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Resumo

Como unha das patoloxias de maior relevancia na satde publica do século XXI, a
demencia caracterizase por un progresivo deterioro das funciéns cognitivas do individuo
que a padece. Non obstante, o impacto de ésta non é Gnicamente visible na propia persoa,
senon que o seu efecto ten ramificacions en toda a entorna social. A figura do coidador,
como persona responsable do mantemento de persoas con demencia, é un dos roles que
proporcionan atencion os doentes onde factores como a depresion, o estrés, a ansiedad e,
en especial, a sobrecarga, presentan unha maior prevalencia. Por este motivo, e ante a
necesidade de profundizar na dimension social deste grupo de patoloxias, o presente
estudo dirixiuse ao analisis, implementacion e valoracion de aquelas estratexias que
porfien en valor o apoio social necesario para os coidadores e 0s beneficios que programas
de intervencidn especializados poden ter ante variables coma o illamento, sobrecarga ou
satisfaccion. Asi, contouse cunha mostra de 157 coidadores e se levaron a cabo dous
estudos. O primeiro estudo comparou e evidenciou os efectos positivos da utilizacion dos
recursos formais. O segundo estudo implementou unha intervencion baseada no apoio
social cunha medicion pre-pos test con grupo control, que permitiu demostrar 0s

beneficios que xera na saude dos coidadores.

Palabras clave: demencia, coidados, apoio social, sobrecarga, illamento social,

intervencions psicosociais.






Resumen

Como una de las patologias de mayor relevancia en la salud publica del siglo XXI,
la demencia se caracteriza por un progresivo deterioro de las funciones cognitivas del
individuo que la padece. No obstante, el impacto de ésta no es tnicamente visible en la
propia persona, sino que su efecto tiene ramificaciones en todo su entorno social. La
figura del cuidador, como persona responsable del mantenimiento de personas con
demencia, es uno de los roles que proporcionan atencién a los pacientes donde factores
como la depresion, el estrés, la ansiedad y, en especial, la sobrecarga, presentan una
mayor prevalencia. Por este motivo, y ante la necesidad de profundizar en la dimension
social de este grupo de patologias, el presente estudio se ha centrado en el analisis,
implementacién y valoracidn de aquellas estrategias que pongan en valor el apoyo social
necesario para los cuidadores y los beneficios que programas de intervencién
especializados pueden tener ante variables como el aislamiento, sobrecarga o satisfaccion.
Para ello, se contd con una muestra de 157 cuidadores y se llevaron a cabo dos estudios.
El primer estudio compar6 y evidencid los efectos positivos de la utilizacion de los
recursos formales. El segundo estudio implemento6 una intervencion basada en el apoyo
social con un disefio pre-post test con grupo control, que permitié demostrar los

beneficios que genera en la salud de los cuidadores.

Palabras clave: demencia, cuidados, apoyo social, sobrecarga, aislamiento social,

intervenciones psicosociales.






Abstract

As one of the most relevant pathologies in public health in the 21st century,
dementia is characterized by a progressive loss of the cognitive functions of the individual
who suffers it. However, this impact not only affects the patient, but its effect has
ramifications in his social environment. The figure of the caregiver, as the person
responsible to provide care for people with dementia, is one of the service providing roles
for patients with a higher prevalence of factors such as depression, stress, anxiety and,
specially, caregiver burden. For this reason, and considering the social dimension of the
pathologies, this study has focused on the analysis, use, and evaluation of strategies which
value the social support for caregiver and the benefits of this intervention programs for
variables such as isolation, burden or satisfaction. For this purpose, the research used a
sample of 157 caregivers across two different studies. The first study compared and
showed the positive effects for the use of formal resources. The second study
implemented a pre-post-test design with control group social-support intervention, which

demonstrated its benefits for the health of caregivers.

Keywords: dementia, caregiving, social support, overload, social isolation, psychosocial

interventions.
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Prologo

Como bien es sabido, la demencia es una de las principales epidemias del siglo
XXy unade las mayores patologias a las que la sociedad debe enfrentarse. Este sindrome
se caracteriza por el deterioro progresivo de las funciones cognitivas, intelectuales y
afectivas, manifestadas en la cognicion afectada, actividades de la vida diaria y el
aumento de la dependencia, conllevando ello a una mayor cantidad de atencién en los

cuidados, volviéndose el cuidador el segundo protagonista de la enfermedad.

Asi, ser cuidador de una persona con demencia ha demostrado ser un factor de
riesgo para la depresion, el estrés, la ansiedad y la sobrecarga, entre otros. Por ello, los
proveedores de cuidados deben nutrirse de todas las medidas de apoyo social percibido
posibles, tanto formales como informales, asi como de las estrategias de afrontamiento
adecuadas. Ambas variables son las mejores herramientas para poder atravesar el camino
de la citada patologia con las menores consecuencias posibles, por lo que deben recibir la

atencion y el conocimiento suficiente.

En efecto, los recursos formales tales como Centros de Dia o Centros
Residenciales son instrumentos que brindan ayuda a personas afectadas y cuidadores, no
solo como un método de respiro, sino como una herramienta de apoyo y aprendizaje. De
hecho, se ha evidenciado los beneficios y efectos positivos que dichas entidades brindan.
No obstante, a dia de hoy su conocimiento y uso sigue siendo muy limitado y los
prejuicios y estereotipos muy elevados. Por ello, la presente investigacion ha pretendido
demostrar y evidenciar la ayuda y efectos positivos que los centros y profesionales del
sector generan en los cuidadores. Para la consecucion de dicho objetivo, se ha realizado
una comparativa de los cuidadores que hacen uso de recursos formales respecto a aquellos

que solo se apoyan en nuevas tecnologias y no reciben ayuda de profesionales.
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Del mismo modo, se ha pretendido recalcar la importancia de los programas de
intervencion basados en el apoyo social. Estos programas, especialmente los de ayuda
mutua, son un escenario Unico donde el hecho de tener experiencias en comun permite
sentirse identificado y comprendido rapidamente. A la par, los papeles de donante y
receptor pueden ser intercambiados mutuamente, por lo que la empatia y ayuda es total.
Ademas del apoyo recibido e intercambiado, el intercambio de informacidn es constante,
lo que permite aprender y conocer nuevas estrategias de afrontamiento de cara a la
resolucion de problemas. En definitiva, es un escenario que brinda al cuidador beneficios
y efectos positivos en su bienestar y salud. No obstante, el acceso y uso continta siendo

limitado.

Por ello, el estudio 2 ha buscado evidenciar los efectos significativos que estos
programas generan. Para la consecucién del citado objetivo, se ha implementado una
intervencion basada en el apoyo social de elaboracion propia pre-post test y con un disefio
de dos factores: grupo control y grupo experimental. A través de la misma, se ha podido
demostrar los beneficios y puntos de ventaja respecto a aquellos cuidadores que no se
apoyan en estos programas y, por ende, subrayar la importancia y uso de este tipo de

intervenciones como un potente instrumento de cara a los cuidadores.

En definitiva, la presente tesis ha perseguido ahondar en las herramientas de apoyo
que tienen los cuidadores para atravesar una demencia con las menores consecuencias
negativas posibles. Por ello, se han analizado las variables de apoyo social, sobrecarga,
aislamiento social, estrategias de afrontamiento y satisfaccién en funcién del recurso
utilizado y como estos influyen en las mismas. Ademas, se ha realizado una intervencion
cuasi experimental para aportar un punto mas de conocimiento y recalcar la necesidad de
un mayor desarrollo de programas que han demostrado ser beneficiosos, significativos y

rentables.
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Introduccion

La poblacion de personas mayores de 65 afios esta sufriendo un cambio al alza y
la esperanza de vida ha sufrido un progresivo aumento (Agrafojo, 2014), favorecido por
la longevidad de la vida y la caida de las tasas de natalidad (Ballesteros, Kraft, Santana
& Tziraki, 2015; Maresova & Klimova, 2015). Los ultimos indicadores estadisticos
conocidos dan cuenta que la prevalencia de la poblacion de 65 y mas afios es
aproximadamente del 19.6% y el indice de envejecimiento es de 133.5 personas mayores
por cada 100 jovenes. A la par, la esperanza media de vida a los 65 afios es del 19.1 %
(Miguel & da Luz, 2015).

A pesar de que el aumento de la longevidad de la vida es indudablemente un éxito,
abundan ansiedades respecto a la carga financiera para las nuevas generaciones y
gobiernos (Sutcliffe, Roe, Jasper, Jolley & Challis, 2015), asi como las repercusiones que
se estan produciendo en el sistema de Seguridad Social y Atencion a la Dependencia
(Arriola & Setién, 2004). Constituye, por lo tanto, uno de los mayores retos en el area del
Bienestar Social a los que enfrentarse en el presente siglo (Mendoza, 1996; Vega &
Gonzélez, 2009), asi como una creciente preocupacion social del padecimiento de
diversas dolencias asociadas a la edad (Cutler & Bragaru, 2015).

Dicho desafio viene acompafiado de una pérdida progresiva de las funciones
fisicas y psiquicas y el aumento de diversas enfermedades en la poblacion envejecida.
Dentro de estas, la demencia es considerada como una de las principales patologias
asociadas al envejecimiento (Miguel & da Luz, 2015), la cual tiene una trayectoria de
partida impredecible, gradual y duradera por lo general de varios afios (Sutcliffe, Roe,
Jasper, Jolley & Challis, 2015). Actualmente, se estima que unos 47 millones de personas
en el mundo viven con demencia, cifra que se incrementara dramaticamente en las

proximas décadas (Johannessen, Bruvik, & Hauge, 2015), aumentando cada afio en
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170.000 personas (Agrafojo, 2014) y triplicAndose para el afio 2050 (Baumgart et al.
2015). Tal y como informan Abreu et al. (2020) se prevé que en 2030 se alcancen los
75,23 millones de personas afectadas y en 2050 los 135,46 millones. No obstante, aunque
su prevalencia presenta una tendencia a acrecentarse en los proximos afios, hay que tener
en cuenta que lo mas probable es que dicho dato se relacione con la mejoria de los
cuidados y la mayor supervivencia de los pacientes y no con un aumento de la incidencia
de la enfermedad (Requena, 2003).

Por su parte, Peinado y Garcés (1998) exponen que en el pasado las tres quintas
partes de las muertes eran causadas por enfermedades infecciosas asociadas a factores
tales como la deficiente alimentacion, las precarias condiciones de trabajo y vivienda, etc.
Tales situaciones han sido controladas por programas publicos. Sin embargo, en relacién
a las enfermedades no infecciosas el éxito no ha sido el mismo. Si bien es cierto que
durante los ultimos afios se han realizado avances significativos en el tratamiento del
cancer y enfermedades vasculares, no ha sucedido lo mismo con los procesos
neurodegenerativos (Alzheimer, Pick, etc.) y la conducta humana. Como consecuencia,
las politicas sanitarias y demandas asistenciales del ya proximo milenio variaran

radicalmente debido a las alarmantes repercusiones que acarrearan para la sociedad.

Asi, la conjuncion entre el avance médico y tecnolégico ha permitido un
significativo progreso en la elaboracion e implementacion de medios para dar respuesta
a diversas patologias crénicas responsables de considerables niveles de discapacidad y
dependencia. De hecho, se ha encontrado una estrecha relacion entre la prevalencia de
enfermedades crénicas no trasmisibles y la discapacidad. En este contexto, son muy
numerosas las investigaciones que apuntan que, al menos, 500 millones de personas en el

mundo tienen reconocida algun tipo de discapacidad. Cantidad que, en paises en vias de
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desarrollo o con escasa capacidad de respuesta en materia de salud publica, aumenta

pudiendo alcanzar el 18% de la poblacion total.

Consecuentemente, en 2012 la Organizacion Mundial de la Salud publicé un
informe indicando que la demencia es una prioridad en la salud publica y uno de los
mensajes clave subrayaba que tal patologia es abrumadora, no solo para los pacientes sino
también para los cuidadores, los cuales requieren un apoyo adecuado y continuado (Chen,
Huang, Yeh, Huang & Chen, 2015). Se enfatiza ademas que la citada patologia se vuelve
maés prevalente con la edad convirtiéndose con ello en una preocupacion importante para
la sociedad (Hou, Lai, Chung, Sham & Yeung, 2015), (Kamiya, Sakurai, Ogama, Maki

& Toba, 2014).

Zheng et al. (2020) exponen que la enfermedad citada se caracteriza por déficits
de caracter cognitivo, asi como la pérdida de independencia funcional y por ello atencién
progresiva de cuidados. En relacion, debido a la creciente atencion asociada con la
progresion de la dependencia los cuidadores llevan una carga cada vez mayor de la
atencion y el tratamiento de este grupo de pacientes. Como la prestacion de cuidados a
los pacientes es fisica, emocional y financieramente exigente, la carga tiene importantes
implicaciones para todo el espectro biopsicosocial, asi como el bienestar general para las
personas cuidadoras. Por otra parte, se supone que la carga crénica, mental y fisica de los
proveedores de cuidados podria empeorar el estado de salud de los pacientes y causar

sintomas conductuales y psicoldgicos agravantes de la enfermedad.

Por otro lado, dentro del rango propio de patologias denominadas como
demencias, la enfermedad de Alzheimer es el subtipo con mayor prevalencia en la
poblacién occidental. Concretamente, en Europa las estadisticas ascienden a 7.3 millones

de personas y se espera un aumento de la incidencia en los proximos afios (Miguel & da
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Luz, 2015; Conde-Sala et al., 2016). Su caracteristica evolucidn degenerativa de caracter
invalidante delega asistencia permanente desde los estadios moderados de la enfermedad,
por lo que la dependencia de cuidados constituye su principal caracteristica social. A la
par, consume importantes recursos sociosanitarios y provoca graves pérdidas en el
paciente y en sus cuidadores. (Sanchez & Mears, 2005). De hecho, la evidencia sefiala
que los costos directos derivados de los cuidados informales se encuentran en 130
millones de euros dentro de Europa y el costo anual asciende a 21.045 euros por persona
(Miguel & da Luz, 2015). Es importante destacar que un mayor grado de deterioro
cognitivo y funcional se asocia significativamente con mayores costos econdmicos y
atencionales. Por lo tanto, a medida que avanza la enfermedad, aumentan los costos

economicos y sociales (Kahle-Wrobleski, Fillit, Kurlander, Reed & Belger, 2015).

Del mismo modo que la citada patologia, otras demencias como la demencia
vascular, la enfermedad por cuerpos de Lewy o la demencia frontotemporal van a
desarrollarse progresivamente caracterizados por el déficit en la funcion cognitiva,
aparicion de limitacion funcional y alteraciones del comportamiento, coincidiendo todas
ellas en una progresiva necesidad de cuidados por parte del entorno (familiares y

cuidadores) (Frances, Barandiaran, Marcellan, & Moreno, 2003).

Apoyando tal teoria, Gaugler, Westra y Kane (2016) coinciden en afirmar que “la
asistencia de la familia es la principal fuente de cuidados a largo plazo para las personas
la enfermedad de Alzheimer en todo el mundo. En los Estados Unidos mas de 15 millones
de personas proporcionan 17.9 millones de horas de ayuda a personas con la enfermedad
de Alzheimer en un afio”. Es fundamental tener en cuenta que la prestacion de cuidados
en este tipo de patologia es claramente diferente a la de cuidar personas con otro tipo de
enfermedad, debido en parte a la naturaleza progresiva de la misma. Los estudios

existentes indican que los cuidadores experimentan un mayor riesgo de consecuencias
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fisicas, emocionales y financieras como resultado del papel ejercido (Heo, 2014). Del
mismo modo, las revisiones de la literatura encontraron que los responsables de cuidados
experimentan graves efectos en la salud mental y fisica del estrés cronico que se genera,
asi como un aumento de las tasas de depresion y otros trastornos psicolégicos (Tompkins
& Bell, 2009), una autopercepcién de salud mas pobre, mayor riesgo de alteraciones en
el funcionamiento inmune e incluso un incremento de las tasas de mortalidad (Gelman,

2014).

Ademas, cabe tener en cuenta que una caracteristica de la politica de atencion de
la demencia en muchos paises es permitir y mantener el cuidado familiar dentro del hogar
durante el mayor tiempo posible, elevando con ello los niveles de estrés, agotamiento y
sobrecarga. Desafortunadamente, la realidad es que las experiencias para muchos no
cumplen con la retérica politica y los resultados son arduos y agotadores. El cuidado
generalmente implica atender las necesidades de salud y cuidado de otra persona y
asistencia continuada con més actividades de la vida diaria. También, lleva consigo tareas
que pueden resultar violentas, incbmodas o desagradables y fases y etapas que pueden ser

estresantes psicoldgicamente y agotadoras fisicamente (Abreu et al., 2020).

No obstante, a pesar de la carga mundial observada, la investigacion que examina
la carga del cuidador y los correlatos sociodemograficos de los cuidados mas alla de los
EE.UU. y los paises altamente desarrollados es escasa (Laks, Goren, Duefias, Novick &
Kahle-Wrobleski, 2016). De hecho, se ha demostrado que la falta de informacion y
capacitacion de los cuidadores aumenta las dificultades y las demandas de cuidado, asi
como la pérdida de las redes sociales, actividades de ocio y trabajos remunerados (Abreu
et al. 2020). En consonancia, Kenigsberg et al. (2016) exponen que cada vez son mayores
las investigaciones creadas para mostrar la significatividad de las intervenciones para

cuidadores, las cuales han demostrado ser eficaces en el comportamiento y sintomas
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psicolégicos de demencia. Sin embargo, los procesos basicos implicados deben ser méas
identificados y especificos. Del mismo modo, nuevos enfoques metodoldgicos asocian
que la evaluacién cuantitativa y cualitativa deben fomentarse, con el objetivo de explorar
si dichas intervenciones mejoran o no entre si las consecuencias que los cuidadores sufren
asociadas al impacto de la enfermedad. Por lo tanto, los aspectos culturales, sociales y
economicos de la prestacion de cuidados deben merecer mas atencién. lgualmente, los
factores de proteccidn tales como la educacion y la reserva cognitiva deben tener una
mayor consideracion en la evaluacion neuropsicoldgica y en las intervenciones
psicosociales, siendo para ello necesario el aumento de la colaboracion entre la
investigacion neuropsicoldgica y los equipos clinicos, con el fin de desarrollar ensayos

clinicos en conjunto.

