicamente se encuentra conformado por tres dimensiones que atafien al
cansancio o agotamiento emocional, la despersonalizacion o cinismo, y la baja

realizacion personal (Faur, 2005).

El cansancio emocional describe la falta de energia y entusiasmo, junto al quiebre
de los propios recursos emocionales. En cuanto a la despersonalizacion, incorpora
el desarrollo de una actitud diferente, impersonal, desinteresada o cinica con uno
mismo o con la persona que recibe las atenciones. Y en Ultima instancia, la baja
realizacion personal alude a la tendencia a percibir el trabajo de forma negativa,
inefectiva, con el sentimiento de incompetencia e incapacidad para alcanzar metas
fijas (Maslach, Schaufeli y Leiter, 2001, en Truzzi et al., 2012).

De forma general, el burnout se ve favorecido cuando el individuo tiene un
autoconcepto negativo, baja autoestima y la gran necesidad de ganarse la
aprobacion externa. En este deseo incansable de complacer a los demas
aparecen una serie de conflictos relacionados con la falta de asertividad, en lo
referente a la dificultad para establecer limites claros y aprender a solicitar ayuda
(Faur, 2005).

Algunas sefales que indican su desarrollo abarcan los estados de ansiedad y
fatiga, la desmoralizacion o pérdida de la ilusion, la falta de concentracion, la
lentitud frente a cuestiones intelectuales y motoras, la disminucién en el
autocontrol, el bajo rendimiento, la sensacién de sentirse atrapado y la percepcién

de sostener una carga excesiva de trabajo (Espinosa y Rodriguez, 2007).

Una vez instalado este mecanismo, la persona se sumerge en un estado de
indefension, donde las actitudes negativas, la sensacion de impotencia, de vacio,
de abandono, la falta de motivacion para hacer las tareas y obtener de ellas
satisfaccion, la predisponen a cometer fallos en el margen de los servicios que

presta (Espinosa y Rodriguez, 2007).
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Considerando la situacion que afrontan las personas cuidadoras de pacientes con
demencia tipo Alzheimer, se tiene que estas muestran una tendencia a padecer el
sindrome de burnout. Peinado y Garcés (1998) resaltaron en un andlisis
documental que entre los cuidadores las variables que mas predecian la aparicion
de este sindrome eran la indefension aprendida, el desinterés por la labor, las
demandas emocionales, el uso de estrategias de afrontamiento inadecuadas, la
autoeficacia percibida y las expectativas personales. Por su parte, en la tarea de
asistencia se encontraban la falta de recompensa, la economia, la ausencia de
satisfaccion y la adiccion al trabajo. En el caso del medio ambiente, los factores
que mayor participacion tuvieron fueron el apoyo social, fundamentalmente el
familiar y de amistades; la calidad en las relaciones interpersonales mantenidas; el
deterioro en los flujos de comunicacién; las actitudes tomadas por el entorno
acerca del cuidado; la satisfaccidén con la vida en general; los conflictos familiares,
sobre todo de caracter adaptativo y los recursos de afrontamiento del sistema de

convivencia principal.

Trabajos recientes sobre el burnout en cuidadores primarios han resaltado que la
presencia de sintomas depresivos y ansiosos se relacionan con él, pero de forma

mas importante lo hace la carga experimentada (Truzzi et al., 2008).

Asimismo, se ha destacado que de las tres dimensiones que componen al
burnout, el agotamiento emocional es el mas frecuente y se halla vinculado al
perfil cognitivo y funcional del paciente, la gravedad con que se expresan los
sintomas neuropsiquiatricos, especialmente los delirios, asi como a la presencia
de ansiedad y depresién en el cuidador, y a los deseos de muerte que tenga
(Truzzi et al., 2008; Truzzi et al., 2012).

Las mujeres, en comparacion con los hombres, son las que emocionalmente se
encuentran mas cansadas, probablemente debido a los estereotipos que giran en
torno al género, donde los varones son mas propensos a no mostrar sus

sentimientos negativos (Truzzi, et al., 2012).
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En la investigacion de Truzzi y colaboradores (2012), centrada sobre 145
cuidadores informales, se rescatd que quienes reportaron la existencia de
sintomas fisicos en suma a los emocionales, esto es, tristeza, ansiedad, insomnio,
irritabilidad y fatiga, manifestaron puntuaciones superiores en cansancio
emocional que los que no anunciaron malestar fisico. De los cuidadores,
aproximadamente el 23% refiri6 haber tomado cualquier droga psicotropica,
siendo las benzodiacepinas las mas frecuentes, seguido de los antidepresivos y
los estabilizadores del estado de animo. Mas de la mitad inform6 que
recientemente sufre de alguna morbilidad emocional, y la ansiedad es el sintoma

mas reportado en poco més de la mitad de ellos.

Por otro lado, los problemas en la conducta del individuo enfermo, la irritabilidad y
lo sintomas graves de depresion en el cuidador se asocian a la
despersonalizacion, mientras que la baja realizacién personal se relaciona con la
tristeza, el insomnio y la fatiga en la persona que brinda asistencia (Truzzi et al.,
2008; Truzzi et al., 2012).

En conclusién Truzzi y colegas (2012) subrayan que la interferencia del burnout en
los cuidadores disminuye su sentido de eficacia y su labor puede verse
comprometida seriamente. Asumen que el estudio y la intervencion para este
padecimiento son elementos importantes, aunque en la actualidad es un tema

poco abordado.

3.3.1.4. Reacciones afectivas

Las respuestas emocionales del cuidador primario ante la demencia tipo Alzheimer
aparecen desde la sospecha misma de que algo sucede con su familiar. Es asi
qgue en principio, la extrafieza, el desconcierto, la duda, la inquietud y la angustia
son los principales pilares en el cuadro incipiente de la demencia (Devi y Deus,
2004).
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Con la comunicacion del diagnéstico y la definicion de quién llevara la asistencia
en sus manos, el cuidador emprende un proceso dificil impregnado de
sentimientos negativos y positivos, que aunque son normales y hasta esperados,
suelen ser la antesala de enfermedades fisicas y psicolégicas cuando no se hallan

canales de salida apropiados (Espinosa y Rodriguez, 2007).

A veces por cuestiones culturales, seguimiento a los valores personales, creencias
0 expectativas, los cuidadores primarios no estan dispuestos a reconocer y dar
lugar a las emociones que experimentan, sobre todo cuando giran en torno al
sufrimiento. En otras ocasiones, es su incapacidad de expresar lo que sienten lo
gue les impide canalizar este material, volcandose sobre ellos y volviéndose en su

contra (Espinosa y Rodriguez, 2007).

Durante el curso del Alzheimer, los sentimientos que destacan en el cuidador
primario por la labor que realiza se establecen en la tristeza, el desanimo,
impotencia y frustracion: no sélo se es participe de las pérdidas en el enfermo y
sus consiguientes duelos, sino también de la pérdida de ese ser querido tal cual
fue conocido, tratese del compafiero de vida, del padre o la madre, del hermano o
hermana, inclusive del amigo, que aun con las atenciones debidas y el
seguimiento de un tratamiento, no podra mejorar. Y aunque el afecto sincero esta
ahi presente, también lo hace el rechazo debido a la magnitud que adquiere el
cuidado, més si éste es sostenido individualmente sin la contribucién familiar, lo
que a su vez despierta enojo, irritabilidad, exasperacion, sentimientos de soledad,
desproteccion, recelo y la sensacion de estar ligado a la situacion, de haber
perdido la libertad. Ademas se mantiene latente el miedo y la preocupacion al no
saber si se podra con tal actividad o, en el caso de un ser familiar, si dicha
condicion es hereditaria (Devi y Deus, 2004; Faur, 2005; Ramirez y Amador, 2009;
Saiz et al., 2008; Salmerén y Alonso, 2004).

Algunos cuidadores ante la impresion de no poder mas con la carga de trabajo se
plantean la posibilidad de ingresar al familiar a una institucibn o delegar sus
funciones como medio para liberarse, pero también en repetidas situaciones se

imaginan viviendo lejos de él o desean que muera para que ambos terminen su
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sufrimiento. Estas ideas son motivo de culpa para el individuo, asi como el pensar
que se es responsable de la enfermedad. Se agregan ademds la exigencia con
uno mismo, cuyo pensamiento radica en que todas las necesidades del enfermo
deben ser cubiertas; la forma en que sucedio la relacién en el pasado entre ambas
partes; sentir disgusto por la forma de comportarse el paciente; pensar que no se
actla acorde a la voluntad de éste; problemas generados con otras personas
debido al cuidado; el descuido de la familia; y sentir que se esta siendo egoista

cuando se dedica tiempo a uno mismo (Devi y Deus, 2004).

No obstante, aunque parece ser que los sentimientos negativos dominan la
escena, también existe la satisfaccion por saber que se esta contribuyendo al

bienestar de la persona enferma, con amor, entrega y dedicacion.

3.3.2. Sobrecarga

La sobrecarga es quiza una de las variables que mayor abordaje ha merecido en
el campo de los cuidadores primarios informales, gracias al fuerte impacto que
ejerce sobre los diversos ambitos de vida de aquella persona gque recoge como

responsabilidad la atencion de un paciente con demencia tipo Alzheimer.

A través de las distintas investigaciones consultadas, la palabra “carga” es
nombrada también como “sobrecarga”, por lo que en este apartado ambos

términos seran retomados de manera indistinta para su explicacion.

El concepto de carga quedd6 definido en 1986 por George y Gowther como
aquellas consecuencias psicoldgicas, fisicas y econdmicas, agregando también
las sociales, que en conjunto deja a su paso el cuidado de una persona
dependiente, en este caso refiriéndonos al individuo con demencia tipo Alzheimer,
cuyo rigor es determinado por las caracteristicas del paciente, su cuidador, la

relacion entre ambos y los elementos del entorno (Garre-Olmo et al., 2002).
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Por consecuencias psicolégicas se entienden los trastornos en el estado de
animo, las emociones negativas que van congregandose en la tarea del cuidado,
los sintomas ansiosos y otros aspectos clinicos. Para el &mbito fisico, se cuentan
las enfermedades metabdlicas y cronicas, la fatiga y la falta de energia. Desde la
economia, son el desempleo y los costos asociados a la enfermedad, ademas de
los gastos en las necesidades familiares. Por ultimo, el aspecto social que se liga
al sentimiento de soledad por falta de cooperacion del medio cercano, el
aislamiento y los prejuicios que los demas dirigen al cuidador y al paciente
(Beinart, Weinman, Wade y Brady, 2012).

Particularmente, la sobrecarga es un suceso que puede vislumbrarse desde el

aspecto objetivo o subjetivo (Camacho, Yokebed y Jiménez 2010).

La carga objetiva alude a los efectos concretos del peso que tienen las diversas
tareas concentradas en el cuidado, la cantidad de tiempo y dinero invertido en
ellas, y al quebranto en la vida social de la persona; en tanto que la carga
subjetiva se refiere a las reacciones emocionales, las actitudes y las percepciones
negativas que tiene el cuidador primario sobre las funciones que realiza y de las
secuelas que las demandas en la situacidon de asistencia generan en él (Camacho,
et al., 2010; Pebn, 2004; Pérez y Llibre, 2010).

Por ende, una de las piezas clave para comprender éste evento lo constituye el
deterioro paulatino en la demencia. La transicion a fases superiores en el
Alzheimer eleva significativamente el nivel de sobrecarga en los cuidadores. Esta
fue la conclusion de Pérez y Llibre (2010) luego de entrevistar a 75 individuos que
cumplian informalmente la labor de asistencia. Tanto los que cuidaban de un
enfermo en etapa inicial, como los que lo hacian en una etapa moderada,
refirieron frecuentemente sobrecarga intensa (77.3% en total), aunque la mayor
incidencia fue acentuada en el segundo caso, lo cual se explica por el hecho de
que al avanzar el paciente en su enfermedad la persona no solo ha de disponer un
namero mayor de horas, sino también debe reducir su jornada laboral o bien,
abandonarla por dejar de ser compatible con las actividades que incrementan, y
ha de enfrentar el estrés, un menor espacio para actividades placenteras, un
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menor tiempo de convivencia social, de intimidad y de ocio, y encarar los
problemas en su salud desprendidos por la tarea, (Beinart, et al., 2012; GOmez,
2005; Turré, 2007).

Por su parte, Allegri y colegas (2006) no hallaron correlacién alguna entre la
sobrecarga y la fase de la enfermedad, tampoco con el decremento cognitivo y la
depresion en el paciente. Sus resultados se inclinaron hacia la manifestacion de
los sintomas neuropsiquiatricos, donde las alucinaciones, la conducta motora
inusual y los trastornos del suefio explicaron mejor la carga, y en menor medida,

los delirios, la ansiedad, la agitacion, la desinhibicion y las alteraciones del apetito.

Aunque Garre Olmo y colaboradores (2002) apoyan la evidencia anterior en
cuanto a la intervencién de los sintomas neuropsiquiatricos, no coinciden con lo
respectivo a la depresion. Previamente ellos encontraron que la ocurrencia de
sintomas depresivos en el paciente era un predictor significativo en la carga del
cuidador, y que ademas ésta contribuia a la incidencia de alteraciones no
cognitivas junto a una mayor discapacidad funcional, que a la par tendian a elevar

aun mas la sobrecarga.

Mientras que algunos autores consideran que el detrimento funcional guarda una
estrecha relacién con la carga (Garre-Olmo et al., 2000; Garre Olmo et al., 2002;
Pérez y Llibre, 2010), otros encuentran que este componente no tiene una
participacion notable en las modificaciones de esta variable, como tampoco lo

tiene el declive en las capacidades cognitivas (Allegri et al., 2006; Montafia, 2008).

En este sentido, pese a que los problemas en la funcionalidad y la pérdida
cognitiva se establecen como elementos importantes en la demencia, son los
sintomas no cognitivos (conductuales y psiquiatricos) los que se erigen como
principales pilares en la causalidad de este conflicto, debido al desgaste que
inducen y a lo exhaustivo que llega a ser su manejo. Probablemente ante tal
relevancia, los cuidadores primarios infravaloran las consecuencias que las
primeras situaciones tienen sobre su estabilidad (Garre-Olmo et al.,, 2000;
Montafia, 2008; Pedn, 2004).
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Dichos aspectos inmersos en la continuidad de la demencia tipo Alzheimer tienen
peso sobre la carga objetiva, pero también en la subjetiva (Montafia, 2008; Pedn,
2004), porque como se ha revisado, no sélo se trata de las necesidades que hay

que cubrir en el paciente, sino de lo que se ha de abandonar por hacerlo.

Ademas, en la carga subjetiva el tiempo destinado a la atencion del paciente es
primordial, sobre todo si se toma en cuenta su ampliacibn a lo largo del
padecimiento (Garre-Olmo et al., 2000; Turro-Garriga et al., 2010; Werner et al.,
2012). No obstante, para Camacho y colegas (2010) esta relacion carece de
claridad, pues en su indagacién, tanto los que reportaban sobrecarga como los
que no, en su mayor parte invertian mas de 5 horas diarias al enfermo, y en varios
casos este papel se llevaba ejerciendo alrededor de cinco afos. Lo que pudo
intervenir en los resultados es que las personas del estudio fueron captadas a
partir de dos fundaciones dedicadas al Alzheimer en México, y los cuidadores
fueron predominantemente profesionistas, por lo que ambas situaciones

probablemente actuaron como moduladoras de la carga.

En cuanto a las caracteristicas propias del cuidador primario se han destacado
como factores predictores de la sobrecarga, la edad, el género, el nivel
académico, el grado de parentesco con el paciente y su capacidad de
afrontamiento (Turro, 2007).

Inicialmente, se tiene que hay una divergencia en relacion a la edad del cuidador.
Algunos reportan que la carga es mas factible conforme se ganan afios de edad,
porque las personas tropiezan con mas limitaciones en sus capacidades y el
esfuerzo que dan es mayor (Alonso et al., 2004; Salmerén y Alonso, 2004), y otros

refieren que a una edad menor se es mas vulnerable.

En un estudio se hall6 que el ser joven, con estudios universitarios, trabajo
remunerado, sin relacion de pareja y sin hijos daba la pauta al incremento en la
sobrecarga, dado que este cuadro se corresponde con el de una persona en
medio de una etapa productiva, instalada en el mundo laboral y en la configuracion

de una vida a futuro (Molina et al., 2005).
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De lo anterior, ha recibido mas fundamento la primera premisa, donde hay que
rescatar que por lo regular el perfil del cuidador primario estudiado muestra una
edad promedio comprendida entre los 40 y 60 afios.

Asimismo, se tiene que a menor escolaridad mayor sobrecarga, dadas las
limitaciones en los recursos intelectuales que obstaculizan el comprender la
realidad del padecimiento y aprender a vivir con él (Allegri et al., 2006; Rivera et
al., 2011; Turrd, 2007). También se ha notificado que un nivel superior de estudios
incrementa la carga, lo que tal vez estd en asociacion con las expectativas
profesionales y el desenvolvimiento laboral, que sufren un abandono por el tiempo

de dedicacion al enfermo (Badia et al., 2004).

Igualmente en lo que concierne al género, existen aparentemente contrariedades
en los resultados. Determinados autores observan niveles de carga mas elevados
en las mujeres (Garre-Olmo et al.,, 2000; Garre-Olmo et al., 2002), pero otros
identifican una mayor sobrecarga en hombres, justificAndolo por la falta de
familiarizacién con el rol de cuidador (Cabrera, 2007; Molina et al., 2005). Sin
embargo, se ha de tener en cuenta que el analisis comparativo entre ambos sexos
no siempre es equivalente, porque las proporciones de uno y otro son muy

diferentes, con predominio del género femenino usualmente.

Se ha documentado que cuando los cuidadores son familiares lejanos del
paciente, como hijos, nietos o sobrinos, el grado de sobrecarga es mayor que en
los conyuges, ya que se encuentran desempefiando mas de una funcion a la vez,
y las exigencias provienen de distintas areas de la vida (Turr6-Garriga et al.,
2010), no obstante, también se ha encontrado que debido a la edad el marido o la
esposa, mayor a los 65 afos, puede sufrir incrementos en la carga al poseer un

estado fisico decaido que lo obliga a ampliar sus esfuerzos (Rivera et al., 2011).

Los repetidos contrastes en las evidencias obtenidas acerca de las variables
sociodemogréficas precisan de una mayor investigacion, no solo porque con ello

se lograria un mejor esclarecimiento del tema, sino porque de su entendimiento es
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como se pueden disefiarse programas de intervencion efectivos dirigidos a la

poblacion cuidadora.

Continuando, se ha estimado que la carga subjetiva mantiene vinculo con una
pobre calidad de vida (Badia et al., 2004; Garre-Olmo et al., 2000; Werner et al.,
2012), donde uno de sus elementos mas afectados es la salud mental,
concretamente en lo que respecta al estrés, la depresion, la ansiedad y los
problemas del suefio (Méndez, et al., 2010; Montafa, 2008; Salmeron y Alonso,
2004). Ya en un andlisis realizado por Roig, Abengdzar y Serra en 1998 se puso
de manifiesto que un componente en la definicién de la sobrecarga era la dificultad
para poder dormir con naturalidad, ya sea por insomnio o porque el enfermo se

levanta por las noches interrumpiendo los momentos de descanso.

En torno a la salud fisica, se es mas propenso a la sobrecarga cuando el cuidador
primario padece enfermedades cronicas como la hipertension arterial o los

sindromes metabdlicos (Rivera et al., 2011).

Por otro lado, el pertenecer a un estrato socioeconémico bajo, donde los ingresos
no son suficientes para cuidar al enfermo y para cubrir las necesidades propias,
incrementa la experiencia de carga, haciéndolo del mismo modo el no contar con
el apoyo familiar y social (Aramburu et al., 2001; Artaso et al., 2003; Beinart et al.,
2012; Gomez, 2005; Molina et al.,, 2005; Turré, 2007). Muchas veces las
circunstancias inherentes a la enfermedad llevan consigo el conflicto familiar por
diferencia de intereses, no todos estan dispuestos a brindar cierto sostén al
cuidador, aunado a la carencia de ayuda proveniente de los sistemas sanitarios y
a la falta de conciencia en la sociedad de lo que representan las enfermedades de

este tipo no solo para el paciente sino para el individuo que se encarga de él.

El desconocimiento y educacion sobre la demencia tipo Alzheimer en la poblacion
general propician la creacion de estigmas sobre los participantes en la asistencia
informal, que es reportado como predictor importante en la sobrecarga y que va de
la mano con el aislamiento y el retraimiento. Cuando los cuidadores son hijos del

paciente lo que los demas hagan o piensen de éste ultimo termina afectandolos
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emocionalmente. Al distanciarse la familia nuclear del enfermo debido a prejuicios
y sentimientos, la experiencia del cuidado se torna negativa, asociandose

fuertemente con las reacciones de vergiuenza (Werner et al., 2012).

Si bien existen factores que acrecientan el grado de carga también hay otros que
favorecen su disminucion. Fernandez-Capo y Gual-Garcia (2005) a través de la
evaluacion de 80 cuidadores de enfermos de Alzheimer observaron que quienes
habian encontrado un sentido a su tarea mostraban menores niveles de
sobrecarga y de morbilidad psiquiatrica. Este resultado fue sefialado sobre todo en
los hombres, que en comparacion con las expectativas actuales sobre las
funciones a ejercer de una mujer, se mantienen en una posicion que les permite
decidir libremente la adopcién del rol de cuidador, obedeciendo asi a sus

motivaciones intrinsecas mas que a la presioén social.

De igual forma, fueron los conyuges los que, a diferencia de los hijos, refirieron
haber dotado de sentido a su tarea (Fernandez-Capo y Gual-Garcia, 2005),
probablemente porque asumen el cuidado como parte de sus votos conyugales,
en tanto que los hijos muestran mas dificultades en aceptar el rol por no poder
comprender por qué han de ser ellos los cuidadores y no otros hermanos o
parientes.

Asimismo, el uso de estrategias de afrontamiento dirigidas al problema puede
modificar la carga en cuidadores. En la muestra utilizada por Tartaglini, Ofman y
Stefani (2010), las personas elegian principalmente como medios para enfrentar
su situacion actual el “Requerimiento de informacién”, que se basa en la busqueda
de ayuda profesional, y la “Ejecucion de acciones que resuelven el conflicto”, esto
es, el disefio de un plan de actuacion que defina el cuidado a partir de las
caracteristicas de la enfermedad y ofrezca una orientacion sobre qué medidas
tomar ante situaciones problema. Ambas estrategias contribuyeron a la reduccion
de la carga, no asi la “Liberacion emocional”, concentrada en el llanto, las
respuestas impulsivas o el fumar y comer en exceso, que por el contrario la

aumentaba.
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Artaso y colegas (2003) coinciden en el factor de que las estrategias centradas en
las emociones aumentan la sobrecarga, concretamente las que se refieren al
autocontrol emocional, la aceptacion de la responsabilidad y el afrontamiento por

huida-evitacion.

En su estudio piloto, Cabrera (2007) obtuvo que las estrategias de afrontamiento
activas se ubicaban como factor de proteccion para la sobrecarga, sobre una
muestra de individuos que cumplian la asistencia en un margen de 7 a 12 horas,
poseian conocimiento de la enfermedad y acudian a un grupo de apoyo mutuo,

mientras que las estrategias pasivas se constituian como factor de riesgo.

Al atender a un paciente de este tipo el cuidador precisa poner en marcha
conductas asertivas, ya sea para solicitar el que otros familiares colaboren, pedir
informacion a los profesionales, tomar decisiones trascendentales o para
acercarse a instituciones de soporte. Cuando la persona no es capaz de emitir
estas respuestas ante situaciones que asi lo requieren, la carga subijetiva tiende a
elevarse. Segun lo reportado por Muela y colegas (2001), las areas de asertividad
con mayor efecto predictivo para la sobrecarga se ubican en el malestar al
expresar los sentimientos negativos, la poca posibilidad de dar salida a los
sentimientos positivos y la baja probabilidad de admitir las propias limitaciones,

gue conducen al individuo a una auto-exigencia mas alla de sus capacidades.

Una de las estrategias activas de afrontamiento que involucra la asertividad es el
solicitar conocimientos suficientes que proporcionen recursos para resolver los
problemas del momento actual y prepararse a los que vienen. Sin embargo,
parece ser que la disposicion de informacién sobre la enfermedad ejerce un efecto
paraddjico en la sobrecarga del cuidador primario. Cuando ésta se anticipa a los
eventos futuros en el estado general del paciente y no es conducida con algun tipo
de intervencion, el individuo queda abatido por una vision negativa de su trabajo y
la consciencia de lo que se avecina lo embarga, aun cuando ciertos sintomas

guardan la probabilidad de no aparecer (L6pez, 2011).
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La prevalencia de sobrecarga en los cuidadores primarios informales es alta. Tan
solo un estudio hall6 que el nimero de personas sin sobrecarga se redujo a dos
(Pérez y Llibre, 2010) y en otro se sefial6 que por cada 10 cuidadores primarios 3
exhibian sobrecarga de leve a intensa (Lara et al., 2008), no obstante, mas de tres
cuartas partes de la poblacion utilizada contaban con la ayuda de cuidadores
secundarios o gozaban del apoyo brindado por algin otro familiar, y al 93% se les
prestaba atencion institucional. Una cuestion mas es que cerca del 90% ingeria
algun medicamento o estaban bajo tratamiento, lo cual pudo haber regulado los

mecanismos generadores de sobrecarga (Lara et al., 2008).

En las investigaciones en las que la prevalencia de carga es menor, el apoyo
familiar y social es elevado (Rivera et al., 2011), o bien, las condiciones
econdémicas son favorables, lo que implica un deje de preocupacién por las

necesidades del paciente y las propias (Cerquera et al., 2012).

Por todo lo demas, es evidente que en la heterogeneidad de la sobrecarga méas de
un factor se posiciona como explicacion y su importancia recae en la relacion que

mantiene con la morbilidad fisica y psiquiatrica en este grupo de poblacién.

3.3.3. Actividad laboral y economia

El proceso de cuidado representa con frecuencia un coste econémico fuerte. De
forma estricta, los gastos destinados al paciente se invierten en tratamientos
farmacoldgicos, visitas médicas, adaptaciones precisas en la casa para disminuir
la ocurrencia de accidentes y plantear una vida sencilla al individuo, alimentos,
ropa de uso facil, pafales y demas articulos destinados a la proteccion higiénica,

sanitaria o personal (Ramirez y Amador, 2009).

Al mismo tiempo, fuera del costo que arrastra la enfermedad, se presentan los
gastos generados por el consumo del cuidador y el resto de la familia, que en

virtud a los problemas surgidos en el area laboral son mas dificiles de satisfacer
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conforme el tiempo discurre, lo que constituye un canal mas de preocupacion que

se agrega al contexto.

Tratar de conciliar el trabajo remunerado, cuando se posee, con las funciones de
asistencia, resulta una tarea complicada para el cuidador primario, que por lo
general no es lograda de manera satisfactoria, sobre todo cuando la persona no
dispone de redes de apoyo. De entre los principales conflictos que se viven al
conjugar ambos deberes se hallan la impuntualidad, el absentismo, la dificultad
para compaginar horarios, la desconcentracion, el bajo rendimiento en los
guehaceres, los problemas con los comparfieros y la necesidad de reducir la
jornada laboral llegando incluso a su abandono definitivo (Biurrun, 2001; Peodn,
2004; Saiz et al., 2008).

La renuncia del trabajo supone una gran pérdida financiera para el cuidador y su
conjunto familiar, siendo mas lamentable el impacto en aquellas personas de
estratos sociales menos privilegiados y en las que la figura del cuidador o del
paciente era el principal motor econdmico (Garcia-Calvente et al., 2004). A su vez,
las limitaciones en las posibilidades de crecer profesionalmente interfieren con las
expectativas de un suelo mayor y con la oportunidad de encontrar un lugar en el
mercado laboral a posterior (Garcia-Calvente et al., 2004; Toribio-Diaz et al.,
2012).

Si el paciente era una persona que se mantenia activa laboralmente, pasara a ser
pensionado en el mejor de los casos (Pedn, 2004), pues no todo trabajo percibe
este beneficio y la familia tiene que hacer un esfuerzo mayor para sustituir ese

sueldo y gestionar el cuidado.

De esta forma, mientras los ingresos econdémicos sufren un descenso, pasa lo
contrario con los gastos asociados a la demencia tipo Alzheimer, mas aun si se
decide institucionalizar al paciente (Biurrun, 2001; Molina et al., 2005). Respecto a
ello, en un estudio se observé que en etapas tempranas de la enfermedad el

aumento en los costos de asistencia informal corria paralelamente al incremento
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en la dependencia del paciente, y los costos en atencién médica se relacionaban

con el decremento en la funcionalidad (Zhu et al., 2008).

Tomando esto en cuenta, los autores resaltan que si se dispusieran de
intervenciones para retrasar la aparicion de los sintomas en las primeras etapas
del Alzheimer, probablemente los cuidadores ahorrarian una cantidad importante

de dinero y las preocupaciones monetarias se reducirian hasta un cierto nivel.

Por otra parte, si los cuidadores contaran con mayores ingresos econdmicos,
podrian acceder a los servicios formales mas facilmente y ampliar la red de
recursos viables en apoyo a su tarea, tal como lo resaltan Garcia-Calvente et al.
(2004).

3.3.4. Vida personal

Adentrarse en el proceso que supone el cuidado involucra necesariamente

movimientos de cambio en la vida.

No siempre las personas son Unicamente cuidadoras, pese a que pareciera ser
asi. En el plano real las mujeres, retomando el perfil sociodemogréafico de este
grupo poblacional, estan representando mas de un rol de manera simultanea: son
madres, esposas, hijas, amas de casa y trabajadoras (Garcia-Calvente et al.,
2004).

Querer dedicarse a cada uno de estos papeles se complica cuando las demandas
en el cuidado se elevan en respuesta al avance de la enfermedad, ante la cantidad
de horas que se requieren con la reduccion de la autonomia y la funcionalidad
(Ruiz et al., 2006).

Y como parte de las exigencias extras al cuidado, el individuo se abandona asi
mismo con el fin de disponer sus recursos a los demas, particularmente al

enfermo. Deja de lado la resolucion a sus propias necesidades, descuida su salud
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gue se ve afectada de forma importante y reduce los momentos de intimidad o de

integracion social (Acosta et al., 2011; Ruiz et al., 2006).

Como consecuencia, la conducta del cuidador cambia: muestra rigidez, pérdida
del apetito y del deseo sexual, rechazo hacia el paciente y hacia la condicién de
cuidado. En ocasiones, llega a percibir un cierto hermetismo en €l que le impide
ver mas alla del contexto que vive y lo coloca en un plano negativo (Gil, Escudero
y Frias, 2005; Ramirez y Amador, 2009).

3.3.4.1. Calidad de vida

El concepto de calidad de vida hace alusién a un proceso dinAmico y cambiante
en el que se combinan los aspectos objetivos y subjetivos del grado de
satisfaccion que experimentan los individuos con el logro de sus aspiraciones
personales, sus condiciones econdmicas y sociales, el estilo de vida y el estado de

salud que gozan (Vargas-Escobar, 2012).

Se trata pues, de un proceso multidimensional que engloba a la salud fisica y
psicolégica, a las relaciones interpersonales, las creencias y los lazos establecidos

con el entorno cercano (Garre-Olmo et al., 2000).

Con la llegada de la demencia tipo Alzheimer al ambiente familiar, la calidad de
vida del cuidador primario sufre alteraciones sustanciales, principalmente por dos
elementos: la incapacidad funcional del paciente y la fase por la que cursa la

demencia (Salmerén y Alonso, 2004).

La discapacidad funcional ejerce su impacto sobre la salud fisica del cuidador y
promueve el distanciamiento social, asi como la inestabilidad psicologica. A su
vez, la etapa del desarrollo patoldgico afecta fundamentalmente al area emocional

y a la vida social.

También se ha destacado una correspondencia directa entre los sintomas

neuropsiquiatricos del paciente y algunos componentes de esta variable,
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especificamente el estado emocional, la salud mental, la vitalidad y el malestar

corporal (Molinuevo y Hernandez, 2011).

Desde el cuidador, son los problemas fisicos y psicologicos desencadenados por
la asistencia los que merman esencialmente la calidad de vida relacionada con la
salud, teniendo por ejemplos las cefaleas, los dolores de espalda, los problemas
de movilidad, las alteraciones del suefio, la fatiga, el cansancio, el estrés, la

depresion, los sentimientos de culpa y la ansiedad.

De igual forma, se ha reportado que la sobrecarga en las personas disminuye la

calidad de vida de forma significativa (Badia et al., 2004; Rivera, et al., 2011).

En otra linea de investigacion, como medio para explorar las nociones subjetivas
del concepto en cuestion se preguntd a 32 cuidadores italianos el significado que
tenia para ellos el término calidad de vida y los factores asociados a la demencia

tipo Alzheimer que la afectaban.

Es asi que Vellone, Piras, Talucci y Cohen (2008) obtuvieron que, para esta

muestra, la calidad de vida giraba alrededor de tres aspectos primordiales:

¢ En su mayoria, los cuidadores primarios concordaron que la serenidad, la
tranquilidad y el bienestar mental eran elementos intrinsecos en dicho

concepto.

% Mas de la mitad enfatizé en la libertad, no solo vista como ese poder para
llevar a cabo las actividades de ocio, sino en el sentido de un espiritu

independiente para pensar y hacer.

+ Oftros tantos subrayaron que calidad de vida era gozar de un bienestar
general, con buena salud y sobre todo buena situacion econdmica. De esto
altimo se sefaldé que los que poseen mas dinero pueden disponer de él
para distraerse, salir de vacaciones, realizar compras y vigilar mejor su
propia salud. Un cuidador aseveré incluso que dicho recurso era mejor ante
la enfermedad, pues asi el nivel de estrés disminuia y se disfrutaba mejor

de la vida.
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Lo interesante de las descripciones fue que para los cuidadores la calidad de vida
significaba justo eso que la enfermedad les habia arrebatado, y al enumerar los
factores que contribuian a su mejora resulté que éstos estaban planteados desde
el contexto mismo del cuidado, donde se encontraba la buena salud del paciente,
la mejora en su independencia y un mayor soporte en la labor, sea a través de la

ayuda material, formal o informal que les permitiera salir un momento de su papel.