A la par, destaca la importancia del desarrollo de la intervencion temprana, basada
en un modelo individual de las necesidades de los pacientes y cuidadores. El diagndstico
precoz y las intervenciones tempranas deben ser una prioridad en las politicas publicas
para ayudar a organizar las vias de atencion, permitiendo con ello escoger sus propias
opciones, tanto a los afectados como a sus familias, asi como para evitar los dafios propios
del desconocimiento. Justamente, el diagnostico y el tratamiento se convirtieron en un
derecho a los que la sociedad debe tener acceso. Sin embargo, lo cierto es que la demencia
continda siendo muy cara con altos gastos derivados del costo de atencion. Por ello, se
detecta la necesidad de mejorar la comprensién de los desorbitados costos, asi como la
comprension de la demencia y el envejecimiento como un problema macroeconémico,
puesto que no existen modelos integrales para los costos que tal enfermedad acarrea a

través del tiempo.

Siguiendo a Torres (2010), se puede concluir que la sociedad se encuentra

actualmente ante una doble problemética. Por un lado, atender a los cuidados especificos
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del colectivo de personas mayores con demencias y trastornos de conducta. Por otro lado,
cuidar a la persona que cuida, es decir, prevenir y disminuir la carga emocional de los
familiares y profesionales que se enfrentan a dicha situacion. Para ello, resulta
imprescindible comprender el proceso de sobrecarga y angustia que experimentan, para
poder llegar a estudiar el estrés, la salud y la satisfaccion vital que pueden manifestar.
Justamente, las politicas sanitarias y sociales deben garantizar una buena calidad de vida
a los ciudadanos, y para ello, se necesitan articular instrumentos que brinden apoyo a las
familias, entornos y cuidadores que atienden a sus mayores dependientes de tal forma que
puedan seguir desempefiando esta labor satisfactoriamente para ambas partes (Arriola &

Setién, 2004).
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Una aproximacion al envejecimiento

En la actualidad, el envejecimiento de los mas mayores esta suscitando un gran
interés dentro de la comunidad cientifica debido a dos razones fundamentales: por una
parte, las personas muy mayores, mas de 75 afios, constituyen el sector de poblacion que
mas ha aumentado en los Ultimos afios y por otra parte, se presupone que es el que mas
va a crecer en las préximas décadas (Navarro & Bueno, 2015), convirtiéndose con ello
en uno de los mayores desafios econdmicos y sociales de las sociedades (Tomas, Sancho,
Gutiérrez & Galiana, 2014; Shrivastava, 2013). Consiguientemente, el factor social clave
con el que la sociedad se debe encontrar y hacer frente en el presente siglo es el tema
universal e inevitable del envejecimiento progresivo. Y si en cualquier sociedad una
porcidn significativa de la poblacion esta constituida por las personas de la tercera edad,
es en los paises de desarrollo donde estas alcanzan las cifras més elevadas (Hariri &
Khodami, 2011). Instance (2015) expone que, por primera vez en la historia en 2011 el
promedio de la esperanza de vida en los paises de la OCDE (Organizacion para la
Cooperacion y el Desarrollo Econémico) superd los 80 afios, un incremento de diez afios
desde 1970. El autor también cita a un informe de la OCDE (2014, p.124) que se refiere

especificamente a Europa describiendo:

“La esperanza de vida al nacer en los 28 estados miembros de la UE alcanzo los
79.2 afios de media en 2012, con un aumento de 5.1 afios desde 1990. Espafia,
Italia y Francia abarcan cerca de dos tercios de los paises de la UE en el que
la esperanza de vida supera los 80 afios. Esta se mantuvo por debajo de los
80 afos en los paises de Europa central y oriental, asi como en los tres paises

del Baltico.
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Ya sea mirando el cambio en los ultimos 45 afios desde 1970 o los ultimos 25
afios desde 1990, ya sea en todos los paises de la OCDE (2014) o aquellos

dentro de la UE, el cambio social es notable.”

Como resultado, el mundo es testigo de un envejecimiento de la poblacion, lo que
puede expresarse como una mayor proporcion relativa de las personas mayores en la
poblacidn total. Mas especificamente, se estima que en 2020 el nimero de personas con
mas de 65 afios rondara los 1000 millones y en 2050 rozara cerca de los 2000 millones,
abarcando con ello el 22% de la poblacién (Ince Yenilmez, 2015). A la par, las
previsiones para los datos demograficos europeos muestran que para el afio 2060 la mitad
de la poblacién de la UE sera de mas de 50 afios, mientras que la poblacion mayor de 65
aumentara del su valor actual de 17,4% a 30% (Brenna & Di Novi, 2015). Por otra parte,
un articulo mas reciente de Zheng et al. (2020) informa que en 2015 el ndimero de
personas que padecian demencia llegd a 46 millones, duplicandose cada 20 afios y
llegando a 74.4 millones en 2030 y a 131.5 millones en 2050. Consiguientemente,
diversos autores proponen una definicion amplia de la tercera edad del ciclo vital, de 50
a 75 afios, y mas de 75 para una cuarta etapa. Otros autores toman los 60-80 afios como

la “tercera edad” y mas de 80 afios como la “cuarta edad” (Instance, 2015).

En relacion a la definicion y uso del término “tercera edad” connota dos
circunstancias: una es la jubilacion, el término del trabajo socialmente remunerado; otra
es la existencia o al menos, la exigencia social de un sistema de pensiones, Seguridad
Social y Servicios Sociales que tratan de proteger a personas mayores y especialmente a
las mas vulnerables y necesitadas de apoyo (Herrera et al., 2004). Por su parte, Herrero y
Gracia (2005) exponen que es el tiempo donde tiene lugar un declive significativo de la
capacidad funcional. Consecuentemente, este nivel de dependencia se incrementa a

medida que avanza la edad debido a la mayor prevalencia de la enfermedad. También, es
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en este periodo cuando el acceso a la ayuda y apoyo necesarios presenta mayores
dificultades: mientras las necesidades y el grado de dependencia aumentan, su red social
experimenta una marcada reduccion significativa de fuentes potenciales de apoyo. Como
consecuencia, aumenta el riesgo de la aparicion de problematicas fisicas y psicoldgicas,
sentimientos de dependencia y soledad, indefension, aislamiento social, reduccion en la

autoestima y autoconfianza e incremento de depresion.

Desde otro punto de vista, Alberich, Barranco & Funes (2008) expusieron que el
envejecimiento es un proceso de pérdida fisica, psiquica y bioldgica a partir de una
determinada edad que conlleva cambios sociales y suele ir acompafiado de cambios
econdmicos y formas de vida. No obstante, dicho cambio no conlleva necesariamente a
un receso en la participacion social del individuo, ya que hay personas que cuando se
jubilan aumentan sus relaciones sociales. Por ello, hay que considerar que la vejez es muy
heterogénea, ya que en funcioén de la historia de vida se determinaré el proyecto futuro de
la persona. En efecto, envejecer es un proceso individual donde no se puede agrupar un
comportamiento caracteristico o tipico, aungue si se puede decir que el envejecimiento

lleva anexados inevitablemente cambios en las relaciones sociales.

Asi, es importante indicar que muchos de los cambios en la tercera edad vienen
marcados por la dependencia que esta lleva asociada. Por ello, es fundamental nombrar y
definir los que significa el propio término. En efecto y atendiendo al Art. 2 que aparece
recogida en la Ley de Dependencia 39/2006, la cual fue creada para asegurar los
principios de accesibilidad, universalidad y equidad creando un sistema de atencion
integral, se establecen unas garantias minimas de proteccion a través de la Administracion

General del Estado. En efecto, se define la dependencia como:
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“El estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que,
por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad y ligadas a la
falta 0 a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan
de la atencidén de otra u otras personas o0 ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria 0, en el caso de las personas con discapacidad

intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.”

En concordancia, Tierney, Bucks, Weinborn, Hodgson y Woods (2016)
explicaron los diversos factores de riesgo establecidos para los problemas en las
actividades de la vida diaria entre los mayores de la comunidad a los que la dependencia
supone. Entre ellos se incluyen algunos datos demogréaficos (por ejemplo: la edad), la
depresion y ciertos factores psicosociales como el apoyo social, la actividad y los
contactos con los que se cuenta. A la par, una menor capacidad neurocognitiva en ambitos
tales como la memoria episddica y funciones ejecutivas son también un factor de riesgo
para las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AlIVD) y problemas concurrentes
tales como: tomar la medicacion, preparacién de la comida y caidas funcionales. Esto es
I6gico si tenemos en cuenta que el éxito de muchas actividades basicas de la vida diaria
conlleva una ejecucién sistematica de actividades y comportamientos que implican las

capacidades cognitivas afectadas.

Tal y como expone Instance (2015, p.227):

“Los datos de salud de la OCDE (2014) permiten el célculo de otro indicador
relevante menos conocido que el hecho bésico de vivir més tiempo, es decir, “los afios de
vida saludable”. Esta es una medida de la esperanza de vida libre de incapacidad que
indica como las personas pueden esperar vivir a largo plazo sin discapacidad, el cual

aparece muy por debajo de las cifras de esperanza de vida convencionales, con un
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promedio poco menos de 62 afios para los paises de la UE, en comparacion con los casi

80 arios de la esperanza de vida global.”

Consecuentemente, Tomas, Sancho, Gutiérrez y Galiana (2014) reafirman que la
poblacién envejecida jugara cada vez mas un papel fundamental en la sociedad y en su
desarrollo. Dicho papel implica que esta poblaciébn merezca y tenga el derecho de
disfrutar de unos niveles adecuados de calidad de vida, bienestar y salud. En relacién al
bienestar, se define el nivel de calidad de vida, es decir, el grado en el que el placer y la
satisfaccion caracterizan la existencia humana. Asi, el bienestar es una buena sefial de la
adaptacion y el envejecimiento activo y satisfactorio. Como tal, el bienestar y sus
componentes son un optimo indicador de politicas sociales eficaces. Por su parte, la
satisfaccion con la vida es un juicio cognitivo consciente donde se compara la vida de
uno mismo con las normas autoimpuestas que conducen a una evaluacion de la vida. En
este contexto, un gran volumen de investigacién ha explicado la satisfaccion con la vida
en relacion al envejecimiento. Por ejemplo, la relacion entre la edad y la satisfaccion
muestra variaciones muy pequefias a lo largo de los afios. Otro ejemplo sefiala a los
predictores psicoldgicos mostrando que existe una creciente evidencia sobre variables

tales como el apoyo social, la autonomia y el optimismo, entre otras.

No obstante, a diferencia de otras enfermedades crénicas, la calidad de vida de los
pacientes afectados por deterioro cognitivo o demencia no ha sido bien establecida,
principalmente por las dificultades derivadas del estudio de pacientes con trastornos
cognitivos. Debido a que no existe cura alguna disponible actualmente, la optimizacion
de la calidad de vida representa el mejor resultado posible obtenido en todas las etapas de
la enfermedad, por lo que la evaluacion de esta debe considerarse obligatorio (Zucchella,

Bartolo, Bernini, Picascia y Sinforiani, 2015).
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En relacion al apoyo social y a pesar de la escasa investigacion anterior para
persones mayores (Moonesar, Sammy, Nunes & Paul, 2015), estudios previos revelaron
que los vinculos sociales estrechos influyen en el envejecimiento activo, incluso se ha
hablado de una fuerte influencia entre las experiencias de las redes sociales y el
mantenimiento de la funcion cognitiva, sensacion de bienestar y actitud positiva a pesar

de la edad bioldgica (Ballesteros et al., 2015).

Por otra parte, Van den Berg, Kemperman, de Kleijn, y Borgers (2015) afirmaron
que es fundamental la creacion de entornos que apoyen la salud, el bienestar y la calidad
de vida de los adultos mayores, implicando oportunidades accesibles y significativas para
estos. Por ejemplo, la participacion en actividades de ocio facilitaria el afrontamiento a
través de dos vias. La primera consistiria en el alivio producido por la percepcion de que
cuentan con apoyo social. De esta manera, la compafiia de otras personas mayores que
participan en ellas les haria sentirse menos vulnerables. Por otra parte, la motivacion que
presentan al tomar parte de las propias actividades, asi como la percepcion de libertad y
competencia que les transmiten, hacen que perciban un mayor control sobre sus vidas.
Ambos procesos contribuirian al mantenimiento de la salud, tanto fisica como psiquica.
Contrariamente, la falta de dicha participacion social puede resultar en depresion,
aislamiento social y soledad, entre otros, causando una reduccion en la actividad fisica y

la salud mental y fisica.

De hecho, segun Carrasco, Herrera, Fernandez y Barros (2013) la prevalencia de
depresion en personas mayores de la comunidad varia entre el 6 y el 9%, llegando a un
12% en los pacientes hospitalizados. Otro dato a destacar es el 35% de casos de depresion
en contextos de personas mayores institucionalizadas. Igualmente, Gutzmann y Qazi
(2015) apuntaron que los trastornos depresivos son aproximadamente dos veces méas

comunes en mujeres que en hombres. Consecuentemente, mencionaron como factores
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mas relevantes de tales resultados la mala autopercepcion de la salud, la falta apoyo
instrumental, la baja percepcion de autoeficacia y la presencia de conflicto con las
personas de vinculo cercano. Por otro lado, Medvene et al. (2015) hablaron de un menor
riesgo de depresion en aquellas personas que cuentan con redes sociales amplias y unos

fuertes lazos de la familia.

Por ello, se considera que tanto los mecanismos protectores (Gallardo Peralta,
Sanchez Moreno, Barron & Arias, 2015) como las intervenciones psicosociales resultan
fundamentales para la reinsercién social y el mantenimiento en la comunidad (Gutiérrez-
Maldonado, Caqueo-Urizar, Ferrer-Garcia & Fernandez-Davila, 2012). Sin embargo,
Carrasco y su equipo afirman que el efecto de dicha participacion no es siempre positivo,
sino que depende de la calidad y adecuacién. Asi, explican como, aunque los vinculos
positivos pueden favorecer el bienestar de las personas mayores, los vinculos negativos
lo amenazan y pueden favorecer la aparicién de sintomas depresivos (Carrasco et al.,
2013).

Por su parte, Stripling (2016) expusieron que el cuidado positivo puede ser un
factor protector contra la disforia o depresién en el envejecimiento. En efecto e
independientemente de su complejidad, las creencias discriminatorias contra los
ancianos, los estereotipos y los prejuicios tienen un profundo impacto en el bienestar
psicolégico de los adultos mayores. A la par, dicho impacto no solo influye en los adultos
mayores, sino también en los cuidadores que se implican y proporcionan una atencion
directa, convirtiéndose con ello en los segundos protagonistas para abordar esta cuestion.

Por ello, la atencion a los proveedores de cuidados debe ser de importancia
absoluta. Consiguientemente, el metaanalisis realizado por el autor encontr6 que en
comparacion con sus pares los cuidadores presentan mas sintomas de estrés y depresion

y por la contra, unos menores niveles de bienestar subjetivo y salud fisica. Los resultados
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también indicaron que estos obtienen puntuaciones mas bajas en el autocuidado y
presentan mayores dificultades en acciones que promueven la salud. De hecho, ademas
de la salud inferior, se demuestra un mayor uso de medicamentos, mayor frecuencia de
visitas al médico, un funcionamiento inmune mas bajo, una peor salud cardiovascular y
una mayor duracion en las enfermedades acaecidas. Como muchos cuidadores dicen: se
produce una reduccién de su propio autocuidado como resultado del cuidado
proporcionado. Por ello, los tratamientos propuestos no solo deben abordar los
tratamientos identificados para el receptor de cuidados, sino también para los propios
cuidadores. En concreto, el envejecimiento saludable debe basarse en enfoques eficaces
que han demostrado una reduccion en la carga del cuidador, ayudando con ello a mejorar

la calidad de vida, tanto la del proveedor como la del destinatario de cuidados.
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El deterioro cognitivo

El deterioro cognitivo leve asociado al envejecimiento

En la ultima década muchos esfuerzos de la investigacion con respecto al
envejecimiento han girado en torno al diagndstico clinico temprano, con el objetivo de
identificar signos y sintomas que podrian ser utilizados como marcadores predictivos
fiables del desarrollo de la demencia (Petersen et al., 2014). Especialmente, en los paises
con poblaciones envejecidas cada vez se explora mas la trayectoria del propio
envejecimiento, con el objetivo de prevenir la fragilidad y disefiar estrategias para
prevenir o frenar la disminucion funcional, con el fin de aumentar la esperanza de vida
saludable (Okura et al., 2017). En concordancia, Kim et al. (2015) y Zheng et al. (2020)
identificaron el deterioro cognitivo como una causa comun de disminucion de la calidad
de vida en la poblacién mayor. Por ello, consideran que la prevencién y el tratamiento de
deterioro son cada vez mas importantes dado el envejecimiento actual de la sociedad. Asi,
se han asociado factores como la edad, el sexo y factores genéticos con el deterioro

cognitivo.

En efecto, Lopez (2013) asocio el envejecimiento con la disminucién cognitiva.
La poblacion mayor puede mostrar deterioro cognitivo demostrable sin cruzar el umbral
para la demencia. Dicha condicién es denominada como Deterioro Cognitivo Leve y
aquellos que la padecen muestran un mayor riesgo de padecer demencia. Varios estudios
realizados han demostrado que entre un 10 y 15% de los pacientes con dicho deterioro
avanzan hasta la Enfermedad de Alzheimer por afio y el 80% de estos acaban
desarrollando Enfermedad de Alzheimer u otra demencia después de una media de 6 afios
de avance. Por ello, se concluye que los pacientes mayores con MCI constituyen una

poblacién el alto riesgo para desarrollar demencia, especialmente la enfermedad de
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Alzheimer (Vega & Newhouse, 2014). Rodakowski, Saghafi, Butters y Skidmore (2015)

afirmaron que aproximadamente un 16% de los adultos mayores padecen dicho deterioro.