En cuanto a los factores que incidian en el deterioro de la calidad de vida, solo se
mencionaron dos, a saber, el estrés y la preocupacion por los eventos venideros
con la consecutiva incertidumbre y temor, que nuevamente se vincularon con la

tarea del cuidado.

La misma estrategia fue aplicada en otra poblacion italiana para la que
participaron 41 cuidadores primarios informales. En ellos, la calidad de vida fue

definida a partir de cuatro temas (Vellone, et al., 2012):

X/
°

La unidad y la cooperacién familiar.

*0

% El sentimiento de libertad, independencia y tiempo para si mismo.
% La serenidad y tranquilidad.

« El bienestar y la salud general.

Por su parte, de entre los factores que reducian la calidad de vida emergieron
Gnicamente dos: el cuidado continuo del enfermo y el temor por el futuro,
expresado en el miedo de no ser capaz de sostener los gastos del cuidado, el
agotamiento fisico y psicoldgico y la preocupacién por abandonar al paciente

cuando la tarea llegase al limite.

Del otro lado, los factores que mejoraban la calidad de vida se referian a la
obtencion de recompensas y satisfacciones por su labor de cuidado, el apoyo
procedente de la familia y de los servicios formales, la ayuda financiera, mayor
tiempo libre y la comprension publica de la demencia tipo Alzheimer.

Al igual que el burnout, el estudio sobre las repercusiones en la calidad de vida del

cuidador primario informal no es extenso, posiblemente porque desde un punto de
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vista clinico, son otras las variables que exigen mayor atenciéon debido a la

gravedad que representan, como es el caso de la depresion o la sobrecarga.

3.3.5. Repercusiones sociales

Con el desarrollo de la enfermedad el tiempo requerido de asistencia va
aumentando considerablemente hasta llegar al punto de convertirse en un trabajo
de 24 horas al ser precisa la supervision diurna y nocturna también (Acosta et al.,
2011; Ferrara et al., 2008).

En numerosas ocasiones el individuo que asume ser el cuidador primario
desconoce este aspecto esencial de la atencion y los sacrificios que representa el

duro camino que ha resuelto tomar.

La prestacion de cuidados es un proceso que exige un alto grado de dedicacion y
una gran disposicion de tiempo para atender las demandas funcionales del
enfermo, administrar los tratamientos farmacolégicos y no farmacoldgicos,
satisfacer las necesidades de alimentacién, higiene, movilidad, asi como la

aplicacion de técnicas de primeros auxilios en fases avanzadas (Gil et al., 2005).

Tal esfuerzo y consagracion producen un continuo abandono de las actividades
placenteras y predilectas del cuidador, que incluyen el descanso, los paseos, los
contactos sociales, la convivencia familiar y el espacio de intimidad, puesto que el
tiempo para realizar estos actos es escaso, con tendencia a ser nulo (Moreno
Toledo, 2008; Rivera et al., 2009; Saiz et al., 2008).

Entonces, a la par que disminuye el tiempo libre, se reducen también los
momentos de convivencia social. Los lazos sociales se convierten en una fuente
de apoyo crucial para afrontar las nuevas condiciones de vida. Dicho apoyo puede
presentarse de dos formas: informal, cuando es proporcionado por la familia,
vecinos, amigos u organizaciones altruistas, y formal cuando es otorgado por

profesionales de la rama de la salud (Molina et al., 2005).
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El soporte social adquiere diversos matices porque puede focalizarse en el sostén
emocional mediante la interaccion personal, la educacién y la orientacion sobre los
cuidados, la retroalimentacion y la ayuda tangible en las tareas directas de la

asistencia o en los quehaceres cotidianos (Garrido, 2003; Herrera et al., 2012).

Su presencia, 0 percepcion, puede disminuir la vulnerabilidad al estrés asociado
con la tarea de cuidado, reduciendo las consecuencias en el plano fisiolégico o
actuando como factor de proteccion ante enfermedades fisicas y mentales, como

la depresion (Faur, 2005).

Pero en la demencia tipo Alzheimer, con el tiempo destinado a los cuidados, la
vida social se ve reducida. Sin la presencia de alguna otra persona que sustituya
por periodos breves la asistencia, las salidas de casa son menos frecuentes y el

riesgo de aislamiento es una circunstancia probable (Peon, 2004).

No pocas veces los familiares y amigos se van distanciando del cuidador primario
y del paciente porque, a diferencias de otras patologias, lidiar con el Alzheimer es
un acontecimiento que genera miedo, incomprension y como tal, es una situacion
dificil de percibir (Devi y Deus, 2004).

Se ha reportado que existe una baja percepcion de las relaciones sociales por el
cuidador primario cuando éste es conyuge, cuida de un paciente varén, vive con
él, no trabaja, muestra elevados niveles de sobrecarga, menor tiempo de ocio y

mas afios de edad (Garre-Olmo et al., 2000).

Aunado a ello, los recursos sanitarios no son tan extensos en comparacion al
crecimiento de la poblacion cuidadora, lo que implica un bajo seguimiento
profesional a estas condiciones, con demoras de atencion y poca supervision a
domicilio. Los centros de dia, estancias o personal contratado son una opcién que
permite a los familiares y al cuidador disfrutar de tiempo libre y dedicarse a sus
propias actividades pero son beneficios que pueden ser de dificil acceso debido al

gasto econémico que representan (Badia et al., 2004; Molina et al., 2005).
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Estas cuestiones llevan consigo una creciente solicitud de auxilio dirigida al medio
social. Moreno y colegas (2010) en una investigacion realizada en Colombia,
determinaron que entre las necesidades mas expresadas por los cuidadores
primarios se hallaban el deseo de compartir con la familia y amigos los
sentimientos que nacian del estado actual de las cosas, discutir experiencias con
otros cuidadores o personas en condiciones similares, encontrar la ayuda de
organizaciones dentro de la comunidad, tener conocimientos claros y precisos
sobre la enfermedad, pasar tiempo con amigos, recibir soporte econémico y

contar con la colaboracion de alguien mas en la asistencia al enfermo.

Pero en esas necesidades también esta implicita la demanda de una mayor
sensibilizacion y educacion publica acerca de la demencia tipo Alzheimer, y la
comprension junto con el reconocimiento de lo que significa ser un cuidador

primario informal (Montalvo, 2007).

3.3.6. Conflictos familiares

Frente a enfermedades que no poseen cura, el cuidado se convierte en la mejor
alternativa y la familia en su principal proveedor, porque es este sistema primario

al que la persona retorna en la busqueda de comprension, auxilio y amor.

En México la familia constituye una fuente importante de apoyo emocional,
econdmico y moral, y ante las enfermedades cronicas e invalidantes su papel se
intensifica al cumplir las funciones de asistencia y tomar las decisiones necesarias

que desembocan de las situaciones problema (Espinosa y Rodriguez, 2007).

Sin embargo, las continuas transformaciones sucedidas en la dinamica de la
sociedad, han provocado que sea cada vez mas complicado que los grupos
familiares acunen el cargo de cuidar a un integrante enfermo porque, en
comparacion con otras eépocas, el numero de miembros es mas pequeiio y la
convivencia intergeneracional se reduce a padres e hijos, las familias estan
dispersadas geograficamente entre una y otra, con lazos de relacidbn mas laxos.

Ademas la mujer, a la que anteriormente se le atribuia el oficio del hogar como
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parte de sus obligaciones primordiales, cuenta con una mayor participacion en el
mundo laboral y profesional (Espinosa y Rodriguez, 2007; Lopez, 2011; Saiz et al.,
2008).

Todo ello conduce a una menor disponibilidad de recursos humanos para la
asistencia dentro de este ambiente, que puede resolverse por medio de la
contratacion de servicios institucionales especializados. Pero cuando las
condiciones econdmicas no son suficientes, el cuidado en casa se convierte en la

opcién mas viable.

La atencion desde el hogar usualmente es llevada a cabo por la figura femenina,
tratese de la esposa, la hija, la nieta, la nuera o la sobrina, y en menor medida por
el género masculino, no obstante, la presencia de la demencia tipo Alzheimer es
un suceso que marcara cambios no solo en el cuidador primario y el paciente, sino

en la familia en su totalidad.

Cada miembro de la constelacion familiar vivird un proceso distinto y tendrd una
forma particular de comprender, explicar y analizar el padecimiento de su ser

querido.

La vida cotidiana como se la conocia antes no sera igual, como tampoco la

convivencia (Espinosa y Rodriguez, 2007).

La demencia exige a la familia transformarse, qué tan complicado o sencillo
resulte esto depende de la flexibilidad del sistema, su capacidad para adaptarse,
el grado de impacto que despliega la enfermedad en ella y los recursos de los que
dispone (Espinosa y Rodriguez, 2007; Pérez y Llibre, 2010; Vieyra, 2001).

Asi, al constatar la creciente discapacidad que promovera la demencia en la
persona, las formas de vida cambian. Poco a poco el paciente debe renunciar a
sus actividades diarias y cambiar su esquema de participacion en el hogar,
mientras que los demas miembros han de realizar los ajustes necesarios para
cubrir las funciones que éste desempefaba y que por motivo del padecimiento ya

no podra ejercer. Ello implica la negociacién de los roles, y a veces la inversién de
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los mismos, el tener que ceder y delegar poderes para que otros los reciban, lo
cual no siempre es de facil asuncion para las dos partes (Espinosa y Rodriguez,
2007).

A cada movimiento interno le sigue un cimulo de emociones determinadas por el
miedo, la tristeza, la impotencia, la ira y la confusién. Si bien, se entiende que los
cambios son precisos, acatarlos significa dar un giro inesperado al orden de las

cosas, sin estar preparado y sin aceptarlo en plenitud (Moreno Toledo, 2008).

Los planes y proyectos a futuro son postergados (Vargas-Escobar, 2012). Los
hébitos y las rutinas son diferentes, cada vez existe un menor espacio de diversion
y de dialogo, las necesidades propias a veces son apartadas para cumplir las del
otro y las actividades pugnan por ser compatibles con el cuidado (Ramirez y
Amador, 2009; Rivera et al., 2011).

El clima familiar al ser perturbado se muestra inestable y la tension es un factor

gue amenaza a la sobrevivencia del sistema.

Tratar de mantener cierto equilibrio entre las atenciones al adulto mayor, la
convivencia y los intereses de los participantes es agotador (Devi y Deus, 2004).

Habitualmente, los conflictos en el seno familiar se originan a partir de los
desacuerdos en la distribuciébn de las tareas: no todos los miembros estan
dispuestos a tomar parte de las obligaciones en el proceso patologico y la
responsabilidad recae mayormente sobre una sola persona, quien al efectuar su

cargo descuida aspectos importantes de su entorno inmediato (Vieyra, 2001).

Cuando el cuidador primario se trata de un hijo, eso que descuida se traduce en
matrimonio, hijos, trabajo y hogar. El debate se centra entonces en encontrar un
justo medio entre dos obligaciones primordiales, a saber, sus padres y su propia

familia (Espinosa y Rodriguez, 2007).

La baja respuesta de apoyo familiar sume al cuidador en la soledad al sentirse

desprotegido frente a una labor intensa, que por el vinculo emocional que guarda
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le resulta dificil abandonar, donde no tarda en aparecer el resentimiento, la

frustracién y la culpa (Conde, 2006).

Ademas, en el cuidado viven las huellas del tipo de relacidon sostenida con el
enfermo, las creencias, expectativas, valores y sentimientos que la marcaron, la
proximidad entre ambos y las experiencias pasadas (Devi y Deus, 2004; Esandi y

Canga-Armayor, 2011).

Todas estas situaciones que van congregandose en torno a la enfermedad pueden
desencadenar problemas nuevos y revivir aquellos que no fueron solucionados en
su momento. Para Devi y Ruiz (2002), son tres las dimensiones que agrupan las
dificultades en la familia:

% Una se centra en el tema mismo del padecimiento, en el que confluyen las
creencias que cada integrante posee sobre la demencia tipo Alzheimer y las

formas de afrontar tal evento.

« Desde otro punto, se encuentran las discrepancias acerca de la
administracion de los cuidados, la calidad y el modo en qué se conducen.
Aqui entraria la critica que el cuidador primario percibe de los demés hacia

él sobre el trabajo que realiza.

% Por ultimo, esta la solicitud de reconocimiento que demanda el cuidador por

los esfuerzos que hace y por los sacrificios que destina.

Pero ademas de la reorganizacion, un acontecimiento que desestabilizara
notablemente a la familia, poniendo a prueba su capacidad de reaccion, sera la
evolucibn maligna del padecimiento (Ferrara et al., 2008). Mientras la
funcionalidad recae, los sintomas neuropsiquiatricos estimulan el desconcierto y el
rechazo en el ambiente. La combinacién entre lucidez y cambios de
comportamiento hacen pensar que el aguejado posiblemente esta fingiendo en la
busqueda de molestar a alguien, es decir, que hay una intencionalidad, y lo
variable que llegan a ser los sintomas provoca fatiga e irritabilidad (losune, 2011).
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Las estrategias farmacoldgicas pueden paliar las manifestaciones clinicas durante
un tiempo, pero aun son de cardcter experimental y no siempre los pacientes son
candidatos idoneos para seguirlos, en el que algunos inclusive pueden generar
efectos secundarios o agravar los sintomas cuando no son tolerados. Eso es lo
que la familia debe conocer de las opciones que tiene para decidir la
implementacion de un método, balancear los beneficios y los contras pensando en
lo que es favorable para su ser querido. Del mismo modo ha de actuar cuando no
se obtienen los resultados esperados, decidiendo su interrupcion. Es probable que
existan opiniones desiguales entre los individuos sobre continuar o terminar el
tratamiento, lo que no deja de ser una tensibn mas que se suma a las ya

acumuladas (losune, 2011).

De esta forma es que el grupo familiar debe cubrir dos objetivos. Por un lado,
asegurar el bienestar del enfermo con base en las decisiones y mecanismos que
ponga en marcha, y por otro, cuidar de su vida personal, familiar y social (Devi y
Deus, 2004).

Sucede, no obstante, que el cariz que toma la demencia tipo Alzheimer, sus
atenciones y tiempo de dedicacién, reducen el contacto social. Los amigos se
alejan y la familia se envuelve en la situacion, viviendo de forma aislada sin buscar

formas de apoyo exterior (Ramirez y Amador, 2009; Vieyra, 2001).

Dentro de ella no suele hablarse del tema. La incomodidad hace que los
sentimientos sean callados, ahogados. Cada uno vive el proceso en solitario aun
cuando requiere de apoyo moral. A esto es a lo que se le conoce como
“conspiracion del silencio” y surge cominmente por el deseo de no aumentar la

atmosfera negativa del hogar (Vieyra, 2001).

Las repercusiones también recaen sobre la cuestion econémica. La enfermedad,
en repetidas veces, deja en la ruina a la familia, mas aun cuando son pocos los
miembros que aportan ingresos. Asi es que llega un punto en el que la carga del
cuidado es insostenible. Ya sea que el paciente sea institucionalizado o

permanezca en el mismo lugar, el gasto econémico continua, en tanto que el
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grupo familiar agota sus distintos recursos (Espinosa y Rodriguez, 2007; Moreno
Toledo, 2008).

Mas la intensidad con que la condicion patolégica golpea a la familia depende del
momento de transicion en que se encuentre el enfermo (Vieyra, 2001), y aun con
ello, se asocia también a la forma en que los miembros han consumado su

dindmica, como sistema, mucho antes del diagnéstico.

Cada familia parte de una historia distinta y dota a su esencia de leyes y valores
propios que definen el papel que ha de jugar cada integrante. Con la aparicion del
Alzheimer, el equilibrio mantenido se trastorna y se inicia un largo proceso de
cambio sin conocimiento de cuando concluird, pero es en este punto donde las

costumbres que han perseguido a la constelacion adquieren relevancia.

En 1997, Algado, Basterra y Garrigds, basandose en el analisis y la interpretacion
de entrevistas a profundidad, realizaron un estudio que pretendidé acercarse a la
problemética familiar que se vive ante la demencia tipo Alzheimer. Sus resultados
ilustraron el recorrido que se hace desde los momentos de sospecha hasta el
establecimiento de un nuevo funcionamiento, pasando por las consecuencias que

deja tras de si el cuidado informal.

Las primeras pautas que llamaron la atencion de los familiares y los hizo
sospechar sobre el nacimiento de algo anormal se cifieron a las dificultades que
mostraba el individuo para recordar aspectos recientes o para manejar el dinero,
los cambios inesperados en su personalidad y en las emociones, el uso de
palabras malsonantes que no se habian hecho presentes con anterioridad y las
constantes caidas. Para la mayoria de los casos, el lograr un diagnéstico probable
requiri6 de continuas visitas a distintos médicos que no tenian una respuesta
concreta sobre la condicion de su ser querido, afiadiendo mas incertidumbre y

preocupacion a la situacion (Algado et al., 1997).