De hecho, en los estudios epidemioldgicos se ha observado que un gran nimero
de personas mayores presentan alteraciones cognitivas que les incomodan, pero que no
conllevan una incomodidad o gravedad suficiente como para llevar a considerarse
demencia. En efecto, se han propuesto varias denominaciones como alteracion cognitiva
leve, declive cognitivo asociado al envejecimiento o alteracion cognitiva sin demencia.
Asi, aunque un tercio de las personas mejoran y la alteracién cognitiva deja de
manifestarse en los proximos afios, la mayoria progresa. Consiguientemente, se puede
decir que la demencia se manifiesta por etapas y las personas afectadas suelen pasar por
un periodo prodromico o de alteracion cognitiva, tras el cual se acaba manifestando la

propia demencia. (Blazer & Steffens, 2010).

En relacion a la propia definicion, la transicion desde un estado cognitivo
esperable para la edad a la demencia pasa a través de un estado denominado Mild
Cognitive Impairment (MCI) o Deterioro Cognitivo Leve (DCL). Este es definido como
un compromiso cognitivo que afecta a la memoria, pero no tiene la gravedad suficiente
para cumplir los criterios que la demencia refiere (Migliacci, Scharovsky & Gonorazky,
2009). La articulacion actual del concepto de MCI, introducido a finales de 1980 por
Reisberg, pretende identificar esta etapa intermedia como una transicion de los cambios
cognitivos del envejecimiento normal a los encontrados habitualmente en la demencia
(Petersen et al., 2014). A la par, cabe indicar que dicho término se utiliz6 por primera vez
para describir la etapa 3 de la escala de deterioro global (GDS) para envejecimiento y
demencia. En dicha etapa se muestran deficiencias minimas en la cognicién que, aunque
afectan a las actividades ocupacionales y sociales complejas, todavia no cumplen los

criterios que refieren a una demencia (Cheng, Chen & Chiu, 2017).
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Coincidiendo con dicha teoria McAlister, Schmitter-Edgecombe y Lamb (2016,

pp.123-124) exponen:

“El MCL se ha propuesto como un estado de transicion entre el envejecimiento
normal y la demencia con considerable heterogeneidad en la etiologia, la
presentacion clinica, el pronostico y el resultado. EI MCL se define como una
condicion de deterioro cognitivo objetivo mayor de lo esperado para la edad,
pero insuficiente para justificar un diagndstico de demencia temprana, con

guejas subjetivas de memoria corroboradas preferentemente por un informante”

Por su parte, Cheng y Xiao (2014, p.4) describen el citado término como la pérdida
de memoria asociada al funcionamiento diario que todavia no alcanza los criterios para
ser denominado como demencia. A la par, citan los criterios operacionales para obtener

dicho diagnostico:

“Durante muchos afios no hubo criterios operacionales para el diagndstico de
MCI. Entonces, en 1999 Petersen y su equipo propusieron los criterios
diagnosticados para identificar el MCI y que fueron aceptados posteriormente

por la mayoria de los investigadores en China.

En 2006, los expertos chinos revisaron y actualizaron los criterios diagndsticos
de la siguiente manera: A) la queja principal es la pérdida de memoria que puede
ser confirmada por un miembro de la familia o asociado; B) el funcionamiento
cognitivo en otros dominios es relativamente poco afectado o solo ligeramente
afectado; C) no se ve afectada la vida cotidiana; D) no se han cumplido los
criterios para el diagndstico de la demencia; E) los sintomas no se deben a otras
enfermedades; y F) la puntuacién en la escala de deterioro global (GDS) es entre

2 y 3, la puntuacion de la Clasificacion de Demencia Clinica es 0,5”.
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Por otro lado, y siguiendo la lectura de McAlister (2016, p.124) en relacion al

funcionamiento diario, exponen las primeras afectaciones manifestadas:

“Las habilidades funcionales son multidimensionales y clasificadas tipicamente
en actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y actividades instrumentales de
la vida diaria (AIVD). Las ABVDs son habilidades de mantenimiento de bajo
nivel, tales como bafarse, vestirse, comer, arreglarse, caminar y transferir. En
contraste, las AIVDs son actividades cotidianas complejas de alto nivel,
incluyendo el uso de teléfono, el transporte, la interaccion tecnoldgica, la

preparacion de comidas y la administracién de medicamentos y finanzas.

Dado que las AlIVDs son mas complejas y demandan un mayor esfuerzo
cognitivo que las ABVD, son mas propensas a ser vulnerables a cambios
tempranos en la cognicion y a ser afectadas mas temprano en el curso del declive

cognitivo™:

La probabilidad de que la MCI progrese hasta la demencia depende de los criterios
especificos utilizados y de la situacion concreta. Asimismo, los autores afirman que la
prevalencia del DCL aumenta con la edad y los hombres parecen estar en niveles mas
altos (Langa & Levine, 2014). Igualmente, la educacion se ha relacionado como un
marcador de la reserva cognitiva y consecuentemente se ha afirmado que esta relacionada
con un menor riesgo de deterioro cognitivo (Zhu, Qiu, Zeng & Li, 2017). Por lo tanto, tal
y como expusieron Rodakowski y su equipo (2015), los mayores que padecen deterioro
cognitivo leve y gque se encuentran en alto riesgo discapacidad en las actividades diaria 'y
la ayuda de un cuidador precisan de recursos comunitarios y atencion a largo plazo. Asi,
las intervenciones que ayudan a retrasar el progreso del deterioro cognitivo hacia la

demencia podrian tener efectos significativos en la carga que soporta la familia. Por ello,
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las intervenciones no farmacoldgicas que abordan la funcién cognitiva han sido
ampliamente investigadas. De ellas, sobresale la intervencion de capacitacion cognitiva
que puede clasificarse como un método de compensacion. Esta se enfoca en capacitar a
los individuos para mantener la independencia, seguridad o participacion en las

actividades diarias mediante el uso de ayudas y métodos adaptados.

Ademas de las citadas intervenciones, el ejercicio fisico ha demostrado efectos en
la funcién cognitiva, aunque los datos todavia son limitados. A la par, las intervenciones
psicoterapéuticas también han mostrado beneficios en los cambios que las alteraciones
cognitivas causan en la vida cotidiana. En efecto, a través de los resultados obtenidos
estas revisiones sugieren que las intervenciones cognitivas de remediacion son
prometedoras para un futuro y prometen obtener mejoras en la atencién, la memoria, la
velocidad del procesamiento y el funcionamiento ejecutivo. No obstante, los cambios y
resultados demostrados son todavia muy pequefios siendo necesaria la realizacién de mas

intervenciones y revisiones.

Por otro lado, Martinez y Miangolarra (2006) expusieron que, para un buen
diagnostico y tratamiento es fundamental distinguir el grado de deterioro cognitivo en el
que se encuentra la persona o si ha rebosado el umbral y ya es considerada demencial.
Asi, existen escalas globales que permiten distinguir varios grados o estadios en la
demencia teniendo en cuenta tanto el grado de deterioro cognitivo como su repercusién
funcional. Entre estas figuran la escala GDS (Global Dementia Stating) con estadios del

1 al 7, los cuales se detallan a continuacion:

- GDS1: No se detecta ninguna alteracion cognitiva, ni objetiva ni subjetiva.

- GDS2: Unicamente se detectan quejas subjetivas.
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GDS3: Se considera un defecto cognitivo leve el cual no tiene repercusiones
significativas en la vida diaria, pudiendo afectar Unicamente en actividades muy
complejas.

GDS4: Deterioro cognitivo moderado con incapacidad para resolver cuestiones o
tareas complejas como muchas de las actividades instrumentales de la vida diaria.
GDS5: Se considera un deterioro cognitivo moderado-grave, el cual implica la
necesidad de ayuda a asistencia en diversas tareas, aungque presentan autonomia
para la comida o el aseo. No obstante, empieza a aparecer dificultad para elegir la
ropa adecuada.

GDS6: En este estadio se diagnostica un deterior cognitivo grave, el cual conlleva
una necesidad de asistencia continuada en las actividades bésicas de la vida diaria,
como la comida, el aseo, el vestido, etc.

GDS?7: El ultimo estadio de la escala significa que el deterioro cognitivo es muy
grave con consecuencias como la pérdida del habla, la incontinencia, la pérdida
de movilidad y una necesidad de asistencia continuada en todos los aspectos de la

vida.
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La demencia

Definicion de demencia

Una enfermedad crénica implica un tiempo prolongado de padecimiento (mas de
6 meses) que puede tener un comienzo agudo o insidioso, una evolucion progresiva o
ciclica y que acorte la expectativa de vida o que no la altere si la enfermedad remite
(Seidman, Stefani, Pano, Acrich & Bail, 2004). Dentro de estas, la demencia es un
sindrome causado por una variedad de trastornos cerebrales, la cual se caracteriza por
graves alteraciones de las capacidades funcionales, emocionales y cognoscitivas que
conducen a diversos grados de discapacidad. La condicion es a menudo de naturaleza
progresiva y conlleva una mayor necesidad de asistencia de los cuidadores familiares e
indirectamente de la sociedad (Johannessen et al., 2015).

Onyike (2016) explico que casi todas las personas mayores con demencia
desarrollan sintomas psiquiatricos en un plazo de cinco afios, dentro de los cuales se
experimenta apatia, depresion, ansiedad, asi como la combinacion de estos mismos u
otros. Aunque la mayoria de los estados se manifiestan temporalmente, la apatia suele ser
el estado mas persistente de dicha enfermedad, la cual se agudiza y engravece segun
avanza la enfermedad. De hecho, trastornos como la apatia, ansiedad, depresion e
irritabilidad se detectan desde los inicios de la enfermedad. No obstante, sintomas como
las alucinaciones, delirios o alimentacion asistida aparecen en fases tardias de la misma.

Asi, a pesar de la diferenciacion de diversos trastornos, Cerejeira, Lagarto y
Mukaetova-Ladinska (2012, p. 2-3) argumentaron que:

“Los sintomas neuropsiquiatricos son heterogéneos y en gran parte
impredecibles. Afectan la experiencia emocional, el contenido del pensamiento,

la percepcion y la funcion motora. Mientras que algunos sintomas se pueden
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reconocer mas a menudo en un subtipo especifico patoldgico, la presentacion
clinica tiene una variacion amplia dentro de cada subtipo incluso dentro de cada
individuo de la demencia. El primer paso para comprender mejor las
manifestaciones psiquiatricas de la demencia es reconocer Yy describir
apropiadamente la psicopatologia y distinguir con precision los sintomas
similares (por ejemplo, depresion vs. apatia).

Esto puede ser un desafio teniendo en cuenta la superposicion entre 1os
sintomas, la falta de definiciones adecuadas y criterios de consenso para su
diagnostico. En segundo lugar, es util evaluar si se presentan sintomas
especificos en asociacion y agruparlos en sindromes con evolucion clinica
comun, neurobiologia y tratamiento”.

En relacion a la evolucion del propio concepto, Agrafrojo (2014) expuso que la
primera consideracion de la demencia como una entidad clinica vino dada de la mano de
Aurelius Cornelius Celsus en su obra De Medicine, en el siglo | A.C. Un siglo después,
el médico romano Arateo de Capadicila sefial6 el envejecimiento como causa del
deterioro cognitivo y la pérdida de juicio, ademas establecid la primera clasificacion
conocida que dividia las demencias en agudas y cronicas. Posteriormente, en la década
de los afios cuarenta Marafidon reservo el término demencia dentro del lenguaje
psiquiatrico para “aquellos estados de debilitacion, generalmente progresiva y falta de
facultades mentales, hasta entonces normales”. También explico que en la demencia todas
las actividades psiquicas estan debilitadas y no solo un grupo de ellas, aunque en un inicio
son las intelectuales de un modo secundario también disminuye o anula la afectividad, la
voluntad e incluso la inteligencia, memoria y juicio.

Siguiendo a Katzman (2004), durante los primeros 60 afios del siglo XX la

demencia senil fue la preocupacion de los psiquiatras, no de los neurdlogos. Los pacientes
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con demencia cronica eran atendidos en hospitales psiquiatricos. Incluso a finales del
siglo XIX, cuando la esperanza de vida en U.S.A. era de menos de 49 afios, la demencia
senil era el tercer diagndstico de ingreso mas comun en los hospitales psiquiatricos en
Nueva York y representaba dos tercios de los pacientes mayores de sesenta afios
ingresados en los asilos. Ya bien entrados en el siglo XX, la demencia era un trastorno
relativamente comin en la mediana edad debido a la prevalencia de la paralisis general.
Esta era una demencia progresiva, principalmente de 30 a 60 afios de edad, que ya no se
ve en el mundo occidental. No obstante, tuvo un impacto en la salud pablica en el siglo
XX, similar al VIH de hoy en dia, y el descubrimiento de la misma, resultado de la sifilis,
fue un paso trascendental en la etiologia de la enfermedad mental.

Fue en este contexto, en 1970, donde el psiquiatra y anatomopatolégo German
Alois Alzheimer describi6 un caso de demencia en una mujer de 51 afios en el que incluyé
como datos mas significativos la demencia progresiva sin causa aparente en su curso
clinico y la aparicion de alteraciones anatomopatoldgicas en el estudio postmorten de su
cerebro (Requena, 2003). Por su parte, Jones (2015) explicé que la mayor evolucion del
concepto de demencia ha sido registrada en el Gltimo cuarto de siglo XX y el mayor
cambio o avance vino de la mano del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (Tercera Revision) (DSM-I111) publicado en 1980, donde se evita la distincion
psicotico/no psicotico y se elimina el criterio de irreversibilidad. Posteriormente, en el
DSM-IV las demencias quedan recogidas en el grupo de trastornos cognoscitivos,
presentando como consecuencias principales déficits funcionales y cognitivos. También
se elude a las connotaciones acerca del prondstico y como la demencia puede ser
progresiva, estatica o en remision. Desde este punto, tanto el curso de la enfermedad como
su posible reversibilidad o irreversibilidad dependerian de la patologia subyacente y de la

rapidez y disponibilidad con la que se aplica el tratamiento eficaz correspondiente.
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Asi, a medida que la enfermedad progresa aumenta la dificultad para identificarse
a si mismos, a lo que estan haciendo o a la gente de su entorno. A menudo, la memoria
suele regresar a etapas anteriores creyendo el individuo que esta viviendo en el pasado.
Por lo tanto, la persona puede estar tratando de interpretar un mundo que no tiene sentido
para ellos, mientras que los que les rodean a menudo no entienden o no tienen en cuenta
tales hechos en la comunicacion. Sin embargo, si el tratamiento y la intervencion
especializada estan disponibles y se llevan a cabo desde los inicios, aquellos que estan
estrechamente involucrados en la vida diaria de los pacientes podrian obtener una mejor
comprension de los cambios cognitivos y conductuales. Por consiguiente, tanto desde el
punto de vista de los afectados como de los propios cuidadores, la deteccion temprana es
esencial (Suzuki, Yokote & Takahashi, 2015) para ayudar a retrasar la progresion del
deterioro cognitivo (Sun, Mutlu & Coon, 2014).

Por otro lado, para una deteccion temprana es fundamental el conocimiento que
tenga la gente sobre la patologia. Asi, dicho conocimiento puede mejorar el diagnostico
apropiado, pronostico, estrategias terapéuticas, mantenimiento de la independencia y
unos cuidados apropiados. A la par, también es importante para poder aumentar la
inclusion social y el apoyo, tanto para los afectados como para sus familias. Por ello, es
fundamental desarrollar un enfoque de conocimiento con el objetivo de asegurar una
buena y correcta comprension de la propia enfermedad entre los proveedores de atencion
y el pablico en general (Annear et al., 2015).

En relacidon al propio concepto, la demencia puede ser definida como un sindrome
de deterioro cognitivo y funcional que suele tener lugar en la Gltima etapa de la vida como
resultado de procesos neurodegenerativos y cerebrovasculares (Killin, Starr, Shiue &
Russ, 2016). Siguiendo a Blazer y Steffens, (2010) expusieron que la demencia es un

trastorno que afecta a la cognicion, el cual se define como los procesos mentales
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empleados para obtener conocimientos y relacionarse con el entorno. Dichos procesos
entienden el lenguaje, el razonamiento, la memoria o percepcion entre otros, asi como los
procesos que utilizan las personas para manejarse, aprender, pensar y razonar. Por ello,
para que se diagnostique demencia deben darse cuatro elementos: el primero es que debe
ser generalizado, es decir, que afecte a todos los aspectos de la vida, el segundo es que
debe afectar a varias areas cognitivas, el tercero es que debe constituir un declive
cognitivo significativo para la persona el cual afecte en la vida diaria y el cuarto es que el
sindrome se dé en ausencia de delirio.

No obstante, aungue el sindrome demencial se define en torno a los trastornos
cognitivos que sufren los pacientes afectados, se muestra una gama mas diversa de
alteraciones que afectan en su vida diaria y en su familia. Se tratan de alteraciones
funcionales, neuropsiquiatricas y neuroldgicas, por las cuales presentan dificultades para
el funcionamiento social e interpersonal y para la vida autbnoma, donde las personas con
una demencia méas leve tienen dificultades para las actividades instrumentales y los
pacientes con una demencia mas elevada tienen alteraciones en las actividades basicas de
la vida diaria. A la par, la demencia se ha relacionado con sintomas neuropsiquiatricos
agrupados en cuatro areas: sintomas afectivos (ansiedad, apatia, tristeza, depresion,
irritabilidad), trastornos perceptivos (delirios, alucinaciones), trastornos de los impulsos
basicos (suefio, sexualidad, alimentacion) y los trastornos que surgen en las demencias
mas avanzadas y segun cada persona que producen conductas inesperadas y en ocasiones
socialmente inadaptadas o desinhibidas (agresiones, intrusion, vagabundeo).

Cabe indicar que en el DSM-V la demencia se sustituye por trastorno
neurocognitivo mayor y el deterioro cognitivo menos grave se diagnostica como trastorno
neurocognitivo menor. Asi, el deterioro de la memoria ya no es el foco principal de estos

criterios diagndsticos (Solomon et al., 2014).
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Siguiendo la teoria de Martinez y Miangolarra (2006) para entender bien el

significado del término demencia es importante comprender varios aspectos como:

Sindrome Pluerietioldgico: Se trata de un sindrome con multiples causas, ya que
puede ser provocado por distintas enfermedades. Existen diversos tipos de
demencias como la demencia frontotemporal, la demencia por cuerpos de Lewy
o la demencia vascular, entre otras, aunque la demencia por Enfermedad de
Alzheimer abarca més del 50% de los casos.