Pasado este momento, la eleccion de un cuidador como principal prestador de

servicios estuvo fundamentada por circunstancias tales como ser esposa, la Unica
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mujer entre los hermanos, o Unico hijo y residir en el mismo lugar, mas que por
voluntad propia. No obstante, aun cuando una sola persona desempefiara dicha
funcion, los efectos fueron sentidos indirectamente por el resto de la familia,
esencialmente por los conyuges Yy los hijos, quienes vieron reducido el tiempo de

convivencia por la dedicacion exhaustiva al enfermo.

Mientras que para algunas familias, el cumplimiento de necesidades de tipo
domeéstico, como dar de comer, vestir, regular la toma de medicamentos, vigilar,
ayudar en el aseo personal o en la higiene, es lo que mayor perturbacion genera
en la armonia del hogar, para otras lo es la variaciéon en el comportamiento. Por
ejemplo, para las personas que trabajaban fuera de casa les resultaba dificil hallar
descanso durante las noches debido a que el paciente, incluso con medicacion, se
mostraba inquieto y falto de suefio, obligandolos a despertarse después de largas

jornadas de quehaceres diarios (Algado et al., 1997).

Por esto, y otros tantos acontecimientos, la familia se veia obligada a replantear
sus actividades: algunos vieron extinta la oportunidad de ir de vacaciones, y en
caso de hacerlo, tropezaban con el conflicto de a quién encomendar el cuidado de
su ser querido; las visitas o salidas sociales eran interrumpidas por la falta de
tiempo o por el distanciamiento que marcaban las amistades; para los mas
jovenes, la busqueda de oportunidades laborales o el deseo de comprometerse en
una relacion de pareja se encontraba suspendido por la demanda de la asistencia,
y en si mismo, los miembros debian aprender a vivir con la enfermedad auln

cuando no interactuaran plenamente con ella (Algado et al., 1997).

Mas recientemente en Meéxico, los estudios de Olmedo y Vézquez (2007),
abocados igualmente en la dinamica familiar de pacientes con Alzheimer, pero de
inicio temprano, subrayaron las importantes modificaciones que surgen en ésta,
con énfasis en las condiciones de afecto, comunicacion, cambio de roles y pobre

manejo de informacion adecuada.

Tal como se ha vislumbrado en las caracteristicas de la sociedad, las familias

utilizadas para el analisis tenian un tamafio que iba de 2 a 5 integrantes
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Gnicamente, en donde era el cuidador primario quien mantenia contacto con el
paciente y se hacia cargo también de las tareas del hogar, de las decisiones y era
la persona responsable de la autoridad y sustento economico. El resto de los
miembros se mantenia apartado de la situacion por el comportamiento del
enfermo o por el cumplimiento de sus propias obligaciones, haciendo casi nulo el

apoyo frente a esta condicion.

Entre los géneros existian diferencias claramente marcadas en cuanto a la
organizacion familiar. Las mujeres eran quienes adoptaban el rol de cuidador,
faltas de una formacién apropiada, y ademas tomaban a su cargo la atencién de
los hermanos menores y las funciones que ejercian los padres cuando eran ellos
quienes habian enfermado. Los varones, por su parte, aportaban por la via

econdmica pero no se involucraban en el cuidado.

Esta carencia en la participacion familiar provocaba en las cuidadoras
sentimientos de soledad y abandono emocional, cuestion que es reiterada varias
veces en la literatura y que en concordancia con Vieyra (2001), dan pié a la

manifestacion de conflictos por desacuerdo en las tareas asignadas.

Pero no siempre la labor de cuidar a otro es un hecho que se vive como una

circunstancia impuesta o fortuita.

Hablar de familia es hablar también de cultura. Yamashita y Amagai (2008) en sus
exploraciones en Japon hacen notar que algunos cuidadores asumen su papel
como forma de seguir una tradicion familiar, concebida desde los valores y con
miras a transmitir a las generaciones sucesivas, que hace comprensible el que

inclusive las nueras se envuelvan en esta actividad.

Se trata de una manera natural de ver el cuidado, como parte del proceso normal
del desarrollo familiar, en el que se responde a aquellos que necesitan de apoyo
debido a la buena relacion que se gestdé de manera previa, tal como es citada una
cuidadora en el estudio de estos autores: “Mi suegra me ayud6é mucho cuando era

mas joven. Ahora es mi turno de ayudarla’.
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Bajo esta perspectiva, la busqueda de recursos extra-familiares es valorada como
un abandono de las responsabilidades que se tienen dentro del sistema. Para las
nueras, la solicitud de ayuda fuera del hogar era la contraparte a las normas
establecidas socialmente. Cabe resaltar que en Japén las costumbres
tradicionales dictan que han de ser las hijas y las nueras las que asuman el
cuidado de los enfermos en casa, de ahi que no seguir con el supuesto sea un
posible sinbnimo de desobediencia (Yamashita y Amagai, 2008)

En los afios actuales, el estado de investigacion en cuanto al marco social de la
demencia no suele abordar propiamente las experiencias y las alteraciones que
sufre el cuidador primario en su entorno proximo, aun cuando autores como Pérez
y colegas (2009) han recalcado que la funcion familiar, junto con otros elementos,

posee una relacion importante con la salud mental de la persona cuidadora.

Esandi y Canga-Armayor (2011), enfatizan que el apoyo en la demencia tipo
Alzheimer debe extenderse a la familia en conjunto, porque las consecuencias no
solo son captadas por la diada paciente-cuidador, sino que son generalizadas al
resto del grupo, pues son ellos quienes se instalan como sostén préximo a la
asistencia informal primaria. Del mismo modo, argumentan que las formas de
atencion deben centrarse en el apoyo emocional, la orientacidén psicolégica y los
programas psicoeducacionales, en seguimiento a las necesidades de los

miembros.

Frente a las constantes demandas que figuran en un individuo con este tipo de
afecciones, la familia requiere de la participacion de distintos elementos que le
posibiliten continuar en el camino de su labor. Se trata del apoyo social, la
informacion y la orientacién profesional, herramientas mismas que permitan la
adquisicion y el desarrollo de habilidades y estrategias factibles para las
problematicas en cuestion (Moreno Toledo, 2008). Muchas veces, la familia
desarrolla de forma dramatica su tarea con el paciente, es decir, sin ayuda

sanitaria, lejos del auxilio comunitario y actuando segun el sentido comun.
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Integrar a la familia como conjunto para la aplicacion de programas en materia de
Salud es imprescindible para evitar las situaciones de colapso al exceder el
cuidado la capacidad de este organismo, facilitando las condiciones de abandono

y violencia hacia el enfermo (Espinosa y Rodriguez, 2007).

3.3.7. Alteraciones en la salud fisica

Cuidar de una persona con demencia tipo Alzheimer no solo implica situaciones

conflictivas en la esfera mental y emocional, sino también en la fisica.

La continua vigilancia, el reducido descanso, las dificultades en el suefio y el
estrés que demanda la atencién al paciente castigan la salud del cuidador y lo
convierten en un ser vulnerable a las enfermedades al verse afectado el sistema
inmunitario y agotadas las defensas del cuerpo. Principalmente se habla de las
alteraciones gastrointestinales  (gastritis, nauseas, diarrea, vOmitos o
estrefiimiento), cardiovasculares, problemas respiratorios como sofocaciones o
jadeos, dolores articulares y musculares, dislocaciones, astenia, virus, dermatitis y
cefaleas (Peo6n, 2004; Ramirez y Amador, 2009; Saiz et al., 2008; Turrd, 2007).
Otras mas son la anemia, el favorecimiento de la diabetes, hernias y dolor de
espalda (Devi y Deus, 2004).

En comparacién con cuidadores de otro tipo de padecimientos cronicos, la
poblacién estudiada muestra una mayor incidencia de enfermedades
psicosomaticas, descritas como procesos patolégicos con sintomatologia fisica de
etiologia multiple, donde los factores emocionales son relevantes porque afectan a
los érganos y, en si mismo, al funcionamiento general. Mufioz-Cruzado y colegas
(2008), a través de su investigacion hallaron que las enfermedades mas
frecuentes fueron las lumbalgias o citalgias, las contracturas, los calambres, la
artritis reumatoide y la fibromialgia. En este sentido, la prevalencia gira en torno a
las alteraciones musculoesqueléticas, lo cual es comprensible si se considera que
entre las actividades del cuidador se encuentra la movilizacién del paciente, por

ejemplo, para bafarlo, vestirlo o levantarlo de su asiento.
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Se ha reportado que la atencién prolongada, a veces ocupando incluso las 24
horas del dia, la fase de la demencia y la dependencia funcional del paciente para
realizar sus actividades basicas de la vida diaria, son las que més repercusiones
generan en el estado fisico (Conde, 2006; Salmerdn y Alonso, 2004) y conducen
al cuidador a la necesidad de someterse a tratamientos farmacologicos o
fisioterapia para poder sobrellevar su trabajo (Rivera et al., 2009). De hecho, es en
esta poblacion donde se presentan altas tasas de automedicacion, especialmente

en lo que concierne a los psicofarmacos y analgésicos (Saiz et al., 2008).

Asimismo, se advierte que debido a la intensa condicion del cuidado, los
individuos inmersos en dicha labor pueden desarrollar conductas de abuso de
sustancias nocivas para la salud, generalmente en lo concerniente al tabaco y al
alcohol. También se encuentra una predisposicion a enfermar cuando los habitos

de alimentacion son inadecuados en el cuidador (Moreno Toledo, 2008).

3.4. Aspectos positivos inmersos en el cuidado

Adentrarse al mundo de la demencia tipo Alzheimer como cuidador puede forjar la

vivencia de acontecimientos positivos también.

Toda relacion de cuidado es una relacién de crecimiento también. Las constantes
situaciones que brotan en el marco del Alzheimer ofrecen al cuidador primario y a
su familia la oportunidad de crecer y desarrollarse. No necesariamente la

existencia de una condicién patolégica representa un evento desafortunado.

Dentro de la dindmica del cuidado se aprenden a reconocer las necesidades del
otro y se exploran los recursos que cada uno posee, con conocimiento de las
propias limitaciones. Algunos cuidadores, frente a la adversidad, resisten mejor a
las presiones y ven en su esfuerzo la oportunidad de desarrollarse como personas
y enriquecer su experiencia de vida (Faur, 2005; Montalvo, 2007), otros, ante los

conflictos que la enfermedad plantea, desarrollan y ponen en practica soluciones
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creativas que dan muestra de su capacidad de adaptacion y actuacion

espontanea.

Asimismo, se obtiene satisfaccion personal al poder servir al ser que precisa
ayuda, demostrando el amor y el agradecimiento que se le profesa mediante el
acto mismo del cuidado como medio de retribucion (Devi y Deus, 2004; Saiz et al.,
2008).

En el cuidado puede hallarse un sentido de vida, o bien, un proyecto de vida que
genera bienestar y admiracion por la forma en que se han podido solventar las
funciones en medio de las circunstancia que genera la enfermedad (Devi y Deus,
2004).

3.5. Cuidado del cuidador primario

La persona cuidadora al encarar la demencia tipo Alzheimer es altamente
vulnerable a padecer los acontecimientos sefialados en las dltimas paginas. Por
eso es primordial que comprenda la necesidad de atenderse, que para cuidar de

otros es menester cuidar de si mismo también.

El individuo con demencia, atendido desde el hogar, depende del cuidador
primario para solventar sus necesidades y retrasar lo maximo posible la
institucionalizacion. Si este personaje enferma, la tarea de asistencia sufre las
repercusiones y el descuido o maltrato al paciente son circunstancias que pueden

manifestarse en la relacién de la diada.

Por ello, para prevenir el colapso y reducir la frecuencia de circunstancias
adversas, se ha recomendado que el cuidador primario considere y logre poner en

practica los puntos sucesivos:

e Es oportuno que aprenda a reconocer los momentos en que requiere

ayuda, sepa solicitarla y sobre todo, aceptarla. EI que alguien méas se
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involucre en el cuidado ofrece la posibilidad de descansar y hacer mas

efectiva la tarea (Faur, 2005).

Aprender a delegar y compartir actividades; no creer que uno solo puede

manejar la situacion (Faur, 2005; Ramirez y Amador, 2009).

No exigirse més de lo que sus capacidades le permiten. Tener en cuenta
que toda persona tiene limitaciones y que los esfuerzos que esta haciendo
son lo mejor que puede dar en ese momento (Faur, 2005).

No colocarse en segundo lugar. Entender que es una parte fundamental en

el proceso patolégico y, por lo tanto, su bienestar es necesario (Faur, 2005).

Aceptar y dar lugar a los sentimientos que surjan, sin importar lo

ambivalentes que lleguen a ser (Faur, 2005).

Aun cuando el paciente realice sus actividades con lentitud y no lo haga
completamente bien, debe permitirsele ese espacio, promoviendo su
independencia y autonomia. Si lo socorre tempranamente o sustituye sus
funciones cuando todavia puede desempefarse, la carga de trabajo y la

discapacidad funcional incrementaran de forma prematura (Faur, 2005).

Admitir que hay sucesos que no se pueden controlar en la enfermedad y
que insistir en ellos puede llevar al agotamiento fisico y emocional. No crear

expectativas fuera de la realidad (Faur, 2005).
Evitar el aislamiento (Faur, 2005; Ramirez y Amador, 2009).

Es importante procurar el descanso, buscar tiempo para distraerse de las
labores en la enfermedad, que puede lograrse al dejar al paciente con algun
otro familiar o amigo, o bien, en un sitio especial que remplace sus
funciones por periodos cortos de tiempo (Biurrun, 2001; Salmerén y Alonso,
2004; Pedroso et al., 2005).

Participar en actividades gratificantes (Espinosa y Rodriguez, 2007;
Ramirez y Amador, 2009).
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Buscar las opciones de ayuda externa existentes, tanto para el paciente
como para si mismo, en la forma de apoyo domiciliario, teleasistencia,
atencion psiquiatrica o psicoldgica, asistencia a cursos o a asociaciones de
familiares con enfermos de Alzheimer, entre otros (Faur, 2005; Pedroso, et
al., 2005; Salmeron y Alonso, 2004).

La obtencion de informacién hara mas plausible el cuidado al aprender
habilidades utiles, incrementando los sentimientos de satisfaccion personal

y de competencia técnica (Saiz et al., 2008).

Hacer participes a los integrantes de la familia para no sentir que el cuidado
y las decisiones respectivas recaen Unicamente en él, ain cuando sea la
principal persona que otorga esos servicios (Pedroso et al., 2005; Salmerén
y Alonso, 2004).

Mantener la comunicacién familiar facilita el llegar a acuerdos para las
tareas del cuidado, ademas, crea un ambiente de confianza para compartir
los sentimientos. Es recomendable que informe a todos los miembros sobre
la condicién del paciente y su avance en el tiempo, asi como lo que se
puede y debe hacerse, 0 lo que se ha de evitar (Espinosa y Rodriguez,
2007; Pedroso, et al., 2005; Ramirez y Amador, 2009).

Acudir con regularidad al médico para supervisar la salud fisica (Espinosa y
Rodriguez, 2007; Ramirez y Amador, 2009).

Monitorear el estado de salud mental y emocional, recurriendo a la ayuda
profesional en caso necesario, procurando dar seguimiento a los
tratamientos que se indiquen cuando se dispone de un diagndstico

(Espinosa y Rodriguez, 2007; Ramirez y Amador, 2009).

Es importante estimular habitos de vida saludables a través de la reduccion
o suspension del consumo de sustancias toxicas, del descanso, del

ejercicio fisico, del aprendizaje en técnicas de relajacion, del contacto
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personal y una alimentacion balanceada (Biurrun, 2001; Espinosa Yy
Rodriguez, 2007).

Evitar la codependencia (Espinosa y Rodriguez, 2007).

Disefiar planes de accién en casos de emergencia (Espinosa y Rodriguez,
2007).

Es necesario comprender que la conducta del paciente obedece a los
dafios que genera la enfermedad y no son intencionales (Espinosa y
Rodriguez, 2007).

Resulta atil acudir a reuniones que toquen el tema de la demencia tipo
Alzheimer para adquirir mas herramientas de cuidado, compartir
experiencias con otros y sentirse comprendido por personas que atraviesan

el mismo proceso (Ramirez y Amador, 2009).

Si la decision de ingresar al enfermo a una institucibn es un opcion
necesaria, ésta no ha de concebirse como un fracaso a las acciones
tomadas, sino como un acto de amor al desear que el ser querido obtenga

una mejor atencion (Salmeron y Alonso, 2004; Espinosa y Garcia, 2007).

Algunas sefiales que merecen vigilancia y corroboracién profesional, por ser
posibles signos de agotamiento o colapso, abarcan (Salmerén y Alonso,
2004; Espinosa y Rodriguez, 2007):

+ La pérdida de la paciencia y el control con facilidad
% Apatia

s Sentimientos de desesperacion, culpa, soledad, angustia,
impotencia, frustracion, tristeza, verglienza y enojos frecuentes con

el ser querido

+« Alteraciones del suefio o del apetito.
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X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Cambios bruscos en el estado de animo.

Abandono de la vida social y de las actividades que generan placer
Fatiga

Sensacion de que se vive exclusivamente por y para el paciente
Pensamientos de que nadie mas puede hacer bien el cuidado
Rechazo a cualquier tipo de ayuda

Consumo de drogas o alcohol

Ideacién o intento suicida

Problemas fisicos (cefaleas, taquicardia, dolores estomacales,
dolores de espalda, entre otros)

Poca tolerancia a la frustracion

Descuido en el aseo y arreglo personal

El cuidado del cuidador primario es una condicion que debe ser fomentada y

apoyada por los servicios comunitarios e institucionales bajo la premisa de que

todos los cuidadores pertenecen a una poblacion en riesgo (Espinosa y
Rodriguez, 2007).

Desde el &mbito profesional, el planteamiento de mecanismos de atencion para el

cuidador primario se hace necesario y urgente para disminuir su estado de

vulnerabilidad y evitar la evolucion de acontecimientos que afecten su salud fisica

y mental, de ahi que la participacion de disciplinas como la Psicologia en la

formulacién de estrategias de intervencion se conviertan en recursos altamente

estimables en lo que al tema de demencias respecta.
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CAPITULO 4

INTERVENCIONES PSICOLOGICAS HACIA EL CUIDADOR PRIMARIO DE
PACIENTES CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

El trabajo profesional en la demencia tipo Alzheimer resulta incompleto si no se
contempla también al cuidador primario informal como eje esencial de actuacion,
porque es a través de su obra que se consolida la asistencia sanitaria,
constituyéndose entonces como principal agente y promotor de apoyo al individuo

aguejado con demencia.

La morbilidad psicoldgica y fisica, el abandono personal, el aislamiento social y las
dificultades en el marco familiar, son algunas de las realidades que se vinculan a
las tareas que la enfermedad exige dia a dia al cuidador, y que hacen evidente la
solicitud de atencién a esta figura dentro de las instituciones (Vargas-Mendoza et
al., 2012).

Para el bienestar del paciente, es importante mantener la salud fisica y mental de
quien asume su responsabilidad, por lo que es recomendable que una vez
realizado el diagndstico se implementen una serie de medidas preventivas para
evitar que las personas enfermen como producto del quehacer que habran de

desempeiniar a partir de ese momento (Cubero, 2002; Prada, 2010).

Asimismo, es preciso que la atencién especializada se desarrolle bajo los tres
niveles de prevencion, esto es: a nivel primario, el objetivo principal recaeria en la
prevencion de los sintomas; a nivel secundario, la orientacion se desplazaria a la
deteccion temprana de la sintomatologia, y a nivel terciario, el propdsito seria la
intervencidn sobre la progresion de los sintomas y la potencializaciéon de los

cuidados apropiados (Prada, 2010).

De forma general, desde la perspectiva de Garrido (2003), el quehacer con el
cuidador primario se resume en cuatro elementos: la administracion de la
informacion pertinente sobre la enfermedad, la formacion en los cuidados, la

identificacion de sus necesidades y el apoyo emocional.
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Por su parte, Saiz et al., (2008) sostienen que la intervencion hacia este grupo de

poblacion quedaria definida bajo los siguientes lineamientos:

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Bdsqueda de apoyo. La comunicacion con familiares, amigos,
profesionales, comunidad religiosa, voluntariado u otros, son medios viables
para contender el aislamiento al que frecuentemente se ven sometidos los
cuidadores, y para reducir el grado de sobrecarga y estrés que
experimentan. El personal profesional debe proporcionar al cuidador la
informacion pertinente sobre la red de servicios comunitarios disponibles
para su beneficio y fomentar la busqueda de nuevos recursos, asi como su

aceptacion.

Busqueda de apoyo en la familia. La promocién de la unién familiar es un
factor necesario frente a las decisiones importantes que habran de tomarse
en torno a la situacion del paciente y al reparto de tareas, por lo que es
preciso incentivar los lazos familiares y disminuir los conflictos emergentes

del escenario del cuidado.

Psicoterapia individual y grupal. La verbalizacion, liberacién y elaboracion
de las situaciones que el cuidador percibe como amenazadoras son un

mecanismo loable para atender su salud psicoldgica y su estado emocional.

« Autocuidado. Es importante que el cuidador reconozca la necesidad de

cuidarse para llevar a cabo sus funciones y disminuir el riesgo a
languidecer, por lo que es factible fomentar el monitoreo y la protecciéon de
la salud fisica (alimentacion, suefio, ejercicio fisico, habitos de consumo) y

psicoldgica.

Si bien, en la actualidad se han descrito diversos recursos tendientes a auxiliar al

cuidador informal en su actividad y reducir el malestar que ésta misma le genera

en los distintos contextos de vida, no existe aun una adecuada convergencia entre

los sistemas de apoyo formales e informales que garantice el aprovechamiento de

tales mecanismos por parte de la poblacion cuidadora, por lo que resulta

indispensable expandir la oferta de servicios que sean accesibles y generar una
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mayor cantidad de programas que lidien con la demandas sociales (Losada-Baltar

y Montorio-Cerrato, 2005; Vazquez, Otero, Lépez, Blanco y Torres, 2010).

Del mismo modo, es ineludible que el involucramiento de las disciplinas sea mayor
para dar respuesta a la problematica que gira alrededor del fendmeno asistencial,
cuyo estudio se encuentra en una fase inicial todavia, especialmente en lo
concerniente a la estructuracion de alternativas y valoracion de su eficacia

(Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005).

Es asi que la pretension que encierra este apartado es indagar las aportaciones
que la ciencia psicolégica, en especifico, ha destinado al campo del cuidador
primario informal del paciente con demencia tipo Alzheimer, en cuanto al
desarrollo de intervenciones, lo que vendria a conformar el segundo objetivo

trazado en la presente investigacion documental.

Para Licitra y Lopez (2008), el quehacer del psicélogo en la demencia contempla
un doble propdsito. Uno de ellos se concentra en el tratamiento cognitivo del
paciente en los primeros estadios de la enfermedad, donde la comunicacién con el
equipo de trabajo es elemental para conocer la evolucién del individuo y el alcance
de las técnicas implementadas. El otro consiste en la labor aterrizada al cuidador y
su sistema familiar, con la motivacién de evitar la ocurrencia de acontecimientos
adversos debido al esfuerzo dedicado durante un tiempo relativamente prologado.
En otras palabras, se trata de prevenir, retrasar o reducir los aspectos negativos

gue acoge la asistencia (Saiz et al., 2008).

A los largo de las ultimas décadas, partiendo de los afios 80, la intervencion con
cuidadores se ha establecido en una serie de programas que no han sido
homogéneos, sino que han utilizado para su disefio diferentes formatos y métodos
a la par que han admitido distintas concepciones teoricas, englobando a las
intervenciones individuales, grupales o familiares, la psicoeducacién, la
conformacién de grupos de apoyo, las estrategias terapéuticas basadas en
tecnologias, entre otros (Etxeberria-Arritxabal, Yanguas-Lezaun, Buiza-Bueno,
Galdona-Erquicia y Gonzalez-Pérez, 2005; Losada-Baltar y Montorio-Cerrato,
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2005; Vazquez, et al., 2010). Asimismo, el contenido que suelen manejar es

variable.

En medio de esta diversidad, se ha destacado que las intervenciones pueden
distribuirse en tres categorias: centradas en la educacion, centradas en el apoyo o
focalizadas en la combinacion de educacion y apoyo (McMillan, 2005, en Vargas-
Mendoza et al., 2012). No obstante, para Vazquez y colegas (2010), la mayor
parte de las investigaciones reflejan el propésito de conferir a los cuidadores
estrategias, habilidades y conocimientos que les permita resistir su ardua labor,
mas que el objetivo directo de abordar los conflictos individuales y las secuelas

derivadas del intento de satisfacer las necesidades del aquejado.

Por otro lado, se ha rescatado que el grado de efectividad que poseen estas
estrategias terapéuticas es pequefio en comparacion con lo deseado, y sus
beneficios se reunen en é&reas especificas del cuidado (Vazquez et al., 2010).
Respecto a ello, Harding y Higginson (2003, en Vargas-Mendoza et al., 2012)
argumentan que cuando las intervenciones combinan los elementos de la
actividad social, el componente educativo y el apoyo, los resultados obtenidos

adquieren mayor relevancia

Sin embargo, uno de los inconvenientes mostrados en los estudios y que hace
complicada la constatacién de los logros alcanzados por los programas, es la
ausencia de indicadores claros que permitan dar cuenta de los efectos generados
en la sintomatologia del cuidador y en su calidad de vida, asi como de la validez y

el grado de significancia social que poseen (Vargas-Mendoza et al., 2012).

Partiendo de ello, en adelante se destacaran las intervenciones psicolégicas
halladas en la literatura, congregando su analisis desde la modalidad en que han

sido estructuradas.
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4.1. Intervenciones psicoeducativas

La psicoeducacion es una modalidad terapéutica que proporciona informacion
necesaria sobre una enfermedad al individuo que la padece o a su familia, con la
finalidad de proveer una estructura estable de conocimientos que sirva de apoyo
emocional, facilite la busqueda de mecanismos adaptativos apropiados para la
situacion, y permita el cambio positivo de actitud en los participantes (Ferrer y
Cinabal, 2008).

Su uso implica una operacion a dos niveles. El primero de ellos es tedrico y busca
suministrar informacion pertinente del tema en cuestion. El segundo es meramente
practico y su objetivo es forjar a la persona de habilidades en donde se apliquen

los conocimientos adquiridos previamente.

En el contexto de la demencia tipo Alzheimer, ante el desconocimiento de la
enfermedad y de su manejo técnico, es esencial que todo cuidador primario reciba
una intervencion psicoeducativa luego de ser emitido el diagndstico probable, con
el propdsito de hacer mas factible su tarea y proteger al paciente de los riesgos al

gue se encuentra expuesto con motivo de su padecimiento (Licitra y Lépez, 2008).

Este tipo de programas al contemplar de manera prioritaria en su esquema la
educacién sobre la demencia y las circunstancias que la rodean, tal como se ha
resefiado ya, actan proporcionando a los cuidadores un conocimiento tedrico que
resulte suficiente para permitirles entender el padecimiento de aquel individuo al
que atienden, facilitando la comprension de los efectos que genera la condicion
patolégica y el papel de la estimulacién cognitiva en el retraso moderado de su
desarrollo. Pretenden también dotarlos de herramientas y habilidades que les
confieran eficacia en el manejo de la situacion actual (Losada-Baltar y Montorio-
Cerrato, 2005; Ferrer y Cinabal, 2008).

Ordinariamente, los temas explorados versan sobre las caracteristicas y evolucion
de la enfermedad, la organizacién de los cuidados, el manejo de los sintomas
cognoscitivos y no cognoscitivos del paciente, el aprendizaje de estrategias de

afrontamiento, habilidades para la toma de decisiones, el costo emocional de la
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asistencia, consejos practicos sobre el autocuidado y la disponibilidad de recursos
de apoyo externos (Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005; Moreno, 2008;
Beinart et al., 2012).

Se considera que las intervenciones psicoeducativas son un procedimiento
rentable en la reduccion del malestar en los cuidadores y en la mejora en la

calidad de los servicios que prestan (Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005).

Bajo tal modelo de accion, Miranda (2003) estudio los efectos generados de un
programa psicoeducativo en el estado de sobrecarga de una muestra de 11
cuidadores, a través de 10 sesiones donde se abordaron las nociones elementales
de la demencia tipo Alzheimer, la asertividad, el manejo del enojo y el estrés, la
resolucién de problemas, el cuidado propio, las redes de apoyo y la valoracién de

la experiencia de asistencia.

Los resultados mostraron una disminucion en los niveles de sobrecarga que no
lleg6 a la significancia estadistica, y en opinién de los participantes, las areas de
resoluciéon de problemas y el manejo del estrés no lograron cumplir con su

objetivo.

Sin embargo, para la evaluacion de esta intervencién solo se considero la
aplicaciéon de una escala de sobrecarga y el llenado de un cuestionario de opinién
sobre la transmision de los temas, sin tomar en cuenta variables como la edad y el
grado de escolaridad del cuidador, o el estado de deterioro del paciente, lo que no
permite explicar con claridad la variacién en el resultado y la contribucién que tuvo

el taller en él.

Otro trabajo que tuvo por objetivo la disminucion de la sobrecarga en el cuidador
haciendo uso de la psicoeducacion, fue el realizado por Costa y colaboradores
(2011). La intervencion consistid en la elucidacion de 5 ejes: el cerebro y los
procesos de demencia, la demencia tipo Alzheimer, los tratamientos
farmacolégicos y no farmacoldgicos, los cambios fisiolégicos y de conducta que
interfieren en las actividades diarias y el cuidado, que fueron revisados

semanalmente dejando un espacio abierto al dialogo.
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De manera global, la sobrecarga experimentd una disminucién luego del
tratamiento, pero de forma especifica, el componente de tension general al ser
evaluado reveld una respuesta mayormente negativa, que en conclusion de los
autores, se debié a que el conocimiento sobre la enfermedad y su prondéstico
puede promover sentimientos de consternacion en el cuidador. En ello se rescata
que en la muestra empleada, los pacientes se encontraban en la fase leve y
moderada del Alzheimer.

Ademas del componente de tension general, se valoraron el aislamiento, el
ambiente, la decepcion y el envolvimiento emocional, mas no la condicién
econdémica como parte de la sobrecarga, la cual bien pudo tener importancia en
los resultados debido a que méas de la mitad de los cuidadores estudiados no
reflejaron cambios en su situacion econémica a causa de los gastos requeridos

por la enfermedad, y el 94% gozaba de un seguro de salud privado.

Continuando en la misma linea, Etxeberria Arritxabal y colegas (2011),
conjuntamente a la estimacion de las modificaciones en la sobrecarga,
examinaron la mejora del bienestar emocional y la reduccion del grado de estrés

en los cuidadores.

Adaptandose a las necesidades de esta poblaciéon, el programa fue elaborado
partiendo del modelo de la terapia cognitivo-conductual de Beck y de la terapia
racional emotiva de Ellis, buscando generar el cambio emocional mediante la
modificacion de los estilos de pensamiento y el cambio conductual en relacién al
ambiente, teniendo como ejemplos el aumento de las actividades gratificantes, el
entrenamiento en las técnicas de relajacion y el manejo de los comportamientos

problema del enfermo.

En comparacion con las intervenciones anteriores, el nimero de personas que
conformaron la investigacién ascendié a 52 y se contd con la division de dos
grupos: uno experimental y otro de control, que permitiesen inferir el efecto creado

por la implementacion del programa.
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Se hall6 que en el grupo de intervencién los pensamientos disfuncionales sobre el
cuidado se redujeron, al igual que el estrés percibido. Por otro lado, el afecto
positivo, el bienestar subjetivo y la capacidad de regulacibn emocional

incrementaron después del tratamiento.

A pesar de estos datos, se encontré que las variables de sobrecarga, depresion y
estrés presentaron una mejoria parcial, pero en ausencia de una evaluacion de
seguimiento no es posible conocer si continuaron en cambio, dado el caracter

progresivo del aprendizaje.

Para examinar el impacto a largo plazo de dos intervenciones psicoeducativas,
Losada-Baltar, Izal-Fernandez, Montorio-Cerrato, Marquez-Gonzéalez y Pérez-Rojo
(2004) incluyeron tres momentos de valoracion: al inicio y al término de los

programas, y un seguimiento a los tres meses de haber concluido los tratamientos.

Las intervenciones consideraron contenidos especificos. La primera, nominada
como Programa de Solucion de Problemas, se dirigi6 a la identificacion vy
modificacion de las conductas problematicas del paciente. La segunda, hombrada
Programa Cognitivo-Conductual, se concentrd en la reduccion del malestar de los
cuidadores mediante la modificacion o eliminacion de pensamientos y creencias
disfuncionales que se erigen como barreras de un afrontamiento conveniente a la
situaciéon de asistencia, con el consecutivo aprendizaje de técnicas para facilitar la

adaptacion.

Del mismo modo que Etxeberria Arritxabal y colegas (2011), los investigadores
afiadieron un grupo control para la comparacién de los resultados en las variables
de sintomatologia depresiva, estrés percibido, comportamientos problematicos del

enfermo y pensamientos disfuncionales sobre el cuidado.

La Unica diferencia observada tras la evaluacion post-intervencion entre los tres
grupos se centro en el estrés percibido, misma que desaparecio en la valoracion

de seguimiento.
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En afadidura, los cuidadores del Programa Cognitivo-Conductual mostraron una
reduccion de los pensamientos disfuncionales y de la frecuencia de
comportamientos problematicos en el paciente, asi como un menor estrés
percibido. Muy al contrario de lo esperado, en el Programa de Solucion de
Problemas se obtuvo un aumento significativo en el estrés percibido y en la

frecuencia de conductas problema del aquejado.

Los investigadores sugieren que probablemente estas evidencias correspondan al
hecho de que con el Programa Cognitivo-Conductual los cuidadores afrontan su
situacion de una forma apegada a la realidad, validando sus emociones y
eliminando barreras cognitivas; por el contrario, con el Programa de Solucion de
Problemas, los individuos adquieren mayor conciencia del trabajo que encaran al
poner el énfasis en los elementos negativos para su cambio, lo que pudiese estar
impactando en su estado psicologico, agravando la concepcion que tienen del

conflicto.