Deterioro intelectual: La demencia es un trastorno adquirido en el que se han
perdido las capacidades cognitivas que el sujeto tenia previamente. Esto la
diferencia de otras patologias en las que no existe un nivel previo superior al actual
debido a un desarrollo intelectual diferente o que nunca se han adquirido
determinadas capacidades.

Curso croénico y preservacion del nivel de conciencia: Las dos caracteristicas
citadas diferencian la demencia de un sindrome confusional agudo o delirio, el
cual se caracteriza por ser un cuadro transitorio de trastornos de conciencia y
atencion, cambio en el suefio, alteraciones en la percepcion, el pensamiento y
memoria. Dicho sindrome puede ser provocado por intoxicaciones, trastornos
médicos y suele revertir cuando se corrige dicho trastorno. Asi, mientras el citado
sindrome es de caracter agudo Yy transitorio, la demencia es un proceso crénico y
estable.

Déficits cognitivos multiples: En la demencia se produce un deterioro mental
global, con afectacion de varias funciones neuropsicol6gicas, aungue no se
requiere que todas las areas estén afectadas. En general, se insiste en la pérdida de
memoria como sintoma imprescindible para el diagnéstico porque se tiende a

utilizar la EA (que cursa con pérdida de memoria) como prototipo de las
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demencias, pero hay enfermedades que provocan demencia en las que la pérdida
de memoria, al menos en algunas fases, no existe o no tiene una gran magnitud.
Por ello, en la actualidad muchos profesionales consideran que se puede hablar de
demencia, aunque no esté alterada la memoria, siempre que haya déficit en dos o
maés funciones superiores, incluyendo ademas de las intelectuales las emociones,
el comportamiento y la personalidad.

Desadaptacion social y laboral: para poder exponer un diagndstico de demencia
el trastorno intelectual debe tener la magnitud suficiente como para interferir con
el funcionamiento habitual de la persona. Asi, en las personas que exponen una
pérdida de memoria y otras capacidades cognitivas y que ademas presentan un
rendimiento negativo en las pruebas psicométricas, si la alteracion cognitiva no
interfiere de forma importante en sus actividades cotidianas no es posible
establecer el diagndstico de demencia. Consecuentemente, en los ultimos afios ha
surgido el término de deterioro cognitivo como un concepto que fluctda entre los
limites de la normalidad y la demencia.

Adicionalmente, en contra de lo que se suele creer, el diagnoéstico de demencia no

implica necesariamente que el cuadro sea irreversible. En efecto, hay demencias que

pueden revertir con tratamiento, como es el caso de la demencia por déficit de vitamina

B12 con la administracion de la vitamina deficitaria, la demencia por hipotiroidismo a

través de un tratamiento con hormonas tiroideas o la demencia secundaria a través del

tratamiento exitoso del trastorno del animo. No obstante, lo cierto es que, a dia de hoy, la

mayoria de las demencias, como la demencia por enfermedad de Alzheimer, la demencia

frontotemporal u otras presentan un caracter irreversible. Aun asi, incluso careciendo de

una terapia curativa, un tratamiento adecuado puede retrasar o ralentizar la progresion de

la enfermedad.
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Diagndstico

Blazer y Steffens (2010) informaron que la evaluacion y diagnostico de una
persona se centra en tres aspectos fundamentales a seguir: la anamnesis, definida como la
realizacion de la evaluacién cognitiva y el uso de pruebas diagnosticas. La anamnesis es
imprescindible para un buen diagnéstico y teniendo en cuenta que el paciente puede tener
dificultades en relatar debido a problemas de lenguaje, memoria, etc. se debe invitar a un
informador para la misma. En esta se fecharan el inicio de los sintomas cognitivos,
teniendo en cuenta que el diagndstico diferencial se basa en una comparacion de la
gravedad de la alteracién actual con su duracion a través de la anamnesis, ya que
conllevaran recomendaciones y pronosticos diferentes. EI segundo aspecto, referido a la
evaluacion cognitiva, el eje fundamental es el examen cognitivo, para el cual muchos
especialistas hacen uso del Mini-Mental State Examination (MMSE, Folstein, Folstein &
McHugh, 1975) siendo un instrumento eficaz para la demencia mas grave pero ineficaz
en ocasiones frente a pacientes con sintomas mas leves, por lo que dicho examen esta
siendo modificado, ofreciendo con ello una evaluacién mas amplia de la cognicién, donde

se evalua el pensamiento abstracto, el recuerdo diferido y la fluidez verbal.

Por altimo, respecto al diagnostico, es fundamental la realizacion de un
diagnéstico diferencial cuidadoso. Asi, la primera decision es detectar si los cambios
cognitivos resultan desproporcionados al envejecimiento repasando la anamnesis 0
rendimiento del mismo de acuerdo a las normas existentes para la edad y los estudios. Si
estas normas trascienden a la edad, la siguiente decision sefiala a si los pacientes cumplen
los criterios de demencia como los del DS-IV-TR. Si la persona no cumple dichos
criterios entonces hay alteracion cognitiva sin demencia. Pero si la persona cumple los
criterios y se detecta que hay demencia entonces el geropsiquiatra determinara si es

cortical o subcortical, progresiva 0 no progresiva y averiguara su intensidad, asi como la
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intensidad de las alteraciones funcionales, la presencia o ausencia de sintomas
neuropsiquiatricos y su fenomenologia especifica. No obstante, aunque las pruebas
neuropsicoldgicas se realizan para distinguir la demencia de los sindromes cognitivos mas
leves, habitualmente se necesita un estudio adicional, donde se solicita analisis de sangre

y pruebas de neuroimagen en todos los casos.

En concordancia, Bamford et al. (2016) afiadieron que es fundamental distinguir
los subtipos de demencia en la evaluacion inicial, ya que facilita la gestion Optima y
permite el suministro de informacion adecuada a los pacientes y cuidadores sobre la
sintomatologia probable y el prondstico. Del mismo modo, los ensayos clinicos también
se basan en el diagnostico preciso de los subtipos de demencia. No obstante, de acuerdo
con la investigacion de Small (2006), la presentacion clinica del declive cognitivo de una
forma progresiva presenta un desafio clinico ya que puede ser dificil de diferenciar del
envejecimiento normal. Del mismo modo, el diagndstico diferencial entre los diversos
tipos de demencia, incluyendo la demencia tipo Alzheimer, demencia con cuerpos de
Lewy, demencia frontotemporal, demencia vascular y la demencia asociada al sindrome
de depresion es todavia un desafio adicional. Se destaca la importancia de detectar lo
antes posible la demencia frontotemporal, puesto que los pacientes que la padecen
responden mal a los farmacos disponibles en la actualidad para la Enfermedad de

Alzheimer.

Por un lado, la combinacién de los datos genéticos APOE con otros organismos
de informacion biologica de los estudios de neuroimagen han demostrado ser una
estrategia util para la deteccion temprana de anomalias cerebrales sutiles mediante
imagenes estructurales. Las mas recientes directrices recomiendan el uso rutinario de los
estudios de neuroimagen estructurada, bien sea tomografia computarizada o resonancia

magnética, con el objetivo de ayudar en el diagnostico de la demencia. Tales estudios
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pueden identificar pruebas de accidente cerebrovascular o una lesién ocupante de espacio,
pero los resultados de la atrofia general y los cambios en la materia blanca son
inespecificos y no ayudan en la diagnosis diferencial. Asi, los primeros cambios
neuropatoldgicos en la EA incluyen la formacién de los primeros ovillos neurofibrilares
en la corteza entorrinal y luego en el hipocampo y mediante la imagen estructural se ha

podido observar atrofia en tales regiones temporales en los pacientes con MCI.

A la par, la resonancia magnética estructural en pacientes de edad avanzada sin
déficits cognitivos puede mostrar atrofia media temporal, lo que sugiere la posibilidad de
una futura disminucién cognitiva. Sin embargo, una parte significativa de las células
neuronales precisan el fallecimiento para poder visualizar dicha atrofia, lo que puede
limitar las imagenes estructurales como medio 6ptimo para el diagndstico precoz.
También, aunque la tomografia computarizada por emision de foton Gnico (SPECT) ha
sido un método ampliamente disponible para las imagenes funcionales del cerebro, su
resolucion espacial es menor que la tomografia por emision de positrones (PET). Asi, los
estudios indican que el PET ofrece mayor exactitud en el diagnostico si se compara con

la evaluacidn clinica sin imagen funcional.

Blazer y Steffens (2010) afiadieron que, aunque casi todos los clinicos consideran
que la tomografia computarizada del craneo es suficiente, algunos creen que hay que
efectuar una resonancia magnética, sobre todo si puede haber una enfermedad
cerebrovascular. También indicaron que, aunque la tomografia por emision de positrones
o la tomografia computarizada por emisién de fotones Unicos han sido extendidas, estas
pruebas diferencian la demencia producida por Enfermedad de Alzheimer o por
degeneracion frontotemporal, pero el resto del cuadro clinico no resulta concluyente, de
ahi a la necesidad de una continuidad en el avance de la investigacion.

Consiguientemente, se prevé que en un futuro la cuantificacion de los componentes
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especificos de la resonancia magnética, como el volumen hipocdmpico, aportaran
informacion esencial y de mayor calidad y definicién para el diagnostico diferencial, el
pronostico y el gobierno de tratamiento. A la par, otros biomarcadores como los valores
de tau y de la amiloide B en el liquido cefalorraquideo contintian investigandose, asi como
las pruebas genéticas, las cuales podrian resultar Gtiles en un futuro para dirigir el
tratamiento puesto que ciertos farmacos surten mas efecto para los distintos subgrupos de

APOE.

Por otro lado, Martinez y Miangolarra (2006) expusieron que el médico
especialista, habitualmente un neur6logo o un psiquiatra, sigue dos pasos a través de dos
diagnosticos: el diagndstico sindromico (establece que el paciente realmente padece
demencia segun los criterios establecidos) y el diagndstico etioldgico (determina, si es
posible, la causa de la demencia, es decir, cual es la enfermedad que ha dado lugar al
cuadro de demencia). Para ello, el estudio o valoracion del paciente incluyen diversos

apartados que a continuacion se describen:

- Anamnesis: es un elemento fundamental para llegar al diagnéstico de demenciay
para orientar en cuanto a las posibles causas de la misma. Se debe obtener del
paciente, a ser posible, o de un informador fiable y consiste en un interrogatorio a
través del cual se relatan las alteraciones de la memoria u otras funciones que
estan interfiriendo en las actividades de la vida diaria. A la par, también se recogen
datos sobre diversos aspectos como antecedentes personales, antecedentes
familiares o caracteristicas del cuadro de la demencia como pueden ser la forma
del inicio y la evolucidn, los sintomas cognitivos detectados, los cambios de
personalidad o los trastornos de conducta entre otros.

- Exploracién fisica: a través de ella se evaltan diversas funciones del sistema

nervioso como la sensibilidad o el movimiento. Aungue en los primeros estadios
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de la enfermedad de Alzheimer no suele haber problemas neurolégicos aparte de
los trastornos mentales, hay algunas enfermedades causantes de otros tipos de
demencia que cursan desde el principio con trastornos neuroldgicos afiadidos.

- Exploracién neuropsicoldgica: es una de las exploraciones mas importantes, ya
que los trastornos cognitivos constituyen el nucleo central de las demencias. Es
fundamental para objetivar la existencia de un deterioro cognitivo y segln las
areas afectadas pueden orientar la causa de la demencia. Suelen realizarse en
forma de pruebas test, pueden realizarse test breves administrados en pocos
minutos o test con baterias mas largas en funcién de la necesidad. Cabe indicar
que la evaluacion neuropsicoldgica se debe completar con una evaluacion del
estado de animo. Dicha evaluacién es justificada con la asiduidad de los pacientes
que acuden por problemas cognitivos se encuentran depresivos, puede ser la
depresion la causa del deterioro cognitivo o la demencia puede ir acompafiada de
depresion.

- La evaluacion funcional: valora el impacto del deterioro cognitivo en las
actividades de la vida diaria, lo cual permite determinar un mayor o menor grado
de dependencia y de necesidades de cuidado. Asi, existen escalas que valoran las
actividades basicas que incluyen las actividades de autocuidado (comer, vestirse,
asearse, ir al bafio, etc.) y actividades que suponen independencia (deambular,
trasladarse, etc.). Asimismo, existen escalas que valoran las actividades
instrumentales (coger el teléfono, realizar tareas domésticas, manejo de dinero,

gestion de recados, etc.) y las actividades avanzadas (deportes, aficiones, etc.).

Aunque estas pruebas son muy eficaces y ayudan a diagnosticar la etiologia, el

médico solicitara distintas pruebas complementarias que tratardn de establecer y
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confirmar el diagnostico etioldgico y con ello llegar a conocer la causa de la demencia.
Habitualmente se realizan analisis de sangre con hemograma y bioguimica sanguinea
y se determinan los niveles en sangre de hormonas tiroideas, vitamina B12 y acido
folico, asi como la serologia de sifilis. También se deben solicitar pruebas de
neuroimagen que proporcionen una vision anatomica del cerebro, las cuales permitan
descartar lesiones estructurales como tumores, hidrocefalia, lesiones postraumaticas
0 lesiones vasculares cerebrales.

Sin embargo, aunque todas estas pruebas son de gran ayuda y dan mucha
informacion sobre la demencia diagnosticada y la causa de la misma, lo cierto es que
el diagndstico de certeza de la Enfermedad de Alzheimer y otras demencias solo
puede ser alcanzado a través de un estudio anatomopatoldgico que demuestre
anomalias caracteristicas en el examen microscépico del cerebro, para el cual es
necesario la realizacion de una biopsia o en caso de fallecimiento una autopsia.
Consecuentemente, y dado que estas dos Gltimas pruebas no suelen ser habituales, en
la actualidad el mayor porcentaje de diagnosticos no pueden ser confirmados y como
mucho se puede llegar a “probable” o “posible”.

Por ultimo, una investigacion realizada por Champlin (2020) reveld que una vez
analizadas las reacciones de los cuidadores ante el diagnostico de la enfermedad y
aunque las reacciones iniciales fueron descritas como un proceso ciclico de negacion
y aceptacién gradual, los resultados concluyeron que la falta de conocimiento sobre
la demencia en una etapa temprana fue un factor que hizo la situacion més desafiante
de lo que debia ser. Por ello, se recalca e incide en la importancia del diagndstico y

revelacion temprana.
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Tipos de demencia

La enfermedad de Alzheimer es la demencia prototipo dentro del grupo de
demencias. No obstante, han sido muchos los autores y tratados que han buscado definir
los otros tipos de demencias y las caracteristicas de las mismas. Entre ellas, el tratado de
psiquiatria geriatrica realizado por Blazer y Steffens (2010) recogio las caracteristicas

principales y los diferentes trastornos acogidas dentro del sindrome de demencia:

Demencia por Enfermedad de Alzheimer: es la forma més comun. Segun las series
poblacionales, de la poblacion total diagnosticada de demencia del 50% al 70% padecen
Enfermedad de Alzheimer. Los expertos pueden establecer un diagndstico clinico con
gran fiabilidad, pero las lesiones patoldgicas halladas en el cerebro de personas con
Enfermedad de Alzheimer en ocasiones pueden variar. También, aunque la inmensa
mayoria de los pacientes cumplen los criterios anatomopatolégicos de la citada
enfermedad, existe un importante nimero de personas afectadas que han presentado otras
lesiones afadidas, como cuerpos de Lewy, lagunas o infartos. Cabe indicar que la
prevalencia esta relacionada con la edad, constituyendo este el principal factor de riesgo.
Otros factores de riesgo pueden ser: lesiones traumaticas cerebrales, menor capacidad de
reserva del cerebro, escasez de estudios, enfermedad cerebrovascular, hipertension,
tabaquismo, enfermedad coronaria, etc. Otro de los grandes factores de riesgo va asociado
a la genética, teniendo un caracter hereditario del 70 al 80%. Consiguientemente, la
hipotesis actual afirma que la demencia por enfermedad de Alzheimer es un trastorno
heterogéneo ocasionado por diversos factores, en el cual se observan diferentes
conexiones entre los conjuntos variados de factores genéticos y ambientales de riesgo. En

el préximo capitulo se describe y expone mas pormenorizadamente dicho trastorno.
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Demencia por enfermedad cerebrovascular: es considerada la segunda causa de
demencia abarcando un 20%-30% de los casos. Se trata de una demencia provocada por
uno o varios infartos o hematomas cerebrales. Por eso, es frecuente que los pacientes
tengan factores de riesgo vascular, como la hipertension arterial y antecedentes de
episodios en los que bruscamente han quedado con parélisis de un hemicuerpo,
desviacion de la comisura bucal, entre otros. No siempre refieren episodios de este tipo,
ya que hay infartos cerebrales que no dan en principio sintomas, aunque puedan acabar
provocando un deterioro cognitivo. En estos casos, la demencia a menudo tiene un
comienzo brusco y sigue un curso fluctuante, con empeoramientos y mejorias, o
escalonado, con periodos de estabilizacion y empeoramiento, diferenciandose de la
enfermedad de Alzheimer en que esta tiene un empeoramiento progresivo. Los trastornos
cognitivos de la demencia vascular suelen estar acompafiados de otros déficits como las
parélisis de extremidades o trastornos de la marcha, dificultad de deglucién o de
pronunciacion, etc. También, es frecuente la labilidad emocional y la depresién. No
obstante, la demencia vascular sigue representando una entidad nosoldgica puesto que
ningln acuerdo neuropatolégico ha sido establecido todavia. Ademas, resulta muy
complicado diferenciar a las personas con demencia por enfermedad de Alzheimer a
personas con demencia por enfermedad vascular. De hecho, las pruebas recientes
informan que los factores de riesgo y las enfermedades influyen en el avance de la
demencia de Alzheimer. En efecto, la mayoria de las personas con demencia vascular a
las que se les realiza la autopsia muestran lesiones mixtas con importantes lesiones
propias de la enfermedad de Alzheimer. Por ello, lo mejor es interpretar la demencia
vascular como un grupo heterogéneo de demencia, donde en un extremo se encuentran
las formas genéticas puras como la arteriopatia arterial autosomica dominante con

infartos subcorticales o en el otro extremo la demencia tras varios ictus, en los que se

62



dafan funciones significativas del cerebro y entre los dos extremos se encuentran las
mezclas de lesiones y presentaciones clinicas que influyen reciprocamente. Asi, la
demencia vascular puede presentar diversas variaciones. De forma general, se presenta
en brotes y accesos de inicio agudo o subagudo tras un episodio cerebrovascular,
conllevando sintomas caracteristicos como la apatia, depresion y sintomas motores. Una
diferenciacion que se puede hacer entre la demencia de Alzheimer o la vascular es que,
presentando las mismas puntuaciones en el MMSE, las personas con demencia vascular
tienen episodios mas acusados de alteraciones funcionales, siendo los trastornos de la
marcha, el parkinsonismo y la incontinencia los rasgos tempranos de la demencia vascular
maés caracteristicos. Por altimo, el diagnostico de la demencia vascular se caracteriza por
la realizacion de una anamnesis y los datos de la exploracion fisica, por lo que se requiere
un estudio de imagen cerebral en el que se aprecien infartos o lagunas en regiones
cerebrales asociados a los cambios cognitivos. No obstante, resulta muy dificultoso

probar la relacion temporal entre la enfermedad cerebrovascular y los cambios cognitivos.

Asi, la realidad es que son pocos los datos existentes sobre la progresion de la
demencia vascular diagnosticada en clinica, por lo que respuestas o resultados exactos no
resultan posibles. De hecho, una muestra de la variabilidad de dicho sindrome sefiala que
muchos pacientes con demencia vascular pueden sufrir un trastorno no progresivo durante
muchos afios, siempre que no sufran un ictus, mientras otros pueden experimentar un
declive bastante brusco en muy poco tiempo, aunque la normalidad suele ser una
progresion lenta de la enfermedad. Cabe indicar la posibilidad de que la demencia
vascular y la demencia por enfermedad de Alzheimer pueden coexistir hablandose en
estos casos de demencia mixta. Finalmente, cabe indicar que el tratamiento principal de
la demencia vascular es el preventivo, ya que es fundamental tratar de evitar la aparicion

de nuevas lesiones vasculares en el cerebro. Por ello, la prevencion se basa
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fundamentalmente en el control de los factores de riesgo vascular y en el caso de los

infartos en la administracion de farmacos antiagregantes plaquetarios o anticoagulantes.

Demencia frontotemporal: es la tercera causa de demencia degenerativa mas
comun, abarcando un 10% de las demencias. Desde el punto de vista morfoldgico se
caracteriza por atrofia progresiva en los I6bulos frontales y temporales (los l6bulos
frontales estan en la parte anterior del cerebro y estan relacionados con algunas funciones
cognitivas y con la personalidad). En cuanto a sus manifestaciones clinicas, desde los
inicios de la enfermedad destacan las graves alteraciones de la personalidad y de la
conducta como la apatia o desinhibicion, insistencia o perseverancia, deterioro del
cuidado o aseo personal, entre otros. Estas alteraciones también pueden aparecer en la
Enfermedad de Alzheimer, pero en la demencia frontotemporal son mas precoces y
bruscas. En esta demencia como no hay disminucién de ACh no es posible la
administracion de farmacos anticolinesterasicos. Sin embargo, cuando las conductas de
las personas afectadas por este trastorno son socialmente problematicas pueden emplearse
farmacos similares a los indicados para la enfermedad de Alzheimer para tratar los

trastornos de conducta.

Demencia por enfermedad de los cuerpos de Lewy: es una enfermedad
degenerativa, al igual que la enfermedad de Alzheimer. Se caracteriza por ser una
demencia progresiva con alteracion primaria persistente de la memoria y déficit de las
capacidades atencionales, ejecutivas y visoespaciales. Es relativamente frecuente (mas
del 20% de las demencias) pero tradicionalmente se ha confundido con la enfermedad de
Alzheimer, de modo que muchos pacientes no han sido correctamente diagnosticados.
Sin embargo, desde el punto de vista morfoldgico se caracteriza por la presencia de unas
lesiones microscopicas llamadas cuerpos de Lewy distribuidas de forma difusa por el

cerebro. Una de las caracteristicas fundamentales, o al menos una de las que ayudan a
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diagnosticar el trastorno, abarcan la cognicion fluctuante, alucinaciones visuales o
parkinsoniano espontaneo. Por otro lado, las caracteristicas mas significativas son los
trastornos de comportamiento durante el suefio REM, la hipersensibilidad a los
neurolépticos y la baja captacién del transportador de dopamina en los ganglios basales
observados en los estudios de imagen PET o SPECT. A la par, las caracteristicas de la
citada patologia abarcan las caidas y sincopes, pérdidas inexplicables de conocimiento,
difusién vegetativa, alucinaciones no visuales, delirios, depresion y signos en los estudios
cerebrales de imagen compatibles con el diagnostico. Cabe indicar las presentaciones
clinicas similares de la demencia por enfermedad de Parkinson y de la demencia con
cuerpos de Lewy, ya que las manifestaciones clinicas consisten en parkinsonismo motor,
alteraciones de la marcha, alucinaciones visuales y demencia. Asi, cuando coexiste la
demencia y el parkinsonismo, el diagnostico diferencial se determina analizando el
progreso de los sintomas cognitivos y motores. En efecto, se considera que la aparicion
de demencia tras muchos afios de sintomas motores respalda el diagnéstico de demencia
por enfermedad de Parkinson, mientras que la presencia temprana de demencia con
parkinsonismo motor caracteriza a la demencia con cuerpos de Lewy. No obstante, cabe
resaltar el hecho de que la demencia con enfermedad de Alzheimer presenta un cuadro
muy parecido a la demencia con cuerpos de Lewy, la cual se refleja en la neuropatologia
y que muchos pacientes sufren lesiones asociadas. Aun asi, aunque ambas se parecen, la
demencia con enfermedad de Alzheimer es més variada. En concordancia, las personas
afectadas de esta Gltima suelen presentar un curso mas fulminante, por lo que se considera
que la enfermedad de Alzheimer tiene un peor prondstico. No obstante, la demencia con
cuerpos de Lewy se asocia a un sufrimiento elevado para los afectados debido a la
frecuencia de sintomas neuropsiquiatricos pertinaces y dificiles de tratar, en especial las

alucinaciones, delirios y sintomatologia afectiva. A la par, las personas con dicha
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patologia sufren considerablemente trastornos del equilibrio, del suefio y de la funcién

motora, quedando confinados a su movilidad.

Demencia por enfermedad de Parkinson: las personas afectadas por enfermedad
de Parkinson suelen presentar alteraciones de la funcién ejecutiva, reflejadas en la
tardanza de la solucion de problemas, dificultades en la flexibilidad cognitiva y la escasa
fluidez. A la par, sufren alteraciones de memoria, las cuales afectan a la memoria
operativa y a la organizacion de la memoria explicita. Asi, en las etapas iniciales o medias
de la enfermedad de Parkinson un 20% de las personas afectadas presentan demencia,
aumentando dicha cifra hasta un 80% en las etapas avanzadas. Estas alteraciones se
relacionan con un déficit en los sistemas neurotransmisores, como dopaminérgicos,
colinérgico, etc. No obstante, aunque las tasas de lesién de Alzheimer suelen aparecer en
la enfermedad de Parkinson y en la demencia, dicha asociacion sigue suscitando teorias
muy diversas y contrarias debido a los diferentes hallazgos en las series de autopsias
realizadas. En conclusion, la enfermedad de Parkinson abarca la demencia de personas
que sufren dicha enfermedad desde hace muchos afios y que probablemente nazca de la

propia enfermedad.
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Tratamientos indicados

El objetivo de tratamiento de los pacientes con demencia es mejorar o al menos
conservar la calidad de vida y la funcionalidad del paciente dentro de lo posible
manteniendo al mismo tiempo la calidad de vida de los familiares y los cuidadores. Por
ello, es fundamental identificar y trabajar con los factores de riesgo modificables
relacionados con la enfermedad. El programa de tratamiento debe abordar las dificultades
cognitivas, los problemas psicoldgicos, los trastornos de comportamiento y todas aquellas
complicaciones que puedan surgir en el trascurso de la enfermedad. Por consiguiente,
debe plantearse un tratamiento integral y resulta crucial identificar la demencia temprana
para tomar intervenciones oportunas para evitar o ralentizar el desarrollo final de la
demencia. En efecto, un tratamiento completo debe incluir medidas farmacoldgicas y

medidas no farmacolégicas (Zheng et al., 2020).

Tratamientos farmacoldgicos

La demencia, conocida como una enfermedad neurodegenerativa progresiva con
causa compleja y multifactorial, no tiene cura conocida a dia de hoy. El tratamiento
existente se centra en la gestion de sintomas y la promocién de la independencia en las
actividades cotidianas en la mayor medida posible (Laks et al., 2016). No obstante, tal
objetivo se presenta todavia en un grado muy limitado. En individuos con deterioro
cognitivo leve estos compuestos no previenen la aparicion de la demencia y en los
diagnosticos de demencia temprana solamente permiten retrasar el empeoramiento de los
sintomas durante varios meses (Kurz, Clare, Lautenschlager, 2013).

De acuerdo con Agrafojo (2014), actualmente el manejo terapéutico se enfoca
principalmente en el tratamiento farmacoldgico utilizando bésicamente sustancias

procolinérgicas, aunque variara dependiendo del tipo de demencia, asi como del estadio
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en el que se encuentre y las alteraciones que se produzcan. Sin embargo, a pesar de los
resultados favorables, la terapia farmacoldgica ha presentado limitaciones clinicas,
emocionales y conductuales, ademas de resultados “costo-beneficio” desfavorables, por
lo cual se considera como una terapia insuficiente sino se acompafia con una no
farmacoldgica.

En la actualidad, uno de los medicamentos que mayor eficacia han demostrado
han sido los antipsicaticos, los cuales han sido ampliamente utilizados y cierta evidencia
cientifica demuestra su eficacia, aunque existen dudas acerca de sus perfiles de efectos
secundarios, especialmente en el aumento de riesgo de mortalidad (Rosenberg et al.,
2015).

Por su parte, Garcia y Ceballos (2002) también expusieron que, aunque
actualmente no hay tratamiento alguno que pueda detener la enfermedad, estos pueden
ayudar a hacer mas lento el desarrollo y controlar sintomas como la ansiedad, irritabilidad,
depresion, etc. Por ello, la mayoria de los neur6logos, geriatras y médicos de Atencién
Primaria emplean los antagonistas del calcio como tratamiento en los casos de deterioro
cognitivo, siendo este grupo el mas prescrito. EI segundo grupo al que mas se recurre son
los vasodilatadores cerebrales, aunque entre los neur6logos y geriatras es mas habitual el
uso de nootropicos, psicoestimulantes y antipsicoticos, segun la sintomatologia de los
pacientes. Sin embargo, lo cierto es que hasta el momento ha sido poca la efectividad
clinica demostrada en la multitud de tratamientos ensayados. Es importante tener en
cuenta que el tratamiento farmacoldgico en todas las demencias tiene dos claros objetivos:
el sintomatico de los trastornos psiquiatricos asociados y el de frenar el avance. Para el
altimo, aunque no se ha encontrado una terapia realmente eficaz, la llegada de los
farmacos con la capacidad de incrementar la neurotransmision colinérgica en la

enfermedad de Alzheimer ha supuesto una mejoria notable puesto que el tratamiento
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colinérgico juega un papel fundamental. Asi, la hipétesis colinérgica atribuye muchas de
las manifestaciones clinicas de la EA a una deplecion colinérgica en el sistema nervioso
central. Dicha teoria se sustenta en la asociacion entre trastornos colinérgicos y las
medidas clinicas de evaluacion de la demencia, en los problemas de atencion y memoria
atribuidos a agentes colinérgicos, en el conocido papel de la acetilcolina, en el aprendizaje
y memoria y en los efectos beneficiosos de agentes colinérgicos en lesiones de circuitos
colinérgicos del sistema nervioso.

Consiguientemente, existe una linea de investigacion en farmacos que pueden
tener una accion preventiva, relacionada con las posibles etipatogenias del Alzheimer,
como son los farmacos que modulan el depésito aberrante de beta-amiloide, farmacos que
modulan la fosforilacion de la fosfoproteina tau y las neurotrofinas. También existe una
segunda via de trabajo centrada en farmacos potencialmente capaces de restaurar la
funcién colinérgica perdida en la enfermedad, del que se agrupan tres grupos: inhibidores
de acetilcolinesterasa, los agonistas receptores muscarinicos y los farmacos que facilitan
la liberacion de acetilcolina. Consecuentemente, se comprende que el efecto del
tratamiento es fundamentalmente sintomatico, existiendo con ello evidencia de su
eficacia en el subgrupo de pacientes con EA leve o moderada. No obstante, se sefiala una
variabilidad interindividual en la respuesta, no pudiendo predecir qué pacientes van a
obtener una mejoria mayor.

Por su parte, Martinez y Miangolarra (2006) manifestaron que dentro de los
tratamientos farmacoldgicos se emplean tres tipos de farmacos, los cuales se detallan a
continuacion:

- Féarmacos colinérgicos: también conocidos como los farmacos
anticolinesterasicos actan incrementando los niveles de ACh en el

cerebro al inhibir su degradacién mediante la colinesterasa. Con ello se
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consigue potenciar la neurotransmisién colinérgica, que esta
especialmente alterada en la enfermedad de Alzheimer. Asi, dichos
farmacos producen un aparente retraso del declive natural de la demencia.
En efecto, un 20% de los pacientes mejoran inicialmente y un 80% se
estabilizan o empeoran en menor grado que los pacientes no tratados.
Dicho efecto abarca tanto el rendimiento cognitivo como el nivel
funcional. Sin embargo, cabe indicar que la magnitud del efecto difiere
mucho de un paciente a otro, aunque en general son farmacos bien
tolerados, los efectos secundarios mas frecuentes suelen afectar al sistema
digestivo. Para reducir los efectos adversos lo adecuado es ir instaurando
el tratamiento poco a poco. En conclusidn, los anticolinestarasicos
constituyen el tratamiento de eleccion en la Enfermedad de Alzheimer
Leve 0 Moderada.

Farmacos neuroprotectores: dichos farmacos actuan frenando la muerte
neuronal. La protagonista de este grupo es la memantina, que se trata de
una sustancia que se une en la superficie de las neuronas a los receptores
NMDA del glutamato, blogueando el efecto toxico que tiene este
neurotransmisor cuando se encuentra en exceso. Dicha sustancia ha
demostrado ser eficaz en la enfermedad de Alzheimer avanzada, logrando
mejorar la capacidad funcional y reduciendo la dependencia de los
pacientes.

Farmacos psicotrépicos: uno de los puntos fundamentales a tratar en la
demencia son los trastornos de personalidad y de conducta, ya que
provocan mucho estrés en la persona afectada y sus familias y es una de

las variables principales en provocar sobrecarga y agotamiento a los
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cuidadores. Alguno de estos trastornos como el vagabundeo, las conductas
repetitivas, la desinhibicion y el aislamiento social no responden bien a los
farmacos, pero otros trastornos como la depresion, el insomnio, la
agitacion, los delirios o las alucinaciones si pueden mejorar con la
administracion de farmacos. Asi, se utilizan los farmacos antidepresivos
para los trastornos del animo, las benzodiacepinas para el insomnio o la
ansiedad y los neurolépticos para la agitacion, los delirios y las
alucinaciones. No obstante, cabe tener en cuenta que dichos farmacos
pueden tener muchos efectos secundarios por lo que el empleo de los
mismos debe estar guiado por objetivos concretos y deben usarse en dosis
muy bajas con pequefios incrementos vigilando mucho posibles efectos

secundarios.

Tratamientos no farmacologicos

Tal y como plantea Frances et al. (2003, p. 406):

“En la Gltima década, farmacos como los inhibidores de la acetilcolinesterasa han
demostrado eficacia en el control temporal de los sintomas cognitivos, conductuales y
funciones en la enfermedad. Pero en ausencia de un tratamiento curativo se hace necesario
un abordaje terapéutico multidimensional que incluya, ademas de las propias
intervenciones farmacoldgicas, intervenciones no farmacoldgicas dirigidas a optimizar la
cognicion, la conducta y la funcién de los sujetos con demencias, y ademas atienda a las
necesidades de los cuidadores. Este tipo de intervenciones se vienen aplicando desde hace
décadas, aunque no siempre con una base solida. De hecho, la mayoria de las
intervenciones en el cuidado de los sujetos con demencia no estan basadas en una técnica

sistematizada o estructurada. Ademas, la mayoria de los trabajadores que cuidan de estos
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enfermos no conocen que los cuidados ambientales que proporcionan, asi como sus
interacciones constituyen de hecho una intervencion. Por otro lado, diversas teorias sobre
los cuidados en demencia sugieren que un entorno social invalidante y deshumanizante
interacciona con la fisiopatologia cerebral para producir la conducta y la funcién
observada en las personas con demencia. A la par, argumenta que la progresion de tales
cambios neuropatoldgicos acaba formando una espiral de declinacion y degeneracién. Por
ello, es fundamental que todas las intervenciones dirigidas al cuidado de personas con
demencia estén destinadas a mantener y estimular las capacidades preservadas del
individuo, intentando conseguir con ello la mejor situacion funcional posible en cada
estadio de la enfermedad y con ello ralentizar el declive que pudieran venir generando
por factores externos”.