Con base en lo anterior, Losada-Baltar y colegas (2004) concluyen que no todos
los contenidos de los programas de intervencion ofrecen beneficios a los
cuidadores, por lo que recomiendan estructurar proyectos que tenga la funcion de
trasformar los pensamientos desadaptativos sobre la labor de asistencia,

garantizando un mejor afrontamiento cognitivo a la situacion.

No obstante, tales resultados deben ser tomados con reserva debido al importante
abandono que sufri6 la muestra, que en principio fue de 75 cuidadores para
terminar con 31 de ellos, donde tan solo el grupo control conté con 4 personas

para el analisis final.

El uso de estrategias para la modificacidon de pensamientos disfuncionales, como
es el caso de la reestructuracion cognitiva, también ha sido requerido por Steffen
(2000) como medio para reducir los sentimientos de enojo y los estados
depresivos en cuidados primarios, en adicidbn a las técnicas de distraccion,

relajacion y el entrenamiento en asertividad.
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Lo innovador en el trabajo de Steffen (2000) fue la utilizacidbn de una serie de
videos como recurso tecnolégico de apoyo para dos tipos de intervenciones

estructuradas.

La primera condicion de intervencion fue llevada a cabo desde el hogar de cada
cuidador, acompafiando los videos con un libro de trabajo y con monitoreo
telefonico semanal de parte del equipo de investigacion, para supervisar el
progreso o las dificultades presentes en la revision del material. La otra condicion
consistidé en reuniones grupales en las que se estudié el mismo contenido que en
la situacion anterior, pero a través de la guia de un instructor capacitado en el

tema.

En comparaciéon con un grupo control, ambos formatos de tratamiento mostraron
ser efectivos en la disminucion del enojo y la depresién, llevando al cuidador a una
mayor confianza en su capacidad para manejar los desafios propios del cuidado y
a un mayor contacto social, aunque no existe claridad sobre qué aspectos de las
intervenciones permitieron estos logros, y a falta de seguimiento es dificil conocer

si pudieron mantenerse a lo largo del tiempo.

A pesar de mencionadas limitaciones, el mecanismo tecnolégico empleado se
coloca como una promesa significativa para la poblacién cuidadora que manifiesta

complicaciones para trasladarse de lugar o que reside en zonas rurales.

Tomando en cuenta los resultados anteriores y partiendo de una revision literaria
extensa, Coon, Thompson, Steffen, Sorocco y Gallagher-Thompson (2003)
argumentan que los estudios centrados en el manejo del enojo son menos
abordados que demas variables incluidas en el malestar del cuidador, siendo que
esta emocion es una de las mas comunes en el quehacer de la asistencia que

puede favorecer las conductas de maltrato al adulto mayor discapacitado.

Es por ello que su investigacion se dispuso a observar los beneficios de dos
programas de intervencion, en 169 mujeres cuidadoras, sobre los sentimientos de

enojo.
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Desde el modelo cognitivo-conductual, una de las intervenciones se enfoco en el
manejo del enojo empleando técnicas de relajacion, habilidades cognitivas (control
de pensamientos disfuncionales precedentes a los sentimientos de enojo) y el
entrenamiento en asertividad. Por su parte, el segundo tratamiento tomé como
base el manejo de la depresion, empleando la resolucién de problemas y
ensefiando a los cuidadores la relacion existente entre los estados de &nimo y la

realizacion de actividades agradables, en la busqueda de fomentar estas ultimas.

Los resultados revelaron que los sentimientos de enojo disminuyeron en los dos
formatos de tratamiento, donde el cambio en las formas de pensamiento y la
percepcion de una mayor capacidad para lidiar con el cuidado fueron los Unicos
mediadores. Pero esta evidencia, aunque significativa, fue relativamente pequenia,
lo que apunta a la necesidad de contar con mas investigaciones que apoyen este

tipo de areas menos exploradas.

Las intervenciones psicoeducativas son herramientas Utiles en el manejo de los
conflictos surgidos a partir del cuidado, que suelen trabajar, entre un tratamiento y
otro, técnicas similares de cambio, y que pese al bajo grado de significancia que
se ha reportado, son las mas comunes puesto que integran el conocimiento sobre
la enfermedad y el aprendizaje de habilidades dirigidas a una asistencia mas

efectiva.

4.2. Intervenciones Cognitivo-Conductuales

Las intervenciones psicoeducativas son una modalidad terapéutica que parte de
las contribuciones del modelo cognitivo-conductual, pero no siempre los
programas regidos bajo esta perspectiva engloban en sus objetivos el componente

educativo sobre la demencia tipo Alzheimer.

Principalmente, los estudios desarrollados en seguimiento a esta linea tedrica se
abocan maximamente al fortalecimiento o a la adquisicion de habilidades para

cumplir con las labores de asistencia, asi como a la reduccion de barreras que
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podrian estar interfiriendo en el desempefio de tal accion, como es el caso de los
pensamientos disfuncionales o desadaptativos, apoyandose de materiales escritos
y de la asignacion paulatina de tareas para el hogar como una manera de
garantizar el reforzamiento de los conocimientos que se van adquiriendo con el

transcurso de las sesiones.

En este caso se tienen trabajos como el de Marquez-Gonzalez y colaboradores
(2007), donde se aprecia el interés en la modificacion de los pensamientos
disfuncionales en torno a la atencion informal como fuente de cambio sobre los

niveles de sintomatologia depresiva en cuidadores primarios.

La estructura disefiada por Marquez-Gonzalez y colaboradores (2007) acufi6 el
entrenamiento en la identificacion y transformacion de los pensamientos
disfuncionales o desadaptativos, sustituyéndolos por otros mas flexibles y
funcionales, haciendo hincapié en la relacion existente entre la situacion del

cuidado, los pensamientos, las interpretaciones y las emociones acontecidas.

En complemento, se form6 a los cuidadores en habilidades de afrontamiento
adecuadas basadas en la busqueda de ayuda, la asertividad, las técnicas de
relajacion o el incremento en el nimero y espacio de actividades agradables, que

vino a ser el elemento comportamental del programa.

Los resultados obtenidos, luego de la intervencion, reflejaron un descenso
significativo en los puntajes de depresion en las personas cuidadoras, del mismo
modo que en la frecuencia de problemas de conducta del individuo con demencia.

La reduccion de los pensamientos disfuncionales contribuy6 a la explicacion de los
cambios experimentados en los niveles de depresion, sugiriendo su papel como

posible mediador en la presencia de este tipo de sintomatologia.

Mecanismos similares de accion fueron retomados por Flores (2010), en suma al
adiestramiento en la solucién de problemas, con el propésito de ofrecer a los
cuidadores distintas técnicas de afrontamiento a la enfermedad que pudiesen

sufragar el descenso en el estrés percibido.
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En su Informe de Préacticas, Flores (2010) revela una reduccién de la variable
estrés, con incremento en el uso de recursos personales tras la implementacion

del programa.

Por su parte, el Informe de Practicas de Santiesteban (2007) encontrdé que durante
las evaluaciones finales, el abandono y el nUmero menor de participantes no
permitieron conocer el impacto real de la intervencién psicolégica ocupada en la
modificacion de pensamientos irracionales sobre la enfermedad y el cuidado,
mediante la terapia racional-emotiva y el entrenamiento en la asertividad,
obteniéndose resultados parciales en lo referente a la disminucion en los niveles
de sobrecarga, cambios de pensamiento y un mayor control sobre las condiciones

manejables del padecimiento.

Si bien, las estrategias de intervencion revisadas van encaminadas especialmente
al cambio en el cuidador primario, Bourgeois, Schulz, Burgio, y Beach (2002)
desarroll6 dos tipos de programas con impacto en ambos personajes de la

situacion de atencién, contemplando exclusivamente a cuidadores conyuges.

En la focalizacion al paciente se tratd la relacion mantenida entre antecedentes-
conducta-consecuencia, con la estructuracion de planes de accion para los
problemas de conducta, y en lo concerniente al cuidador se trabajaron tres
estrategias: aumento de eventos placenteros, solucion de problemas y técnicas de

relajacion.

A manera de individualizar la intervencion a las necesidades de cada participante,
se asigno un periodo de visitas a domicilio y se destinaron dos momentos de
seguimiento para confirmar los resultados derivados al finalizar los programas, con

extension de 3 y 6 meses después.

Las evaluaciones revelaron una disminucién en la frecuencia media de conductas
problematicas, que se mantuvieron y fortalecieron a los seis meses de
seguimiento en el grupo destinado a los Cambios en el paciente, con adicion de un

estado de animo mas positivo entre los cuidadores integrantes.
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Igualmente, quienes fueron asignados al grupo de Cambios en el cuidador
exhibieron mejoras en su estado de animo, con disminucién de la sintomatologia

depresiva y del estrés percibido que no pudieron mantenerse en el seguimiento.

Una investigacion mas que se ha centrado en la depresion de los cuidadores
primarios informales es la realizada por Vazquez y colaboradores (2010) a través
de una intervencion breve consistente en la terapia de solucién de problemas. El
propdsito de dicho trabajo fue prevenir el desarrollo de una depresiébn mayor en
una poblacién de cuidadores con sintomatologia depresiva no suficiente para

cumplir los criterios diagnosticos del trastorno.

Tras la implementacion del tratamiento se observo que en el 46.2% de los casos el
riesgo a manifestar depresion mayor se redujo en consonancia al aumento en la
habilidad para solucionar problemas, prolongandose tal resultado a los 3 meses de
seguimiento donde ademas se obtuvieron mejorias significativas en el ajuste
social y la sobrecarga en cuidadores, que no fueron posibles de contrastar por

carencia de un grupo control.

Cabe destacar que los autores no centraron su intervencion de forma exclusiva a
los problemas relacionados con la condicion del adulto mayor enfermo, sino que
abarcaron problemas de indole diferente que pudiesen estar contribuyendo al
estado del cuidador, cuestion que no ha sido abordada por otros investigadores
gue toman como punto de referencia la circunstancias de la demencia tipo

Alzheimer.

A partir de estas conclusiones se tiene que las intervenciones cognitivo-
conductuales que se adhieren al objetivo de cambiar las respuestas emitidas por
el cuidador a los conflictos que plantea la enfermedad, son eficaces a corto plazoy
consiguen un beneficio sobre las conductas problema del paciente, pero no se
posee la suficiente evidencia de su efectividad en periodos largos de tiempo, como
tampoco se dispone de grupos controles que permitan conocer el efecto creado

por los programas implementados.
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Ademas, uno de los problemas metodoldgicos con los que tropiezan los estudios
sefalados, es la dificultad para obtener muestras y asegurar su permanencia
durante los programas, por lo que el abandono de los participantes se traduce en

una pérdida significativa de datos para las valoraciones posteriores.

4.3. Intervenciones Sistémicas

Hasta el momento, los estudios reunidos en este apartado contemplan al cuidador
primario informal como elemento base de intervencién, no obstante, el trabajo con
la familia en su totalidad resulta necesario para disminuir el malestar generado en
la persona cuidadora. Bajo esta nocidn, la tarea principal se aboca a la deteccion
de los conflictos que la enfermedad desata en el sistema y a la planeacién de

ayuda entre los miembros (Espinosa y Rodriguez, 2007).

La demencia tipo Alzheimer en el seno familiar produce una serie de alteraciones
de tipo estructural y dindmico que impactan en el estado del cuidador y en la forma
de concebir su labor. Por ende, Vieyra (2001) propone que el trabajo psicolégico
con la familia ha de plantearse desde la terapia sistémica con el propésito de
lograr su adaptacion a los ciclos que habra de enfrentar conforme se dé la
progresion de la demencia, otorgandole los elementos necesarios para evitar su

desintegracion y afectar con ello al cuidador y al receptor de atencion.

Vieyra (2001) agrega ademas, que el quehacer terapéutico bajo el enfoque
sistémico debe adoptar los siguientes pilares: el ofrecimiento de informacién
precisa que brinde la posibilidad de prever situaciones de riesgo (maltrato, ruptura
familiar, desgaste fisico y emocional, estrés, aislamiento y falta de recursos
econdémicos); la planificacion de acciones a tomar durante las distintas fases de la
enfermedad; el trabajo sobre los sentimientos y las experiencias de los miembros;
la resolucion de problemas; la busqueda de acuerdos intrafamiliares para el apoyo
del cuidador y el aprendizaje en el reconocimiento de los signos de alarma y la

actuaciéon inmediata.
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Sin embargo, y pese a que la labor familiar es un factor importante a tratar luego
de que se han identificado las consecuencias negativas que sufre dicho sistema,
las intervenciones centradas en la familia son poco frecuentes en el campo de la
investigacion con cuidadores primarios, mas aun en aquellos trabajos que son

disefiados por profesionales de la psicologia.

De entre los estudios existentes se rescata el programa realizado por Marriot,
Donaldson, Tarrier y Burns (2000), quienes adaptaron una intervencién familiar
cognitivo-conductual desarrollada inicialmente para el tratamiento de Ila
esquizofrenia. Su objetivo fue analizar las alteraciones acontecidas en los niveles
de carga subjetiva a través de la revision de tres componentes: educacion acerca
del cuidado, manejo del estrés y entrenamiento en estrategias de afrontamiento.
Bajo estos ultimos dos aspectos, se capacité a los familiares para evaluar las
respuestas emitidas ante los factores generadores de estrés, como son la
evitacion o el aislamiento, y se les brindé6 métodos plausibles de manejo personal

ante este malestar, donde se incluyeron el automonitoreo o la relajacion.

Aunado a ello, se realizé una entrevista a profundidad a los familiares para discutir
los aspectos de la conducta del paciente, donde fueron tomados en cuenta la
organizacion del hogar, el presupuesto familiar, los conflictos existentes entre el
enfermo y algiin miembro, las actividades generales de cada persona en el hogar

y la calidad de relacion entre el cuidador y el paciente.

De tal intervencion se derivd una reduccion estadisticamente significativa de la
carga del cuidador y el estrés, impactando en la frecuencia de aparicién de los
problemas de comportamiento en el paciente que no pudo mantenerse en el
transcurso del tiempo. Por otro lado, se observo que las entrevistas a profundidad

no ejercieron efecto alguno sobre los resultados.

Los datos anteriores son relevantes porque sugieren que el hecho mismo de
hablar sobre las condiciones padecidas con el enfermo dentro del hogar, como

forma de catarsis, por si solo no es suficiente para promover un cambio, sino que
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se requiere la facilitacion de mecanismos viables para resolver y enfrentar las

situaciones paulatinas que conlleva la demencia tipo Alzheimer.

Si bien, las intervenciones centradas en la familia pueden tener beneficios para el
cuidador y su entorno, en lo concierne a las investigaciones desde la Psicologia no
existe suficiente material que otorgue apoyo a los estudios en esta area, siendo su
abordaje mas frecuente en disciplinas como la Psiquiatria, la Enfermeria o el

Trabajo Social.

La integracion de la familia a las prioridades de tratamiento del paciente con
demencia tipo Alzheimer y su cuidador debe tomarse como un acto fundamental.
Si bien son estos dos personajes las figuras protagénicas de la situacion que crea

la enfermedad, es la familia quien también sufre los cambios que se propician.

El por qué el cuidador toma dicho papel, quién lo designa o quién lo convierte en
persona cuidadora son cuestiones que se plantean dentro de la familia y
representan un peso para los diferentes integrantes, por lo que cada miembro
mantiene cierta posicion en la situacion, le otorga un sentido distinto y mantiene

una vision especial de ella.

La familia, vista como un sistema, se transforma ante la enfermedad, y los eventos
desencadenados a partir de tal circunstancia promueven un flujo de reacciones
entre la parte cuidadora y el resto de los miembros, siendo asi que las
actuaciones, los pensamientos y las emociones del cuidador afectan al sistema, y
la respuesta de la familia en lo concerniente al paciente y su patologia influyen,

por ende, en el cuidador.

De ahi que la dedicacion a este tipo de intervenciones se levante como un campo

productivo para la investigacion.

126



4.4. Intervenciones psicosociales

Las intervenciones psicosociales son una propuesta de tratamiento que se ha
destinado para prevenir el colapso en el individuo cuidador. Entre sus objetivos se
encuentran la reduccion del estrés, el aumento de la participacion familiar en la
condicion de asistencia y la capacitacion en el reconocimiento de los sintomas del

paciente.

Bajo esta modalidad son comunes las sesiones de consejeria 0 asesoramiento, tal
como se aprecia en el modelo estructurado por Mittelman, Roth, Haley y Zarit
(2004), que a lo largo de 4 afios condujeron su estudio con una poblacién
considerable, conformada de 406 cuidadores coényuges de pacientes con

Alzheimer.

Las sesiones de consejeria se brindaron tanto de manera individual como familiar,
y fueron determinadas por las necesidades de cada cuidador primario, ya sea para
promover la comunicacion familiar, fomentar el involucramiento de sus miembros
en el soporte emocional e instrumental, conocer acerca del padecimiento, definir

planes financieros o conocer formas de convivir con el paciente y la enfermedad.

Los resultados indicaron la efectividad del programa sobre los niveles de estrés y
sobre el sentimiento de autoeficacia, conferido por el entrenamiento en estrategias
para hacer frente a los problemas de conducta en el aquejado. No obstante, tales
datos restringen su fortaleza clinica al constatarse que en las evaluaciones
preliminares los cuidadores indicaron una baja frecuencia de comportamientos

problematicos en el paciente, y por ende, una menor percepcion de estrés.