D’Onofrio y su equipo (D’Onofrio et al., 2015, p. 966) explicaron que:

“Se han propuesto varios tratamientos no farmacoldgicos destinados a la
cognicion y la funcionalidad de los pacientes afectados por un deterioro. Entre las
posibles intervenciones cognitivas centradas en las personas con demencia, la
rehabilitacidn cognitiva se refiere a la utilizacion de técnicas para mejorar el desempefio
de las funciones cognitivas especificas, que difieren claramente de rehabilitacién
neuropsicoldgica. En particular, la RC es un enfoque individualizado para ayudar al
deterioro cognitivo del mayor y sus familias en la identificacion de objetivos
personalmente relevantes y la elaboracion de estrategias para hacer frente a estos, con
énfasis no en la mejora de rendimiento en tareas cognitivas como tal, sino en mejorar el

funcionamiento en el contexto cotidiano”.

Clare y Woods (2004) establecieron las siguientes definiciones para otras
intervenciones cognitivas centradas en el deterioro de adultos mayores, como por

ejemplo: la estimulacién cognitiva, definida como un enfoque que implica la

72



participacion en una serie de actividades dirigidas a la mejora general del funcionamiento
cognitivo y social; mientras que “el entrenamiento cognitivo” implica guiar la préctica de
un conjunto de tareas estandar, disefiadas para reflejar determinadas funciones cognitivas
con una gama de niveles de dificultad, para adaptarse al nivel de la capacidad del
individuo. Sin embargo, las categorias identificadas representan definiciones amplias y
que en algunos casos puede haber un cierto grado de solapamiento entre la rehabilitacion,
la estimulacion y el entrenamiento cognitivo. Ademas, existe una superposicion distinta
también entre lo que se describe como orientacion de la realidad (OR) y la propia
Estimulacion Cognitiva (EC). Ambos programas a menudo describen caracteristicas
similares, con mas énfasis en volver a aprender la informacion de orientacion en la OR,
mientras que la EC se centra en el procesamiento de la informacion implicita. Por lo tanto,
y siguiendo la perspectiva de Huntley, Gould, Liu, Smith y Howard (2015), se podrian

resumir en tres enfoques principales:

- Elentrenamiento cognitivo: implica la préactica repetida de una tarea estandarizada
que se dirige a una funcion cognitiva especifica. Dara lugar a una mejora en el
dominio cognitivo entrenado y potencialmente a las mejoras generalizadas en la
funcion cognitiva.

- La estimulacién cognitiva: se refiere a un enfoque menos especifico donde se
utilizan una gama de diferentes actividades para involucrar y estimular al
individuo. Puede haber componentes de la terapia de reminiscencia, orientacion a
la realidad, la actividad social y actividades sensoriomotoras. Se hace hincapié en
la participacion de multiples dominios cognitivos en vez de la focalizacion de una

funcion cognitiva especifica.
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- Larehabilitacion cognitiva: necesita un deterioro de la capacidad especial, por lo
que utilizando un enfoque centrado en la persona trata de encontrar soluciones o

enfoques que permiten a la persona realizar la funcion deseada.

Debido a que la EA es una enfermedad neurodegenerativa progresiva, la
estimulacion cognitiva en lugar de la rehabilitacion cognitiva puede ser un término mas
adecuado para referirse a las posibles intervenciones en el contexto de esta enfermedad.
Tal y como concluyeron Salotti et al. (2013), la comparacién entre los diferentes estudios
que utilizan técnicas de EC es a veces dificil debido a una gran variabilidad en el tipo, la
complejidad y la duracion de las intervenciones, con una falta de uniformidad en la
seleccidn de diferentes funciones cognitivas y protocolos de entrenamiento, los pequefios
tamafios de muestra, la falta de disponibilidad de los grupos de comparacion y otras
limitaciones metodoldgicas. En su conjunto, sin embargo, existe una buena evidencia de
los beneficios de la EC para las personas con demencia. Esto es debido a diferentes
factores tales como las numerosas investigaciones sobre su eficacia, los efectos limitados
de las terapias farmacoldgicas en el deterioro y los estudios que demuestran la plasticidad

del sistema nervioso central.

Apoyandonos en la investigacion de Kim et al. (2015) se reivindican los
beneficios de esta terapia través de mdaltiples dominios incluyendo la atencion, el
lenguaje, funciones ejecutivas, la memoria y la rehabilitacion cognitiva. El objetivo de la
misma es mejorar la vida cotidiana de las personas en las diferentes etapas de la demencia
y de este modo reducir la carga de los cuidadores y la sociedad. Asi, la efectividad de los
abordajes psicosociales radica en que se entiende al paciente como un sujeto bio-psico-
social, de forma que la intervencion que se lleva a cabo en este ambito repercute
positivamente en su entorno social y familiar, entre otros, ademas de tratar las alteraciones

cognitivas y comportamentales.
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A colacion, Allward et al. (2020) también expusieron que la terapia de
estimulacién cognitiva es una intervencion grupal no farmacoldgica que ha demostrado
ser beneficiosa para las personas con demencia y sus resultados han sido favorables en
comparacion con los tratamientos farmacoldgicos en términos de soporte del
funcionamiento cognitivo. El objetivo principal es promover las fortalezas que las
personas afectadas mantienen y los resultados han reforzado los beneficios que generan,
incluyendo las mejoras en la calidad de vida y actividades de la vida diaria, una reduccion

en la depresion y una ralentizacion en la progresion del deterioro cognitivo.
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La enfermedad de Alzheimer

Definicion de la Enfermedad de Alzheimer

En los Gltimos afios, debido al aumento de la esperanza de vida y envejecimiento
progresivo de la poblacién, la Enfermedad de Alzheimer (EA) se ha convertido en el
trastorno neurodegenerativo por excelencia, asi como en un problema de grandes
proporciones médicas y sociales (Martinez-Alcala, Pliego-Pastrana, Lopez-Noguerola,
Rosales-Lagarde & Zaleta-Arias, 2015). A la par, los avances cientificos de la ultima
década han permitido que, los que antes eran juzgados como trastornos propios del
envejecimiento, a dia de hoy sean considerados como un serio problema de salud a los
que se debe enfrentar la sociedad (Peinado & Garcés, 1998).

La demencia puede ser definida como un sindrome de naturaleza crénica y
progresiva, el cual se identifica por el deterioro de las funciones cognoscitivas y de la
conducta, lo que conduce a la discapacidad, dependencia y baja autoestima. Dentro de
este grupo, la EA es la mas comun, representando entre el 60% y el 80 % de la poblacion.

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por ser una patologia
neurodegenerativa y progresiva, determinada por una serie de rasgos clinicos y
patoldgicos con contemplan variabilidad relativa (Martinez-Alcala et al., 2015). Se
caracteriza por un cuadro progresivo de demencia en el que se deterioran las funciones
cognitivas, intelectuales y afectivas, manifestadas en la cognicion alterada, alteraciones
en las actividades diarias y el aumento de la dependencia funcional, con el
correspondiente aumento en la cantidad de atencion que se necesita (Laks et al., 2016).
Este proceso conlleva la aparicion progresiva de atrofia cerebral, concretamente en las
regiones frontales donde se produce la integracion de nueva informacién y reintegracion

de la memoria (Sanchez & Mears, 2005). Multitud de investigaciones concluyeron que

76



tales pacientes tienen dificultades en aspectos de memoria episddica anterdgrada y una
dificultad en la decodificacion de la informacion cuando hay que guardar y recordar
elementos de la memoria a largo plazo, de ahi que también se vea afectada la evocacion
espontanea y el reconocimiento de material visual y verbal (Cerquera, Granados &
Buitrago, 2012).

En efecto, Martinez y Miangolarra (2006) expusieron que lo que realmente
distingue a la enfermedad de Alzheimer de otras enfermedades son los cambios
morfoldgicos que aparecen en el cerebro de los pacientes. En una visidn macroscépica
suele apreciarse la atrofia cerebral, pero esta no es especifica de la enfermedad de
Alzheimer, sino que puede observase en cualquier tipo de envejecimiento normal. Sin
embargo, si llegamos a un nivel microscopico es posible observar los cambios propios de
esta patologia. Asi, ademas de la pérdida de neuronas se detectan lesiones caracteristicas,
siendo fundamentalmente las placas seniles o neuriticas, que son los depdsitos de
sustancia amiloide rodeada de prolongaciones neuronales entrelazadas y de células
gliales, y los ovillos neurofibrilares, que son los acimulos de fibrillas degeneradas de
proteina tau en el interior de las neuronas. Asi, se deduce que las lesiones aparecen
inicialmente en la region del hipocampo, el cual implica procesos de memoria, y
posteriormente se extienden y se distribuyen por otras regiones cerebrales.

En la misma linea, Garcia y Ceballos (2002) también presentaron que, desde
un punto de vista neuropatoldgico, la enfermedad de Alzheimer tiene un correlato
bien establecido, distinguiéndose del proceso de envejecimiento normal por la
presencia cuantitativamente superior de las placas seniles, las cuales estan
constituidas por material amiloide que esta ausente o0 se presenta en menor medida
que en aquellas personas que no padecen la citada patologia. Dicho proceso se

acompafia con una rarefaccion neuronal que afecta predominantemente al cértex
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frontal y la region hipocampica y en mayor medida a los sistemas con
neurotransmisor colinérgico. Ademas, expusieron que, aunque a dia de hoy existen
hipotesis que vislumbran aspectos genéticos, también se ha mostrado la existencia de
posibles agentes infecciosos no identificados o la accion de toxicos ambientales. Sin
embargo, la realidad es que su etiologia a dia de hoy continlia siendo desconocida.
Cabe entender que es poco probable que la enfermedad pueda deberse a un Gnico
factor, puesto que es mas plausible que haya una serie de causas que propicien su
desarrollo y que la importancia de algunos de ellos concretos puedan diferir segun
qué persona.

Continuando con lo anterior, Martinez y Miangolarra (2006) manifestaron que de
momento las causas de la enfermedad de Alzheimer no son del todo conocidas y parece
ser que el origen no es el mismo en todos los afectados. Asi, en algunos casos de tipo
familiar se han podido identificar anomalias genéticas, fundamentalmente mutaciones de
los genes de la presenilinal en el cromosoma 14, de la presenilina 2 en el cromosoma 1
y de la proteina precursora del amiloide en el cromosoma 21. Sin embargo, los casos con
mutaciones conocidas apenas suponen un 10% de los casos de la patologia.

Por otra parte, poseer ciertos genes considerados normales también puede
incrementar el riesgo de padecer enfermedad de Alzheimer tanto de aparicién familiar
como de aparicion esporadica. Con ello, se piensa que determinados genes pueden
favorecer el depdsito de una sustancia conocida como amiloide y la aparicién de las
lesiones caracteristicas en el cerebro. También, se conoce que existen una serie de
circunstancias que aumentan la probabilidad de llegar a padecer la enfermedad, los cuales
son conocidos como factores de riesgo. Estos factores pueden ser establecidos por la edad
avanzada, la herencia genética o el sindrome de Down. Aungue también hay otros factores

de riesgo como pueden ser los antecedentes de un traumatismo craneal o el bajo nivel
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educativo, ya que a mayor nivel educativo mayor reserva funcional, como resultado de
las personas que ejercitan mucho la mente.

Por lo tanto, y de acuerdo con a la teoria de Liberati, Raffone y Olivetti
Belardinelli (2012), la enfermedad de Alzheimer se puede definir como un trastorno
neurodegenerativo progresivo que se caracteriza por un deterioro cognitivo, deterioro de
las actividades de la vida diaria, asi como una variedad de sintomas neuropsiquiatricos y
trastornos de conducta. No obstante, se ha demostrado que algunos individuos tienen una
mayor capacidad para hacer frente a la enfermedad, lo cual muestra una discrepancia entre
la extensién de la neuropatologia y sus manifestaciones clinicas. Por ello, se ha planteado
la hipotesis de que estas diferencias individuales podrian deberse a algun tipo de “reserva
cerebral”, distinguiendo entre una concepcion activa o pasiva de reserva.

Por un lado, en la misma linea que los modelos pasivos, refiere a menudo como
“modelos de reserva cerebral” las diferencias individuales en hacer frente a la
neuropatologia que se derivan de las caracteristicas estructurales (por ejemplo, la
dimension del cerebro o el nimero de sinapsis). Por otro lado, y de acuerdo con los
modelos activos 0 “modelos de reserva cognitiva”, la variabilidad en la manifestacion
clinica de la neuropatologia refleja diferente capacidad de los individuos para utilizar
estrategias cognitivas mas eficientes y flexibles que pueden surgir de diferentes
experiencias de vida. Es decir, se trata de un mecanismo activo basado en la aplicacion
de los recursos aprendidos gracias a una buena educacién, profesion o inteligencia
premorbida.

Por su parte, Treiber et al. (2011) consideraron que tales observaciones son
consistentes con la nocion del cerebro o de la reserva cognitiva, que ha sido postulada
para explicar la resistencia contra los efectos de dafio cerebral. Se plantean dos

distinciones en la literatura concernientes a la reserva pasiva frente a la activa. El primero
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puede reflejar el tamafio del cerebro o de la densidad sinaptica, por lo que los sintomas
clinicos surgen cuando se alcanza un cierto umbral de dafio, mientras que el ultimo puede
reflejar una mayor eficiencia de las redes neuronales o el reclutamiento de redes
alternativas cuando se utilizan estrategias compensatorias. Tanto el cerebro y la reserva
cognitiva son maleables, lo que refleja que las experiencias de la vida son enriquecedoras
cognitivamente. Concretamente, en el caso del Alzheimer se teoriza que los individuos
con una mayor reserva presentan una mayor capacidad de compensar el avance de la
patologia, resultando con ello, un retraso en la expresion clinica de la demencia.

Gerenu, Dobarro, Ramirez y Gil Bea (2013) apuntaron que la etiologia de EA
esporadica (99% de los casos) puede ser el resultado de la combinacién de varios factores
genéticos y ambientales. No obstante, los rasgos patoldgicos estan presentes mucho antes
de que los pacientes manifiesten sintomas clinicos, por lo tanto, un vinculo asociativo
entre ellos no es necesariamente implicito. En consecuencia, numerosos estudios de
neuroimagen y observaciones de la autopsia han puesto de manifiesto la disparidad sobre
correlatos clinicos y patologicos. Dicha falta de asociacion es conceptualizada como se
decia por la “reserva cognitiva” y es probable que existan factores en el medio ambiente
y mecanismos que ayuden al mantenimiento de la capacidad cognitiva de cara a la
patologia perjudicial. Los estudios epidemioldgicos determinan que las ocupaciones
cognitivamente complejas, las actividades de ocio y la actividad fisica pueden retrasar o

prevenir la aparicion de los sintomas clinicos.

Origen y sintomas de la Enfermedad de Alzheimer

Garcia y Ceballos (2002) recogieron gue, en la antigua Grecia, Solon, reformador
ateniense, escribio varios libros sobre el deterioro cognitivo y la pérdida de la cognicién

causada por la edad. Platon también dio su aporte exponiendo un cuadro muy similar a lo
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que hoy en dia se reconoce como demencia. Ademas, en el imperio romano la demencia
fue considerada una enfermedad gracias a Aurelius Cornelius y su teoria. Continuando,
en el siglo Il después de Cristo el médico romano Areateo de Capodocia identifico el
envejecimiento como una causa de deterioro cognitivo y cred la primera definicion de
demencias, diferenciandolas en crénicas y agudas. Y ya en el siglo Il de nuestra era,
Galeno incluyé por primera vez la demencia en los trastornos mentales. Posteriormente,
fue en 1793 en Estados Unidos cuando el fundador de la psiquiatria americana Benjamin
Rush publicé un caso clinico de la enfermedad de Alzheimer. Mientras, en 1905 Klippel
y L hermitte fueron los primeros en diferenciar las demencias que contenian lesiones
vasculares de las demencias seniles puras no ateromatosas y también Arnold Pick

describid entre 1894 y 1915 la atrofia cerebral focal y la enfermedad de Pick.

No obstante, es en 1907 cuando el neurdlogo Alois Alzheimer describio la
enfermedad que lleva su nombre y publicé un estudio anatomoclinico de una mujer de 51
afios, fallecida tras 4 afios y 6 meses de una evolucién progresiva de un importante cuadro
de demencia con desorientacion y alucinaciones, descubriendo de este modo la
caracteristica anatomica fundamental de la enfermedad y denominandola degeneracion
neurofibrilar. Asi, dicha denominacion del cuadro clinico conocido como enfermedad de
Alzheimer fue introducida en 1910 en la octava edicién del Manual de psiquiatria. Un
afio después, en 1911 Alois Alzheimer describid su segundo caso a la par que Fuller
publicé un estudio, el cual comprende a un total de 13 enfermos con una media de 50

afios y una duracion media de la enfermedad de 7 afios.

En concordancia, en 1968 Thomlinson, Blessed y Roth examinaron un grupo de
cerebros de pacientes con demencia mayores de 65 afios y encontraron que todos los casos
coincidian en una fuerte correlacion altamente significativa entre la pérdida neurofribilar

progresiva y el proceso demencial. No obstante, hasta 1977 se pensaba que el decrimento
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de facultades mentales eran consecuencias inevitables del envejecimiento. Fue afios mas
tarde cuando se observd que s6lo un 10% de las personas mayores de 65 afios presentaban
lesiones cerebrales relacionadas con la edad. De ese 10% de personas, el 65% sufrian

enfermedad de Alzheimer.

Por su parte, Kuller y Lépez (2011) recogieron como la era moderna en el campo
de la demencia comenzd en la década de 1980 en Estados Unidos de la mano del doctor
Zaven Khachaturian, el cual consiguid6 el éxito suficiente para convencer al Congreso de
los Estados Unidos de que se requeria una financiacién especial para los centros de
investigacion de EA, con el objetivo de mover el foco de demencia ante todo el problema
social existente de servicios de atencion a largo plazo en relacion a una enfermedad

médica que podia prevenirse o tratarse.

A la par, en lamisma década se comenzaron a coordinar esfuerzos para desarrollar
la misma investigacion en los paises europeos y asiaticos con especial énfasis a partir de
1990. Asi, ha habido grandes avances en los Gltimos 25 afios en la descripcion de la
patologia, en los criterios clinicos estandarizados, en la incidencia, la prevalenciay en la
historia natural de la demencia a través de multiples poblaciones. Los principales avances
en estos afos incluyen la identificacidn y el reconocimiento de €4 apolipoproteina (APOE
e4) como un importante factor de riesgo genético. Aungue se desconoce la causa inicial
de la EA, la deposicion de amiloide tiene un papel central en el proceso patoldgico y los

esfuerzos significativos se han dedicado a entender el mecanismo.

Por su parte, Di Carlo (2012) y Forlenza, Diniz y Gattaz (2010) coincidieron en
exponer como las caracteristicas morfoldgicas observadas en pacientes con EA en la
autopsia incluyen tanto los depdsitos amiloides extracelulares como placas amiloides

seniles y ovillos neurofibrilares intracelulares. El principal constituyente de los depdsitos

82



de amiloide es un péptido anfilico, derivado mediante proteo6lisis de la proteina precursora
de amiloide (APP). De acuerdo con la hipotesis de la cascada-amiloide, la beta-amiloide
(AP), los depositos de péptidos son la causa fundamental de la enfermedad. Dependiendo
de las condiciones celulares AP estd mal plegada y el establecimiento de conformaciones
AP con tendencia al auto-ensamblaje podria representar un punto clave del proceso
neurodegenerativo. La agregacion intermolecular, impulsada por la inestabilidad, se
correlaciona fuertemente con el aumento de estructuras ordenadas de hojas beta, tipicos
de los conjuntos de amiloides. Formas fibrilares de AP que se encuentran en las placas
amiloides fueron consideradas previamente la principal causa de dafio neuronal en EA,
pero recientemente se ha descubierto que lo oligdmeros solubles AP, también conocidos

como ligandos difusibles derivados de A (ADDL), son las neurotoxinas mas potentes.

Otro sello distintivo de la EA es la NFT, compuesta por neurofilamentos y
proteina tau hiperfosforilada, un polipéptido asociado a microtibulos. Estos dos
marcadores son comunes tanto al inicio tardio/ EA esporédica y de inicio temprano/EA
familiar, sugiriendo una via patogénica comun. Aun asi, no estd claro todavia si la
presencia de estas dos caracteristicas es la causa o el efecto de una cascada de eventos

que incluyen estrés oxidativo, dafio mitocondrial y la muerte para apoptosis.

Siguiendo a Alberich et al. (2008), cabe tener en cuenta que el cerebro es un
6rgano extremadamente complejo el cual estd formado por mas de 15000 millones de
neuronas (células nerviosas especificas) intercomunicadas entre si, las cuales brindan una
serie de capacidades Unicas y propias del ser humano. Asimismo, las sensaciones que el
cuerpo recibe son enviadas al cerebro en forma de estimulos, las cuales se transmiten de
una neurona a otra y son descifradas en distintas zonas del cerebro mediante los
neurotransmisores. Cuando dicha transmision falla la operatividad del cerebro disminuye

e incluso puede desaparecer.
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Consiguientemente, se descubrié una anomalia en las personas con Enfermedad
de Alzheimer relacionada con los cambios neurogquimicos y con el neurotransmisor
acetilcolina, sintetizado normalmente en el cerebro por una enzima Ilamada colinaacetil-
transferasa. En efecto, los pacientes con autopsia con las placas y ovillos caracteristicos
de esta enfermedad presentaban cantidades muy disminuidas e incluso ausencia de
acetilcolina y colina-acetil-transferasa. Sin el incentivo para la neurotransmision las
sefiales no pueden cruzar el espacio interneuronal y por ello se producen los trastornos
que causan esta enfermedad. La citada pérdida neuroquimica, la aparicion de los ovillos
y las placas se producen en dos zonas del cerebro: la corteza y el hipocampo. La corteza
cerebral (localizada en la estructura externa) esta compuesta por estructuras celulares que
nos permiten desarrollar pensamientos y comunicarnos ldgicamente, ocupandose
entonces del area cognitiva. ElI hipocampo (localizado en el I6bulo temporal) tiene

funcién en la memoria a corto plazo y en el sistema de emociones.

Asi, se puede decir que la caracteristica principal de la Enfermedad de Alzheimer
es la muerte lenta e insidiosa de las neuronas cerebrales. Por ende, es posible afirmar que
es una cadena en la cual, cuantas més neuronas mueren, mas rapidamente evoluciona la
enfermedad y con ello desaparecen de forma progresiva las funciones que asumia el

cerebro.

Por su parte, Yeung et al. (2015) argumentaron que existen tres circuitos
frontosubcorticales, originarios de la corteza prefrontal, los cuales han sido identificados
como cruciales para las funciones ejecutivas: la corteza prefrontal dorsolateral (memoria,
planificacién y sistemas de atencion de supervision del trabajo), la corteza orbital lateral
(inhibicién de la respuesta, procesos autorregulatorios, motivacién y comportamiento
dirigido hacia un objetivo), la corteza frontal medial y la corteza cingulada anterior

(activacion en conflicto de respuesta, motivacion y procesos de emociones). Y mientras
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la neuroimagen indica que el subtipo amnésico de DCL se caracteriza por la atrofia del
I6bulo temporal midal, los pacientes con DCL presentan casos aislados de atencion y
déficits ejecutivos (propios de la atrofia cerebral en el cerebro anterior basal y cortex
prefrontal). Estos sintomas frontales afectan a las capacidades funcionales mas complejas
y estan relacionados con los sindromes de comportamiento como la apatia. Por otra parte,
también se encontraron deficiencias en la planificacion de tareas, resolucion de
problemas, flexibilidad cognitiva, fluidez verbal, inhibicion de respuesta y memoria de

trabajo.

Continuando con la teoria de Forlenza et al. (2010), las manifestaciones cognitivas
asociadas con este proceso son compatibles con dafio sutil al hipocampo y estan
relacionadas con las estructuras prefrontales y limbicas, las cuales pueden durar muchos
afios hasta que la carga funcional se vuelva lo suficientemente grave como para superar
el umbral de la demencia. En efecto, tal y como recogen Laukka, MacDonald, Fratiglioni
y Backman (2012) hay evidencia significativa de una fase preclinica larga en la EA que
puede llegar hasta los 10 afios, donde las anomalias antes mencionadas se acumulan
gradualmente en areas del cerebro afectadas con antelacion a la presentacion de deterioro
cognitivo y demencia significativa. De hecho, modelos recientes basados en métodos
neuropatoldgicos, biogquimicos y de neuroimagen han propuesto que los amiloidosos
intracerebrales preceden a la aparicion de los sintomas cognitivos por varios afios e

incluso décadas.

También, es importante tener en cuenta que es una tarea dificil diferenciar
clinicamente un incipiente Alzheimer del envejecimiento cognitivo normal y de los
sutiles cambios cognitivos que se presentan en otras formas de demencia en las fases
prodromicas. No obstante, a pesar de las limitaciones actuales en dicho campo, la fase de

larga predemencia en EA constituye un marco de tiempo Unico para buscar herramientas
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neurobioldgicas clinicas que permitan reforzar la seccién transversal del diagnéstico y
predecir el resultado de la demencia. Por ello, la implementacién de campafias de
deteccidn precoz de la enfermedad de Alzheimer, cuyo objetivo es la deteccion precoz de
misma, continda siendo un reto global. De hecho, el nimero de pacientes que reciben un
diagnostico tardio continda siendo alto, incluso en los paises que promueven campafias

de diagndstico precoz (Rapp, 2014).

Aun asi, Martinez y Miangolarra (2006) presentaron que, en relacion a los
sintomas que pueden ayudar a visualizar el comienzo de la Enfermedad de Alzheimer, la
pérdida de memoria es la manifestacion mas precoz y llamativa y nos suele avisar de que
algo no va bien. Sin embargo, también existen otras alteraciones mentales que se van
asociando al curso de la enfermedad y pudiendo afadirse problemas motores en las fases

mas avanzadas. Atendiendo a los sintomas mas comunes describimos los siguientes:

- Pérdida de memoria: también conocida como amnesia, supone la
dificultad que presentan los afectados para evocar informacién y el
trastorno en el almacenamiento de recuerdos. El recuerdo no se conserva,
por lo que la evocacidén no mejora con pistas, a diferencia de lo que ocurre
en el envejecimiento normal y en otro tipo de demencias. Afectan tanto a
la memoria episddica como a la memoria seméntica. Con respecto a la
parte temporal, la primera afectada es la memoria reciente, lo que se pone
de manifiesto en la incapacidad para el aprendizaje de nueva informacion.
Progresivamente va afectando a la memoria remota, aunque en general se
recuerda mejor lo méas antiguo que lo mas reciente y dentro de esta se
produce una cierta preservacion de la memoria autobiografica. Asi, desde
un primer momento el déficit de memoria conlleva alteraciones en la vida

diaria, ya que la persona puede no recordar citas o sucesos importantes,
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repite la misma historia o preguntas ya que no recuerda la respuesta y
tiende a olvidar donde ha colocado los objetos.

Dificultades de razonamiento abstracto y en la resolucion de problemas:
se manifiesta en las fases iniciales de la enfermedad, ya que se produce
una pérdida de capacidad para realizar tareas complejas, como son las
gestiones financieras o determinadas actividades sociales. Dicha dificultad
es mas dificil en nuevas situaciones y estd minimizada cuando las
actividades son rutinarias. Asi, ademas de la pérdida de memoria y
aprendizaje, en las primeras fases de la enfermedad existe una afectacion
de las funciones de abstraccion, célculo, juicio y razonamiento complejo.
Déficits visoespaciales: las dificultades visoespaciales suelen ser precoces
en la enfermedad de Alzheimer. De hecho, muchas veces lo que primero
Ilama la atencion a la familia es un fallo en la orientacion espacial, ya que
comienzan a extraviarse en lugares conocidos. A medida que aumenta la
enfermedad aumenta dicha desorientacion, pudiendo causar muchos
problemas como el vagabundeo o la pérdida.

Trastornos del lenguaje: también conocida como afasia. Suele aparecer
cuando la pérdida de memoria ya es patente. Uno de los datos mas tipicos
de la afectacion inicial del lenguaje es la incapacidad para recordar los
nombres o cosas de las personas, lo que conlleva una expresion pobre
recurriendo a circunloquios Yy reduciendo significativamente su
vocabulario, por no encontrar la palabra adecuada. En estadio maés
avanzado afecta también a la compresion del lenguaje, de modo que las
personas afectadas son incapaces de comprender 6rdenes complejas e

incluso 6rdenes sencillas, aunque la capacidad de repeticion se conserva
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bastante bien, lo que conlleva un tipo de afasia conocida como afasia
transcortical sensitiva. La lectura y escritura también se van deteriorando
progresivamente. Finalmente, en las ultimas fases de la enfermedad
repiten todo lo que se les dice (ecolalia), repiten sus propias palabras
(palilalia) y acaban dejando de hablar llegando al mutismo.

Trastornos de ejecucion motora: también conocida como apraxia. Las
personas afectadas por Enfermedad de Alzheimer suelen ir perdiendo la
capacidad para ejecutar distintos actos motores por una mala
programacion o planificacion del movimiento a nivel cerebral. Asi, pueden
tener dificultad para realizar un dibujo, presentar incapacidad para ejecutar
acciones simples como decir adids con la mano, tener incapacidad para
llevar a cabo acciones complejas compuestas por varias acciones simples
sucesivas o dificultad para vestirse correctamente. De hecho, asi como la
apraxia ideomotora no suele ser especialmente incapacitante, la apraxia
ideatoria y la del vestido si lo son, ya que pueden interferir gravemente en
las tareas domésticas, en las del autocuidado y en muchas actividades
bésicas de la vida diaria.

Incapacidad para el reconocimiento de estimulos: también denominado
agnosia. Los afectados por la enfermedad pueden perder la capacidad para
reconocer algunos estimulos, especialmente los visuales. Es frecuente la
dificultad que presentan para reconocer caras o lugares conocidos, lo que
da lugar a sensaciones de extrafieza. También, pueden presentar dificultad
para reconocer la estructuracién del propio cuerpo y pueden no reconocer

las limitaciones que sufren y la propia enfermedad, lo cual explica las
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discrepancias que existen a menudo entre la percepcion de los déficits por
parte del paciente y por parte del cuidador.

- Otros trastornos mentales: ademas de las alteraciones cognitivas los
pacientes con Enfermedad de Alzheimer pueden tener otros problemas
psicolégicos como: las alteraciones del animo, la depresién o la euforia, la
ansiedad e irritabilidad, los delirios y las alucinaciones. A la par, pueden
presentar trastornos del comportamiento como: la violencia verbal y
sexual, el insomnio, el vagabundeo, las conductas repetitivas, la
incontinencia de esfinteres, etc. Cabe indicar que la depresién es el
sintoma mas frecuente en las edades tempranas, ya que la persona afectada
es capaz de detectar sus limitaciones, aunque las demas alteraciones son
generalmente mas tardias y no son detectadas por los mismos, siendo
también peor soportadas por los cuidadores.

- Problemas motores: la movilidad de las personas no se ve afectada en los
estadios iniciales de la enfermedad, pero en estadios avanzados es
frecuente que aparezcan trastornos de postura y de marcha o movimiento
involuntarios. En los estadios finales de la enfermedad generalmente se
caracterizan por un cuadro de inmovilidad asociado a una demencia muy
grave que cursa con una dependencia absoluta de un cuidador. De hecho,
el fallecimiento suele producirse por alguna complicacion del

encamamiento.

Curso evolutivo de la Enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es un sindrome clinico relacionado con la edad que

provoca una demencia progresiva en los ancianos. Se caracteriza por una aparicion lenta
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y escondida y debe haber evidencia de deterioro del funcionamiento normal a traves de
un diagndstico clinico. En este contexto, el deterioro cognitivo leve (DCL) se ha
propuesto como la transicién clinica entre los cambios cognitivos normales asociados con
la edad y la demencia temprana. Dicho deterioro es una condicion heterogénea que
implica cambios en diferentes dominios cognitivos y varios subtipos han sido
identificados. Asi, varias funciones ejecutivas han sido denominadas como la llave que
se organiza y regula los procesos subyacentes del pensamiento, la conducta y las

emociones (Nelson & Tabet, 2015).

Siguiendo la teoria de Salotti et al. (2013) dichos cambios pueden conducir a la
enfermedad de Alzheimer, la cual comienza con un deterioro cognitivo leve caracterizado
por un déficit en la memoria episédica, acompafiado de un déficit de atencién,
especialmente de la atencion selectiva y dividida y de déficits en el lenguaje con anomia
e incertidumbre linglistica, todavia siendo capaz de corregirse. En el ambito afectivo
aparecen estados leves y fluctuantes de ansiedad, apatia y disforia. La fase intermedia de
la enfermedad implica un deterioro cognitivo moderado, caracterizado por una alteracion
mas severa de la memoria episddica, que también estad asociado con un déficit de la
memoria semantica, desorientacion espacial y temporal, dificultad de controlar el
procesamiento atencional automaético, reduccion de las capacidades de resolucion de
problemas, abstraccion y del habla. Por otra parte, en el dominio afectivo aparece la
depresion y agresividad. A la par, se producen comportamientos incongruentes e
inapropiados que implican la posible aparicion de delirios y alucinaciones. La etapa
avanzada de la enfermedad implica un grave deterioro cognitivo, que se produce con
mayor deterioro de la memoria autobiografica de sucesos pasados, la memoria

procedimental y las funciones atencionales. El déficit de lenguaje conduce a la
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desaparicion de la produccion de palabras y a la ecolalia espontanea. Por otro lado, a

menudo aparecen sintomas psicoticos como delirios y alucinaciones.

Por su parte, Garcia y Ceballos (2002) explicaron que la evolucion es variable en
cuanto a tiempo, pero inexorable, llegando a una situacién de incontinencia, degradacién
de las disfunciones anteriormente expuestas, encamamiento y fallecimiento a causa de
alguna infeccion concurrente o por tromboembolismo pulmonar por la inmovilidad. A la
par, existe un deterioro progresivo de las funciones intelectuales, por lo que la evolucion
puede ser muy diversa, ya que puede tener una oscilacion de una evolucion rapida de un
afio hacia una prolongacion de mas de 15 afios. Asi, se comprende la progresion de fases

que existen en esta patologia que se diferencian en tres estadios:

Estadio | o leve: Tiene una duracion media de 2-5 afios. En la primera etapa puede
pasar desapercibida y es dificil realizar un diagnostico diferencial. Asi, se empieza a
detectar debido a la dificultad para la realizacion de tareas ocupacionales y sociales
complejas. También, se observa un paulatino deterioro de la memoria 'y comienza a surgir
desorientacion espacial. Asimismo, existe un detrimento en los niveles de concentracién
y una fatiga cada vez mas evidente. A la par, comienzan los cambios de humor y sintomas
depresivos combinados con apatia, desgana, desanimo e irritabilidad. Por otra parte, cabe
tener en cuenta que permanecen conservadas en dicha etapa las habilidades motoras, el
lenguaje y la percepcion, por lo que la persona es capaz de mantener una conversacion,
comprender bien y utilizar aspectos sociales de la comunicacién, como los gestos,

entonacidn, expresion y actitudes dentro de la normalidad.

Estadio 1l o moderado: en la segunda etapa de la patologia los aspectos de
memoria comienzan a fallar progresivamente. La citada etapa comprende una duracion

de 2-10 afios, durante los cuales se producen importantes alteraciones de la funcién
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cerebral con aparicion de sintomas evidentes y preocupantes. Asi, comienzan a surgir
problemas como la disfasia, apraxia y agnosia. También, aparecen rasgos de tipo
psicoticos, donde pueden imaginar a gente la cual no existe, escuchar ruidos o creer
firmemente que alguien va a llegar por él, asi como a preguntar por personas que ya
murieron y todas las imagenes que pasan por la mente realmente producen inquietud.
Asimismo, el embotamiento o represién de emociones, aunadas a una apatia cada vez
mayor empiezan a ser cada vez mas evidentes. Respecto al cuidador, la dependencia es
cada vez mayor, donde las aficiones que tenia, las actividades sociales y de ocio pierden
totalmente su valor ya que la persona comienza a tener actos perseverantes rayando lo
obsesivo, vagabundeando y limitandose a realizar las operaciones mas sencillas. En esta
etapa resulta evidente que la capacidad para el pensamiento abstracto y para realizar
operaciones de calculo se pierden en su totalidad y es muy probable que pueda apreciarse
un cierto grado de Parkinson, puesto que es habitual ver movimientos bruscos de manos,

pies o0 brazos cuando estan sentados o dormidos.