Asi mismo, se han reportado beneficios modestos sobre las formas de
pensamiento desadaptativos que median en los procesos de estrés y sobre
variables como sobrecarga y depresion, que se enmarcan en el bienestar
psicologico del cuidador, a través de la accion combinada de diferentes contenidos
gue enlistan el aprendizaje de estrategias de afrontamiento, el entrenamiento en la

solucion de problemas, el autocuidado, la promocion del apoyo social y la
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educacion acerca de la demencia tipo Alzheimer (Etxeberria-Arritxabal et al.,
2005).

De lo anterior, son dos las cuestiones que merecen atencion. En la muestra
utilizada por Etxeberria-Arritxabal y colegas (2005), la intervencion contribuy6 a la
disminucién de sintomas depresivos que como tal no llegaban a la significancia
clinica para conformar el trastorno, sin embargo esto es una muestra del efecto
preventivo que pueden adquirir este tipo de programas. De otro lado, para conocer
el impacto de la intervencion, se tomo en cuenta el cambio en la frecuencia de
aparicion de los problemas de conducta en el paciente, el cual experimenté un
aumento al afio de iniciado el estudio, con la diferencia de que la severidad con

gue se perciben y el malestar que ocasionan en el cuidador lograron un descenso.

Por su parte, son cada vez mas los trabajos que evaliuan los efectos que se
obtienen en la condicién psicolégica de cuidadores que pertenecen a diferentes
razas. Ejemplo de ello es el estudio desempefiado por Burgio y colaboradores
(2003) en Estados Unidos, en el que se implementaron dos tipos de programas.
Uno estuvo basado en el entrenamiento de habilidades, administrado a través de
un taller de grupo para ser seguido después por sesiones directas en el hogar, que
concibié el manejo de situaciones comportamentales, la resolucién de problemas
en torno al cuidado y la reestructuracién cognitiva que busco alentar evaluaciones
mas benignas sobre los factores generadores de estrés, asi como metas mas
realistas sobre la enfermedad y el alcance de las formas de tratamiento. También
se trato de fomentar la realizacién de actividades agradables, la busqueda de

apoyo social y las nociones del cuidado propio.

En el segundo programa se brindé soporte minimo via telefénica y materiales
educativos escritos, enfocados principalmente en los aspectos generales del
cuidado y la salud fisica del enfermo, donde si bien se otorgd informacion util
acerca del manejo de posibles situaciones, no se proporciond ayuda especifica e

individualizada como en la condicién anterior.
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Las derivaciones de esta investigacion pusieron de manifiesto que la propuesta
centrada en el entrenamiento de habilidades fue mas eficaz en la reduccion del
estrés en cuidadores afroamericanos, mientras que los cuidadores blancos
revelaron un descenso en el niumero de problemas de comportamiento en el
paciente, y la disminucion en los niveles de estrés se vio mayormente en el grupo

de soporte minimo.

Otras observaciones basadas en el analisis diferencial, dieron cuenta de que los
cuidadores afroamericanos consideraban que el apoyo social era bajo, pero a su
vez, denotaron mayores aspectos positivos con su labor y menores deseos de
ingresar a los pacientes a residencias, muy al contrario de lo sucedido con los

cuidadores blancos.

En vista a estas distintas formas de experimentar las condiciones de cuidado es
que la diversidad étnica o racial se ha integrado como un factor importante a
considerar dentro de las intervenciones con cuidadores primarios informales,
brindando elementos plausibles que permitan disefiar programas especificos a las

necesidades de este tipo de poblacion, con mayor criterio de efectividad.

En general, las intervenciones psicosociales se alzan como una estrategia
prometedora para la reduccion de situaciones como el estrés, la sobrecarga, la
depresion o la mejora en la calidad de vida, ademas de que posibilita un desarrollo
mas eficaz de las tareas de atencion permitiendo un mejor manejo de los
sintomas cognoscitivos y de comportamiento (Moreno, 2008). Si su actuacién se
combina con el uso de tratamientos farmacol6gicos para el paciente, se vislumbra

una disminucion significativa en la carga del cuidador.

4.5. Consideraciones generales

Se ha estimado que los programas disefiados para combatir o minimizar las
consecuencias negativas derivadas de las tareas de asistencia en cuidadores

primarios informales, tienen beneficios moderados sobre variables concretas
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(Brodaty, Green y Koschera, 2003; Lépez y Crespo, 2007). El por qué ocurre tal
situacion obedece en buena medida a la forma en que se estructuran las

intervenciones y se llevan a cabo.

Aunque lo programas son diversos y poseen distintos objetivos, se ha enfatizado
en que éstos deben partir de un modelo tedrico que permita justificar el tipo de
intervencion elegido y brinde una guia a la interpretacion de los datos (Lozada, et
al., 2006).

A lo largo de los estudios consultados y expuestos en esta obra, se ha identificado
que el modelo de afrontamiento y estrés, adaptado al cuidado, ha sido el marco
tedrico de mayor uso en la planificacién de las intervenciones, puesto que describe
diferentes vias mediante las cuales se puede producir el malestar en los
cuidadores. De acuerdo con este modelo, las personas se encuentran expuestas a
una serie de estresores relacionados con su tarea, y segun la forma en que sean
valorados como tal, pueden desencadenar consecuencias negativas para el
individuo (Lozada, et al., 2006).

Bajo esta misma perspectiva, las variables consistentes en el apoyo social, las
actividades de ocio, el tiempo libre, las habilidades en la solucién de problemas y
los estilos de afrontamiento, son tomadas como mediadoras en los procesos de
malestar del cuidador, siendo consideradas entonces de gran interés dentro de las
intervenciones, donde al parecer es la evidencia empirica la que respalda tal
cuestién, puesto que se ha encontrado que aquellos programas que buscan
entrenar al cuidador en habilidades de afrontamiento, manejo del estrés, asi como
las que incluyen la reestructuracion cognitiva, poseen efectos significativos y

positivos sobre el bienestar psicologico de este personaje (Lozada et al., 2006).

Por otro lado, pese a que ha sido motivo de discusion entre los investigadores, se
ha sugerido que el numero de temas revisados sea pequefio para otorgar mas
tiempo y dedicacion a los contenidos abordados, sobre todo si se tiene en cuenta
que un buen porcentaje de las intervenciones se desarrolla de manera breve

(Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005). También se recomienda que el uso de
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materiales escritos y la asignacion de tareas para la casa no sean excesivos, ya
que los cuidadores han manifestado en distintos estudios no tener tiempo para
consultarlos o para realizarlos debido a las cargas de trabajo que presentan.

Es necesario ademas, en la constatacion de la efectividad, el uso de grupos
controles que permitan comparar el impacto generado por el programa y la
inclusion de un periodo de seguimiento que compruebe el mantenimiento o el
decaimiento de los resultados encontrados, siendo propicio contar con al menos 6
meses de seguimiento luego de concluida la intervencién (Brodaty et al., 2003); el
uso de instrumentos de evaluacion validados, con alto grado de confiabilidad y
sensibilidad a la poblacién explorada, donde resulta importante tener objetivos y

variables bien definidas.

Algunos factores que influyen en los resultados y en el grado de efectividad de un
programa son: la preferencia por algun formato de aplicacion que puede ser grupal
o individual, siendo que en el primer tipo es el soporte social lo que se motiva,
mientras que en el segundo hay una mayor adaptacion a las necesidades
particulares del cuidador; los canales de implementacion, como son cara a cara o
la prestacion de servicios mediante tecnologias; la duracién del programa; los
métodos empleados para la obtencién de muestras, esto es, el modo de seleccion
(aleatoriedad frente a conveniencia), el tamafio, el establecimiento de criterios de
inclusion y exclusién, entre otros (Lépez y Crespo, 2007; Losada-Baltar y

Montorio-Cerrato, 2005; Pinquart y Sérensen, 2006).

Pero la efectividad que adquiere un programa de intervencion con cuidadores
primarios informales no solo se haya delimitada por la estructura misma del
programa, los contenidos que integra o la forma en que se administra, sino que se
encuentra determinada también por una serie de factores relacionados con las
caracteristicas de la poblacion de estudio, que dotan de un sentido distinto a la
experiencia del cuidado.

Se ha observado que la variabilidad en los resultados puede atribuirse a la edad
de los participantes, al género, la escolaridad, el parentesco guardado con el
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enfermo, el estado evolutivo de la demencia, la gravedad en la sintomatologia
relacionada con la demencia tipo Alzheimer, la salud del cuidador, la existencia de
otras demandas aparte de la asistencia, como pueden ser la familia, el hogar u
otras personas a las qué cuidar, el grado de apoyo social e instrumental, y la
diversidad étnica o racial (Brodaty et al., 2003; Burgio, et al., 2003; Coon, 2004;
Lépez y Crespo, 2007; Pinquart y Sérensen, 2006).

Del mismo modo, interfieren las expectativas que el cuidador se forma del
beneficio que puede obtener de la intervencion. Aqui, surge la consideracion de
gue si bien los programas pretenden contribuir al bienestar del cuidador de forma
directa, e indirectamente al del paciente, no pueden frenar el curso de la
enfermedad ni remitir la sintomatologia que exprese su ser querido. La
incompatibilidad entre el alcance de una intervencion y los intereses de la persona
cuidadora han sido uno de los motivos por el cual se produce el abandono del

tratamiento (Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005).

En perspectiva, estos elementos identificados pueden actuar como barreras
importantes en la efectividad de los programas de intervencion, y el fallo en
reconocer las diferencias inscritas en los grupos de cuidadores, asi como un deje
en el rigor metodolégico y conceptual, alienta la desinformacion y entorpece el
conocimiento que se tiene de esta problematica latente en nuestros dias (Coon,
2004).

Pese a que las propuestas de intervencion poseen un valor social significativo,
apoyando a los cuidadores a mantenerse en su rol por mas tiempo, a la par que se
reducen los efectos negativos de tal labor (Beinart, et al., 2012), no han sido

plenamente abordados.

Existe una escasa red de servicios que incluyen en sus acciones recursos
dirigidos para el cuidador primario de pacientes con Alzheimer, y el papel del
psicologo estd débilmente representado en ellos. Predomina mas su desempefio

en lo que respecta a la rehabilitacion y la evaluacion del individuo con demencia,
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siendo que el amplio campo teorico y practico que oferta la Psicologia brinda las
herramientas necesarias para contribuir al logro sanitario de esa otra parte

involucrada en el padecimiento.

Si bien la investigacion psicolégica aun permanece en un grado naciente, destaca
la aplicacion de los métodos proporcionados por la terapia cognitivo-conductual, y
la opcidn de la psicoeducacion como estrategia predominante en la actuacion a las

condiciones sufridas por el cuidador.

Ahora bien, es importante tener en cuenta que aun cuando las intervenciones
denotan cierto grado de efectividad, por si mismas no pueden cambiar el estado
que vive el cuidador, puesto que para ello se necesita de otros servicios que
complementen los alcances de los programas implementados (Lozada, et al.,
2006). Es asi que se hace necesaria la conformacion de un equipo
multidisciplinario que actie en conjunto para abordar las distintas areas que se
ven afectadas por el cuidado, potenciado la ayuda profesional al prestamista de

asistencia informal.

133



METODO
Justificacion

La prevalencia de la demencia tipo Alzheimer en el mundo es un evento que crece

exponencialmente con la edad, y por tanto, con el envejecimiento poblacional.

En México, de acuerdo con el INEGI, a partir del 2004 la demencia tipo Alzheimer
se posiciond entre las principales causas de muerte en adultos mayores de 65
afos, provocando de 845 muertes a 1, 302 en el 2011. Su ubicacion en la lista se
encuentra entre los lugares 16 y 17, coexistiendo con afecciones como la diabetes
mellitus, las enfermedades del corazon, la insuficiencia renal o las enfermedades

infecciosas intestinales.

Quien la padece es conducido paulatinamente a un proceso de deterioro y
discapacidad que lo sumerge en una continua peticion de ayuda para la
satisfaccion de sus necesidades, mas el cumplimiento de tales demandas no
siempre es un asunto atribuible a los sectores de salud, ya que la atencion recae

principalmente en una persona denominada cuidador primario.

La funcion benefactora de este personaje es una accion indispensable para la
sobrevivencia del paciente, que sustituye en buena medida a los servicios
formales al ser insuficientes en éstos los recursos materiales y/o humanos, o
cuando es dificil acceder a ellos (Artaso et al., 2003), No obstante, la labor del
cuidado es una actividad que requiere entrega, dedicacién y constancia durante un
periodo de tiempo que puede oscilar entre los 8 y 20 afios (Arango, 2008), en el
cual se va produciendo un desgaste que aumenta con las exigencias que se
desprenden de la asistencia, y que es promovido también por la falta de apoyo
familiar, social y profesional, asi como por la frecuente ausencia de una formacién

gue le otorgue herramientas precisas para realizar su trabajo.

Entonces, como producto de su incesante labor, el cuidador primario se halla
expuesto a una serie de problemas que amenazan su estabilidad fisica y mental,

llevandolo incluso al riesgo de muerte.
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Es por eso que en esta indagacion tedrica se busca aproximarse a la persona del
cuidador primario desde las circunstancias adversas que es susceptible a vivir. Su
pretension final es ofrecer un panorama de las oportunidades que tiene la ciencia
psicoldgica con respecto a uno de los problemas de salud en la poblacién adulta
mayor, que permita dar pié a lineas nuevas de accion, luego del escrutinio de las

ya existentes.

Actualmente, el énfasis que se hace a este tema es pequefio en comparacion con
la focalizacion al paciente, siendo que ambos personajes son importantes en el
estudio de la demencia tipo Alzheimer y victimas de ella. El cuidador primario
necesita ser reconocido por su valor social, sanitario y humano. Precisa ser sujeto

de atencion.

Preguntas de investigacion
1) ¢(Como afecta al cuidador primario informal la atencion que brinda a una
persona con demencia tipo Alzheimer?
2) ¢Cual es el desempefio de la psicologia en la atencion a los cuidadores

primarios informales de pacientes con Alzheimer?

Objetivos

Obijetivo general

Efectuar una revision tedrica sobre las consecuencias adversas que la asistencia
informal en la demencia tipo Alzheimer supone para el cuidador primario en las
distintas areas de su vida. Asi también, revisar las intervenciones que desde la

Psicologia se han desarrollado para la atencion de éste personaje.

Objetivos especificos
— Conocer los efectos negativos en la salud mental y fisica del cuidador
primario como producto del ejercicio de su rol.
— Conocer los efectos negativos que el cuidador primario expresa en su vida

social al cumplir con su papel.
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— Conocer los conflictos que el cuidador primario presenta en su vida familiar
al cumplir con su papel.

— Conocer las circunstancias negativas que el cuidador primario sufre en su
vida personal al prestar sus servicios.

— Conocer el impacto negativo de la enfermedad sobre la vida laboral y
econdmica del cuidador

— Indagar y analizar los estudios cientificos que refieran las intervenciones
realizadas por psicologos para atender los problemas que el cuidador

primario vive como producto de su labor.
Instrumentos de evaluacion

Los estudios aqui expuestos emplearon para evaluar la sintomatologia del
cuidador primario informal algunos de los siguientes instrumentos: Hamilton
Depression Rating Scale (HDRS), Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE),
Escala de Estrés Percibido de Cohen (PSS), Cuestionario de Pensamientos
Disfuncionales sobre el Cuidado (DTCQ), Cuestionario de Apoyo Psicosocial
(PSQ), Inventario de Situaciones Potencialmente Estresantes (ISPE), Cuestionario
de Calidad de Vida (QLQ), Cuestionario General de Salud (GHQ), Cuestionario de
Apoyo Social Percibido, Maslach Burnout Inventory (MBI), Escala de Depresion
del Centro de Estudios Epidemiolégicos (CES-D), Inventario de Depresion de Beck
(BDI), Inventario de Ansiedad de Beck (BAI), Escala de afrontamiento frente a
riesgos extremos, Cuestionario Euro-QoL-5D, Escala de Dominio Personal y
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. Estos Ultimos siete instrumentos han
sido utilizados en poblacion mexicana, por lo que pueden servir de referencia para

ulteriores investigaciones.
Poblacion

Con regularidad las personas que formaron parte de las investigaciones fueron
captadas a través de servicios locales de salud, hospitales y Asociaciones para
familiares de pacientes con Alzheimer, a través de métodos muestrales no

probabilisticos.
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Procedimiento

Para responder a las preguntas de investigacion, se realizo la consulta profunda
de documentos cientificos a través de distintas fuentes de informacién, como son

revistas electronicas, revistas impresas, tesis, libros y portales de internet.

De entre las palabras clave que se usaron se encuentran: demencia tipo
Alzheimer, enfermedad de Alzheimer, demencia, cuidador primario, cuidadores,
cuidadores informales, familia cuidadora, factores de riesgo, malestar del cuidador,
intervencién, psicoeducacion, y en inglés, caregiving, Alzheimer's Disease,
informal care in AD, primary care e interventions. En correspondencia a lo
localizado, se afiadieron los términos depresion, ansiedad, estrés, burnout, calidad
de vida, sobrecarga, entre otros. La labor de budsqueda incluyé también las

referencias que venian enlistadas en los trabajos que se iban consultando.

Los criterios de inclusién para seleccionar el material contemplaron que las
publicaciones partiesen del afio 2000 y tuvieran como limite el afio 2013. Solo dos
articulos fueron admitidos con fechas mayores, puesto que se les considero vitales
para el analisis. La poblacién permitida se centr6 en cuidadores primarios
informales de pacientes con demencia tipo Alzheimer no institucionalizados. Los
idiomas que se permitieron fueron el espafiol y el inglés. En el caso de los
estudios sobre programas de intervencién, solo se aceptaron aquellos que fuesen
elaborados Unicamente por psicologos, o en los que la participacion de este
profesional fuese pieza fundamental para la estructuracion. En este sentido, no
existié preferencia alguna por determinado enfoque clinico, dado que la intencion
fue recopilar los distintos trabajos que dicha ciencia ha dedicado al tema base.

Posteriormente, se hizo el analisis de los estudios rescatando los resultados que
cada uno aportaba en torno a los objetivos planteados. Aqui, fue necesario
considerar algunos aspectos del proceso de realizacion que impactasen en lo

resultados que los autores referian dentro de sus conclusiones finales.
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Los datos obtenidos se dividieron en apartados de acuerdo a las areas que
trataban, y se agruparon tomando en cuenta la comunién que mantenian entre

ellos.

La informacion recopilada se plasmé en dos capitulos: uno sobre los efectos
negativos en el cuidador primario de un paciente con demencia tipo Alzheimer, y
otro acerca de las intervenciones psicologicas desarrolladas para los cuidadores

de personas con este tipo de patologia.
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CONCLUSIONES

Se denomina cuidador primario informal a aquella persona que recoge la maxima
responsabilidad de un individuo limitado por algun padecimiento, sin recibir
retribucion alguna por las funciones que realiza, y acunando frecuentemente este

rol obedeciendo a las circunstancias mas que por decision propia.

Partiendo de dicho personaje que resulta tan imprescindible como significativo
para el manejo del paciente y para mantenerlo en las mejores condiciones
posibles dentro de su entorno (Rivera, et al.,, 2009), es que se ha venido
desarrollando péagina tras pagina este trabajo. Se trata entonces del cuidador
primario informal, figura clave en la demencia tipo Alzheimer, una patologia que

determind la direccién de la presente investigacion.

De forma inicial, resulta importante el estudio del cuidador primario porque las
distintas situaciones a las que se ve sometido, con motivo de las atenciones que
brinda, lo conducen al padecimiento de serios problemas de salud, que ademas
ponen en riesgo su compromiso con el paciente, y por tanto, el bienestar de este
altimo. Dado que los servicios médicos no cuentan aun con los recursos
necesarios para cubrir la solicitud de apoyo que se deriva de esta condicion
patoldgica, el cuidador se convierte en un elemento prodigioso para salvaguardar
tal situacion, y en este sentido, el que éste enferme y se produzca el ingreso
prematuro del aquejado, se traduce en un elevado costo de asistencia, recursos

humanos e infraestructura para los sistemas de salud.

Tomando en cuenta que los casos de Alzheimer incrementaran con el tiempo, asi
como el niamero de cuidadores, es preciso que los profesionales, haciendo énfasis
en los psicologos, conozcan el estado de vulnerabilidad que sufre la poblacién en

cuestion para asi buscar soluciones y las tomar acciones necesarias.

En apoyo a lo anterior es que se fijaron dos objetivos en esta obra. El primero de
ellos busco reunir la evidencia cientifica acerca de las consecuencias negativas

gue se producen en el cuidador primario informal como producto de su labor ante
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la demencia tipo Alzheimer, obteniéndose los resultados que se mostraran a

continuacion.

e A nivel psicolégico y emocional, las principales alteraciones se centran en:

Depresion y ansiedad, relacionadas con los estilos de afrontamiento,

y el deterioro cognitivo y funcional del paciente.

— Estrés, asociado a la pérdida de funcionalidad en el aquejado, los
sentimientos negativos, el cambio en el estilo de vida, los conflictos
familiares y laborales, cuyo grado de intensidad varia segun los

recursos y las caracteristicas del individuo.

— Burnout, ligado a la presencia de sintomatologia depresiva y ansiosa
en el cuidador, la sobrecarga, la fatiga, el insomnio, los problemas de

conducta en el paciente, y su decaimiento funcional y cognitivo.

— Malestar emocional debido a sentimientos de angustia, inquietud,
tristeza, desanimo, impotencia, frustracion, enojo, irritabilidad,

soledad, desproteccion y culpa.

e La sobrecarga se ha descrito como una de las principales afecciones en el
cuidador, la cual se ha vinculado con la fase de la demencia, los sintomas
neuropsiquiatricos, el deterioro cognitivo, el detrimento funcional y la
depresion en el enfermo, la cantidad de horas dedicadas a la atencién, las
caracteristicas del cuidador, sus estrategias de afrontamiento, su calidad de

vida, salud fisica y estatus econémico.

e En el area laboral, se tiene que ante la dificultad para hacer compatibles las
demandas del cuidado con el trabajo, se produce una reduccion de la
jornada llegando incluso al abandono, que afecta a la economia familiar al

incrementar los gastos derivados del cuidado y del consumo propio.

e Dentro de la esfera personal, los problemas que surgen atafien al descuido

en la salud fisica y mental, la falta de atencion a las necesidades propias, la
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reduccion de los momentos de intimidad y de integracion social, y al declive

en la calidad de vida.

e A nivel social, los acontecimientos negativos que se generan se refieren a la
reduccion de las actividades sociales por falta de tiempo libre y a las

dificultades para consolidar redes de apoyo.

e En cuando al ambiente familiar, los principales conflictos obedecen al
cambio en la estructura y dindmica de la familia, la adquisicion de nuevos
roles, la postergacion de planes a futuro, las diferencias de opinién entre los

miembros, y la falta de acuerdos para distribuir las tareas del cuidado.

e Por ultimo, a nivel de salud fisica, el agotamiento de las defensas del
cuerpo y el bajo rendimiento del sistema inmunitario debido a las cargas de
trabajo que soporta el cuidador, favorecen la manifestacion de
padecimientos gastrointestinales, cardiovasculares y metabdlicos, anemias,
alteraciones musculoesqueléticas. Ademas, es posible que el individuo
desarrolle conductas adictivas, sobre todo en lo referente al alcohol y al

tabaco.

Aunque la investigacion ha develado dichas circunstancias, es de rescatar que
unas son mas abordadas que otras, como son el caso de la sobrecarga o la
depresion, de quienes se tienen mas datos en comparacion con variables como
calidad de vida y malestar emocional. Asimismo, es menester subrayar que existe
una tendencia a la discrepancia en los resultados, que puede explicarse en buena

medida por la forma en que son conducidos los estudios.

Se tiene que la mayoria de los trabajos consultados optan por una perspectiva
cuantitativa mas que cualitativa, limitando con eso la riqueza que puede lograrse
en la comprension de los acontecimientos vividos por el cuidador primario si
ambos métodos existiesen en proporcion similar. Igualmente, los estudios son
predominantemente de corte transversal, y en varios de ellos se sugiere la
necesidad de practicar evaluaciones longitudinales en consideracion a lo

cambiante que resulta la demencia tipo Alzheimer a lo largo del tiempo.

141



Esto nos traslada a una cuestion mas. Por lo regular, las indagaciones se efectian
con cuidadores que tienen a su cargo a un individuo en las etapas moderadas de
la enfermedad, y al menos en esta exploracion documental no se encontro alguno
qgue involucrase la fase final y el estado después de fallecido el paciente. El por
qgué seria recomendable abordar los dos momentos tiene que ver con lo descrito
en las etapas que vive el cuidador a lo largo de la demencia, recordando que en la
ultima fase es cuando se intensifican las atenciones porque la persona es
completamente dependiente, y también por el profundo efecto que permanece y la
nueva realidad que se configura luego de que la tarea, por asi decirlo, ha

concluido.

En lo que concierne a las muestras de cuidadores, es frecuente que se obtengan
por conveniencia, captandose de centros, hospitales o asociaciones para
familiares que no les permite ser representativas de la poblacién general, y que en
determinadas ocasiones pueden ser fuentes de sesgo si se toma en cuenta que
algunas instituciones prestan recursos viables que se traducen en beneficios
significativos para las personas en su labor, a diferencia de otras que no disponen
de tales accesos. En adicion, el pequefio nimero de cuidadores que logra reunirse

hace que los resultados y sus interpretaciones sean tomados con reserva.

Ahora bien, podria constituir una limitacion la manera en como se evalla la
sintomatologia en los cuidadores primarios, porque ésta se encuentra sujeta a los
puntajes obtenidos en las escalas utilizadas mas que determinada por manuales
diagndsticos. Por otra parte, no siempre se indaga si el cuidador consume algun
tipo de farmaco, si estd en medio de un proceso psicoterapéutico o si los sintomas
observados han estado presentes antes del desempefio de su rol, o se atribuyen a
las circunstancias creadas a partir de él. En el paciente, tampoco se identifica en
todos los estudios si éste presenta otra patologia ademas de la demencia tipo
Alzheimer, que pueda influir en la carga que percibe el cuidador al requerir

mayores atenciones Yy recursos econdémicos.

Sin embargo, pese a que estas observaciones se convierten en elementos

indispensables a tomar en cuenta para futuros trabajos, se reconoce que el
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desarrollo gestado desde las ultimas dos décadas del siglo pasado hasta el
presente, ha logrado configurar un marco que nos habla de quién es el cuidador
primario, cual es su papel en el sector sanitario, y sobre todo, cual es su papel en
la sociedad, la importancia que reposa sobre su persona y las circunstancias
adversas que acompafan muchas veces a su funcion asistencial, apremiando la
gran necesidad de construir acciones viables dispuestas a contender con el
desgaste vinculado al quehacer de este personaje vital, recurriendo a lo que cada

disciplina aliada puede ofrecer desde su sistema de conocimientos.

En este caso, el segundo objetivo trazado se centré en la revision de aquellas
intervenciones provenientes de la Psicologia, que disefiadas para el cuidador
primario, tuviesen por finalidad disminuir las consecuencias negativas producto de

su ardua labor. Los resultados fueron los siguientes:

e Se encontré cuatro tipos de intervencion abocados al cuidado primario,
correspondientes a las intervenciones psicoeducativas, cognitivo-

conductuales, familiares y psicosociales.

e De forma general, los distintos programas formulados parten del Modelo
cognitivo conductual, donde el desarrollo de habilidades, la reestructuracion
cognitiva, la relajacién, la técnica de solucion de problemas y el

entrenamiento en asertividad fueron las estrategias de mayor uso.

e Comunmente las intervenciones cursan bajo un formato de grupo, porque
de esta manera se facilita la reflexién y el intercambio de experiencias, en

adicién al ambiente de escucha y empatia que se promueve.

e La efectividad de los programas se ha visto reflejada en la reduccion del
estrés, el grado de sobrecarga, la sintomatologia depresiva y la frecuencia
con que suceden las conductas problematicas en el paciente, asi como en

el incremento de la percepcién de autoeficacia.

e No obstante, la significancia clinica que alcanzan las intervenciones es

moderado, y algunas veces nulo. En cuanto a esto, se ha sefialado que las
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intervenciones psicoeducativas son los procedimientos de mayor eficacia

en la disminuciéon del malestar en el cuidador.

e Pese a que el trabajo con la familia es una fuente viable para minimizar las
consecuencias negativas en la persona cuidadora, las intervenciones
dirigidas a este campo han recibido menor atenciébn por parte de la

Psicologia.

Retomando el tema de la efectividad, es preciso apuntar que el caracter restrictivo
gue se observa en los beneficios de las intervenciones se halla asociado a una
serie de acontecimientos que aparecen durante el camino metodolégico. Uno de
ellos, el mas referido en los estudios expuestos en esta reunién documental, es el
penoso abandono muestral que sufren los programas debido a razones como la
falta de un cuidador auxiliar, las dificultades de traslado, la incompatibilidad de
horarios, el desinterés o el cumplimiento de demas obligaciones, que implican una
considerable pérdida de datos indispensables para los examenes ulteriores,
dejando que las interpretaciones se basen en un nimero reducido de cuidadores,

sobre todo cuando las muestras son de por si pequefias en su origen.

Ademas, los grupos que logran conformarse no siempre son homogéneos y esto
mismo supone un descuido a las necesidades que cada cuidador tiene, porque
aunado a que presentan, por ejemplo, edades y grados de escolaridad distintos,
son mezcladas las personas que manifiestan depresién, sobrecarga u otro tipo de
situaciones, con aquellas que estan en riesgo de padecerlas. Asi es que tal
disparidad comprende también una fuente de alteracion a los resultados cuando
son entregados de forma global, dado que los casos que no revelan
sintomatologia pueden compensar de cierta manera los niveles elevados que se

muestran en el resto de los individuos, confundiendo de esta forma los datos.

Una cuestion mas, sujeta a comentarse, es que cerca del 70% de las
intervenciones consultadas prescindieron del uso de grupos controles para la
valoracion de los efectos producidos, recurriendo Unicamente al analisis de las

diferencias encontradas entre las evaluaciones iniciales y finales, haciendo
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complejo el conocimiento sobre qué situaciones son atribuibles al programa y
cuales responden mas a las caracteristicas propias de la poblacién. Luego se
tiene que casi el mismo porcentaje de estudios, al no incluir una medida de
seguimiento, no pueden dar cuenta de si los resultados hallados son mantenidos a
largo plazo o si es ineludible esperar mas tiempo para que los objetivos fijados

puedan alcanzarse.

Por otra parte, al no poder detener las intervenciones psicolégicas el transcurso de
la demencia, ni evitar que surjan los aspectos dolorosos inherentes a ella, es
posible que el uso de la depresién o el estrés como variables de medicidén puedan
ser indicadores poco sensibles al cambio en comparacién con otras reacciones
emocionales como el enojo. En tales circunstancias, constituiria un logro mas bien,

el conseguir que estas respuestas no aumentaran con el paso del tiempo.

Si bien, los estudios desarrollados en torno al cuidador primario no son
abundantes, resulta alin mas escasa la aportacion cientifica orientada al disefio de
intervenciones dedicadas a dicha poblacion, y en materia de psicologia, su poco
involucramiento en el tema es evidente, destacando mas la participacion de la

psiquiatria o la enfermeria.

Ante estas nociones, se vuelve una necesidad el que nuevos trabajos surjan para
demostrar la capacidad que las intervenciones psicolégicas poseen, siendo
preciso que los siguientes estudios se realicen con tamafios muestrales amplios,
bajo disefios rigurosos que involucren al menos un grupo control para la
comparaciéon de resultados y medidas de seguimiento a los 6 y 12 meses de
concluido el programa; que sean dirigidas por personal capacitado para garantizar
el manejo adecuado de los contenidos; que sean atractivos para los cuidadores
primarios, es decir, que ofrezcan recursos que vayan acorde a lo que ellos
requieren, transmitiéndoles también que existiran situaciones no susceptibles de
cambio o que el logro obtenido serd minimo, con el proposito de disminuir los
indices de abandono; si se van a otorgar materiales o solicitar tareas, procurar que
éstos no sean excesivos para los participantes, puesto que las diferentes

responsabilidades que ejecutan les resta tiempo libre para abocarse a ellas; por
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altimo, es menester que las estrategias usadas vayan acorde a las caracteristicas

de la poblacion y correspondan a sus demandas.

Seria conveniente, que dado a la condicién crénica que define a la demencia tipo
Alzheimer, se realizaran intervenciones ligadas a las distintas etapas por las que
atraviesa el cuidador. Por ejemplo, Miranda (2003) propone que para la primera
fase el trabajo pudiese abarcar la aceptacion del diagnostico, incluyendo la
educacion sobre el padecimiento; para la segunda etapa se estableceria el
entrenamiento en las habilidades del cuidado, y en la tercera los esfuerzos irian

dirigidos a la preparacion y elaboracién del duelo.

Asimismo, si se optara por nuevos horizontes de accion probablemente se
obtendrian mayores beneficios, ademas de los conseguidos con el modelo
cognitivo-conductual. Lo importante es que el psicologo comience a involucrarse
mayormente en estos temas, pues tal como se revisd, la manifestacion de
alteraciones psicologicas, emocionales, familiares y sociales son elevadas en esta
poblacién, y es éste profesional quien tiene las herramientas necesarias para

hacer frente a dichas condiciones.

Para terminar, es factible mencionar que este trabajo se haya limitado en su
estudio debido a que solo abarcé las investigaciones desarrolladas a partir del afio
2000, por otra parte, la gran mayoria de los resultados aqui expuestos
corresponden a paises como Espafia, Colombia y Estados Unidos, donde se ha
visto un mayor abordaje de la situacion en cuestién, por lo que no se tiene

evidencia de la situacion real en México.

La integracién del cuidador primario informal al estudio de la demencia tipo
Alzheimer es una necesidad que se vuelve cada vez mas visible. Asumir el reto de

estudiarlo significa entrar a un campo prolifico en conocimientos.
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