Estadio Ill o avanzado: es la dltima etapa de la patologia. Se presenta una
afectacion amplia y evidente de todas las facultades intelectivas. Los sintomas cerebrales
se incrementan, destacando la rigidez muscular y la resistencia al cambio postural, asi
como los temblores y las crisis epilépticas. En esta fase la persona afectada ya no reconoce
a los familiares o su propio rostro. A la par, desaparece también su propia personalidad,
se muestran profundamente apaticos y presentan pérdida de respuesta al dolor.
Finalmente, aparece la incontinencia urinaria y fecal y se acaba con encamamiento y
alimentacion asistida. Comdnmente, el fallecimiento suele producirse por neumonia,

infeccidn viral u otro tipo de complicacion.
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El apoyo social

Origen del apoyo social

Atravesar una enfermedad y en ocasiones la necesidad de cuidados especificos
implica una reduccion de la capacidad fisica, procedimientos médicos dolorosos e
incertidumbre, conduciendo a una experiencia estresante en la vida del individuo
(Andrade & Devlin, 2015). Es en estas circunstancias, las mas vulnerables, donde el
apoyo se vuelve fundamental, el cual es proporcionado a través de la red social (Graven
& Grant, 2014), donde la familia y otros miembros de la comunidad suelen cubrir
eficientemente las necesidades de las personas (Koukouli, Vlachonikolis & Philalithis,
2002).

No obstante, dichos miembros se encuentran en una dificil situacion para
encontrar el equilibrio entre cuidar y sus otras responsabilidades y roles en la vida
cotidiana, como ser padre, mantener su vida social, etc. Estas responsabilidades
compaginadas con el brindis de cuidados suelen ser abrumadoras y los cuidadores a
menudo presentan quejas fisicas y psicoldgicas y un bajo sentido de competencia en el
cuidado. Esto podria resultar en necesidades y requisitos particulares de apoyo y recursos
(Millenaar et al., 2018).

He aqui surge la investigacion sobre el apoyo social como variable de interés sobre
enfermedades crénicas y los resultados beneficiosos que genera en las mismas (Marshall,
Parker, Ciarrochi & Heaven, 2014). De hecho, la bibliografia sobre apoyo social dispone
ya de varias décadas de desarrollo, promovida por la Epidemiologia, Medicina
Preventiva, Psicologia Comunitaria entre otras, con el objetivo de aprovechar recursos
alternativos a la institucionalizacion para la superacién de situaciones de enfermedad

fisica, mental o vulnerabilidad social y lograr la consecucion del bienestar del individuo.
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En este tiempo se han acumulado evidencias, instrumentos y modelos explicativos
suficientes que nos permiten comprender el efecto de las redes sociales y el apoyo social
en el logro del bienestar del individuo (Molina, Fernandez, Llopis & McCarthy, 2008).
Segun la revisidn de Yanguas y Pérez (1998) el apoyo social y el afrontamiento
son las dos variables moduladoras o modificadoras del estrés del cuidador que mas
atencion deben recibir. La existencia de ambos factores lleva a asegurar que el cuidador
cuenta con recursos para hacer frente a situaciones de estrés y malestar psicologico. Es
decir, es capaz de entender, controlar y modificar los acontecimientos a los que se debe
de confrontar. En realidad, lo que acontece es un proceso de relacién entre los recursos y
estresores que se generan, en funcion del cual, un cuidador puede hacer frente de
diferentes maneras, eficiencia y eficacia a las situaciones que vayan surgiendo en el

cuidado.

Por otro lado, Gellert (2018) planted su modelo explicativo donde se expone la
funcién de amortiguacion del estrés a través del apoyo social. En este modelo, la
disponibilidad percibida del mismo llevard a la eliminacion o debilitacion del estrés
percibido. Dicho modelo ha sido probado en una amplia gama de estudios y aunque los
hallazgos no son concluyentes hay indicios de que la hipétesis de apoyo social como

amortiguador del estrés genera resultados positivos y confirma dicho modelo.

De hecho, diversas investigaciones han demostrado que las personas que reciben
un alto grado de apoyo social presentan una vida mas satisfactoria y, por ende, logran
unos mayores niveles de bienestar personal y social. Ademas, se ha comprobado que
dicho apoyo actia como mediador parcial de la relacion entre la autoestima y la
satisfaccion con la vida. Y de manera similar, la autoestima puede funcionar como la
hipébtesis de mediar la asociacion entre el apoyo social y la satisfaccion con la vida (Zhao,

Wang & Kong, 2014; Trepte, Dienlin & Reinecke, 2015).
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Ong et al. (2018) también indicaron que varios estudios han respaldado el papel
del apoyo social en la proteccion y el mantenimiento de la salud fisica y psicoldgica. Por
ejemplo, la interaccion social y el apoyo efectivo ayudan a reducir la carga psicoldgica
en los cuidadores de personas con demencia. Si bien la mala calidad de apoyo social
puede ser perjudicial e implicar resultados negativos en la salud fisica y mental, la
experiencia positiva de apoyo social fomenta la resistencia al estrés y conduce a unos
niveles inferiores en la sobrecarga.

A la par, el apoyo se considera un indicador directo sobre la adaptacién que
presentan los cuidadores respecto a su familiar y un predictor psicolégico esencial para
minimizar el impacto del estrés en el cuidador. Del mismo modo, han sido analizadas las
relaciones y comportamiento entre la familia, el vinculo anterior a la enfermedad y las
actitudes hacia el propio individuo. También, se ha dado mucha importancia tanto al
conocimiento sobre la enfermedad, a las habilidades para afrontar problemas y a la
expresion de emociones y sentimientos, asi como a los programas con intervencion
psicolégica para aquellos cuidadores que los necesiten (Torres, 2010).

Aunque si bien es cierto que las causas y efectos del apoyo social han estimulado
y demostrado que desencadenan muchos resultados positivos (Trepte et al., 2015), la
mayoria de esta literatura ha sido transversal donde la evidencia de ordenamiento
temporal no ha sido posible. Aun asi, existen algunos estudios longitudinales apoyando
asociaciones entre la baja autoestima y los resultados de una salud mental pobre, asi como
los escasos disefios que examinan las influencias direccionales entre la autoestima e
interacciones sociales (Marshall et al., 2014). Por ello, se incide en el papel del apoyo
social como coadyuvante para restaurar la autoestima (Tuinman, Hoekstra, Fleer, Sleijfer

& Hoekstra-Weebers, 2006).
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Y aunque el balance de estas épocas con respecto a la investigacion e intervencion
en el campo de apoyo social es enormemente positivo, todavia quedan abiertos
importantes interrogantes acerca de los mecanismos de influencia entre red social y salud,
disponiendo en la actualidad de teorias, hallazgos e instrumentos que permitiran orientar
tanto la investigacion futura como la definicion de las politicas publicas de intervencién
(Molina et al., 2008). Razonablemente, en la actualidad las preguntas abiertas de apoyo a
la investigacion social se centran en abordar su contexto de dependencia (Trepte et al.,
2015), puesto que la atencion a pacientes que presentan un estado de reduccion de
autonomia personal o situaciones de dependencia constituye un reto, no solo para la
politica sanitaria y social, sino también para las familias que han de asumir los cuidados

(Gorlat et al., 2013).

En lo que se refiere a la sociedad espafiola, los cambios sociales han sido
importantes y rapidos en las Gltimas décadas a pesar de lo cual la familia sigue siendo la
institucién mas valorada. No obstante, la estabilidad y el protagonismo que presentan las
redes familiares estd cominmente unido desde sus origenes a las limitaciones que
presentan los Estados de Bienestar (Sanchez & Bote, 2008). En efecto, existen
determinados factores que influyen de forma decisiva en el grado de vulnerabilidad de las
familias y el apoyo que estas puedan proporcionar: la clase social (Barron & Sénchez,
2001), tipo de empleo, problemas econdmicos, problemas de salud, conflictos
generacionales y sobrecarga del cuidador. Incluso, en multitud de ocasiones aparece una
relacion directa entre el apoyo familiar y el burnout, observandose diferencias en funcion

del género (Segado, Osca & Lopez, 2013).

En efecto, Van Knippenberg, de Vugt, Ponds, Verhey y Myin- Germeys (2018)
propusieron como las vulnerabilidades y los recursos pueden ser distinguidos de acuerdo

con la estabilidad y capacidad para el cambio que presenta cada individuo. Por su parte,
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el término vulnerabilidad se refiere a caracteristicas estables como la edad, raza y género.
Contrariamente, los recursos son caracteristicas mas dinamicas y variables que son
afectadas por las interacciones con el medio ambiente, como el afrontamiento y el apoyo

social.

Definitivamente, tal y como expusieron Duray Garcés (1991) todos los individuos
muestran la necesidad secundaria de relacionarse con los demas, de comunicarse y de
mantenerlos a su lado. Es decir, se necesita tener apoyo social, porque en funcién de la

amplitud de este estard el bienestar individual y social de la persona.

Concepto de apoyo social

El término “apoyo social” tomo fuerza hacia la mitad de los afios setenta, y desde
alli ha surgido gran interés por el estudio del mismo y su influencia sobre la salud y la
enfermedad (Cérdenas, Melenge, Pinilla, Carrillo & Chaparro, 2010), convirtiéndose en
una de las variables centrales en las ciencias humanas en las Ultimas décadas (Hautsalo,
Rantanen & Astedt-Kurki, 2013). Sin embargo, la creciente literatura no ha producido
una definicién clara del término, mas bien, términos como apoyo social, redes sociales e
integracién social se han utilizado de una manera intercambiable para una amplia gama
de fendmenos, que en general se ocupan de las consecuencias de las relaciones sociales

para la salud y el bienestar individual (House, Umberson & Landis, 1988).

Histéricamente, fue en la década de los setenta cuando aparecieron los tres
articulos pioneros en el estudio del apoyo social (Cassel, 1974, 1976; Cobb, 1976, citado
en Barron & Sanchez, 2001). Cabe sefialar a Cassel debido a la profunda revisién
realizada en sus trabajos, siendo conocido como el iniciador de la investigacion
sistematica sobre los beneficios psicoldgicos del apoyo social. Aunque el autor no ofrecid

ninguna definicion explicita sobre el propio término, sefialé que es el ofrecido por los
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grupos primarios mas importantes para el individuo. Caplan (1974) fue el autor pionero
que sefiald por primera vez las funciones del apoyo social, identificandolas por el aporte
a un individuo de reciprocidad, validacion y dominio sobre el ambiente. Por su parte,
Weiss (1974) sefialé por primera vez seis contribuciones del apoyo social: sentido de
logro, integracidn social, aprendizaje, afirmacion de valia, sentido de una fiel alianza y
orientacion. Cob (1976) aport6 que los beneficios y efectos del apoyo social se obtienen
de la informacion que brinda a los individuos, haciendo que se sientan amados, estimados

y valorados como miembros de un grupo social.

Por otro lado, volviendo a los origenes, la investigacion del término a tratar
aparecia relacionada con los efectos del estrés psicosocial. No obstante, actualmente el
apoyo social se ha convertido en un area de investigacion propia e independiente. De
hecho, desde los inicios se plantearon dos efectos del apoyo social, los cuales han
conducido a las perspectivas que se conocen como hipotesis del efecto directo e hipdtesis
del efecto de amortiguacion. Respecto a la primera, expone que el apoyo social tiene un
efecto sobre la salud y el bienestar, independientemente del estrés. En cuanto a la segunda,
expone que el apoyo social es un moderador de otros factores influyentes en el bienestar,
especificamente los acontecimientos vitales estresantes. Sin embargo, a pesar de ello y de
ser uno de los temas mas demandados y analizados en las distintas disciplinas
relacionadas con la salud, todavia no hay una definicion firme y consensuada del propio
término. Dicha controversia es resultado de diversas conductas dispares entre si que se
incluyen bajo el apoyo social, ya que se trata de un concepto complejo que incluye tanto
aspectos estructurales como funcionales, reales y cognitivos, y de distintos niveles de
analisis. Aun asi, una definicién completa y citada por los autores podria ser la de Lin,

Dean y Ensel, donde enmarcan el apoyo social como el conjunto de provisiones
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instrumentales y/o expresivas, reales y percibidas, aportadas por la comunidad, redes

sociales y amigos intimos (Barron y Sanchez, 2001).

A este respecto, Cene et al. (2013) también definieron el apoyo social como un
concepto multidimensional que indica una variedad de los recursos reales o percibidos.
En estos se incluyen las tres dimensiones de apoyo: emocional, tangible, instrumental o
informativo, disponibles para un individuo a través de sus vinculos con otros (Trepte et
al., 2015; Schroevers, Ranchor & Sanderman, 2003). Integra también tres niveles de
analisis (comunitario, redes sociales e intimos) y cumple una serie de funciones

(emocional, material, informal) (Barron & Chacén, 1992).

Coincidiendo con la teoria de concepto multidimensional, Tardy (1985) ha
definido el término como la totalidad de recursos brindados por otras personas con el fin
de incluir todas sus dimensiones. Ha expuesto también la distincion de las dimensiones,
como la direccidn (dar y recibir), disposicion (disponibilidad o promulgacion), forma de
medicion (descrito o evaluado), contenido (emocional, instrumental, informativo y

evaluativo) y red social donde se encuentra (familia, amigos, vecinos, comunidad, etc.).

Del mismo modo, se suman a esta teoria Fernandez del Valle y Garcia (1994),
quienes explicaron que dicho término tiene que ver con algo tan cotidiano e inmediato
como las relaciones sociales que cada uno establece en su entorno. Podria decirse que es
la informacion que lleva a una persona a creer que él o ella esta siendo cuidado y amado,
apreciado y miembro de una red de obligaciones mutuas, abarcando con ello multitud de
interacciones sociales entre amigos, familia, vecinos y otros (Tu & Yang, 2015). A la par,
tiene una influencia dptima en el autocuidado del paciente (Graven & Grant, 2014) y
juega un papel crucial en el proceso de ajuste a una crisis de la vida, como lo es el

diagnostico de una enfermedad (Gutiérrez-Maldonado et al., 2012), por lo que debe
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ajustarse a las necesidades de las personas con el fin de ser favorable para el bienestar

(Schroevers et al., 2003).

Por tanto, se considera como una percepcion subjetiva y personal de la persona.
Propicia que esta se sienta amada, cuidada, valorada y estimada debido a su insercion en
las redes (Cardoso, Ramos, Vaz, Rodriguez & Fernandez, 2012). Por consiguiente,
aumenta la capacidad del individuo para hacer frente y adaptarse a la vida diaria, asi como
para afrontar con mas entereza los acontecimientos estresantes (Gutiérrez-Maldonado et
al., 2012). Es decir, un apoyo social adecuado a través de su interaccion con las redes
sociales protege contra los eventos adversos de la vida, reduce la depresién y ayuda a las
personas a hacer frente a la enfermedad fisica y psiquica (Moonesar et al., 2015), ademas

de influir en la calidad de vida del mismo (Atkins, Naismith, Luscombe & Hickie, 2013).

Por su parte, las redes sociales han sido definidas como un tejido de vinculos
sociales que rodean al individuo y pueden ser continuos o intermitentes a lo largo de su
vida (Delicado, Copete, Barnés & Garcia, 2011). Estan constituidas por la totalidad de
los vinculos que conectan a una persona con su entorno y le facilitan la satisfaccion de
sus necesidades materiales y emocionales (Seidman et al., 2004). Aunque la mayoria de
ellas estan compuestas por los miembros de la familia, estas estin siendo erosionadas por
los cambios en la composicién demografica y las practicas de la vida moderna (Moonesar

et al., 2015).

Dichas redes son multidimensionales y pueden ser descritas de una forma
estructural (composicién, proximidad, frecuencia de contacto, etc.) y funcional (calidad
de la relacion) (Medvene et al., 2015; Fernandez del Valle & Garcia, 1994). Este seria un
nivel de analisis plenamente psicosocioldgico, el cual se centra en la consideracion de

tres dimensiones fundamentales de las redes de apoyo: la importancia de las fuentes en
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funcién del tipo de apoyo considerado, la reciprocidad en el apoyo funcional y el apoyo

comunitario (Gallardo-Peralta et al., 2015).

De esta manera, el debate entre componentes estructurales y funcionales de apoyo
presenta su reflejo en la dimension comunitaria de las relaciones sociales. En este
contexto, diversas investigaciones exponen que las dificultades en la participacion e
integracién comunitarias se vinculan con unos niveles negativos en la autoestima y una
mayor probabilidad de depresion (Gallardo et al., 2015), que de ser persistente se asocia
con una mayor probabilidad de deterioro cognitivo (Winningham & Pike, 2007).
Contrariamente, un sentido de integracion y de participacion comunitaria se asocia con la
salud mental entre las personas mayores (Gallardo et al., 2015). Del mismo modo,
maultiples estudios confirman que aquellas personas que comparten diversas redes tienen
mayores niveles de bienestar, contrariamente de aquellas que se encuentran en redes

“restringidas” (Medvene et al., 2015).

Precisamente, seria acertado decir que las redes sociales también pueden influir
en la situacion de salud de las personas cuidadoras de varios modos, puesto que
proporcionan recursos e incentivos para potenciar o desarrollar conductas saludables y
otros apoyos tangibles o intangibles (apoyo emocional, sentido de pertenencia,
autoestima, ayuda material, etc.) (Delicado et al., 2011). En efecto, uno de los predictores
mas consistentes del bienestar subjetivo es la calidad de las relaciones sociales. Las
personas que tienen relaciones satisfactorias reportan sentirse felices con mayor
frecuencia y las tristes con menor frecuencia y reportan estar mas satisfechos con sus
vidas que aquellos que no tienen relaciones satisfactorias. Sin embargo, todavia no esta
claro porque tener dichas relaciones es tan beneficioso (Siedlecki, Salthouse, Oishi &

Jeswani, 2014).
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Una posibilidad es que los individuos que poseen relaciones positivas pueden
obtener apoyo cuando lo necesitan, mientras que los que carecen de ellas no pueden
obtener tal apoyo en caso de necesidad. Otra posibilidad es que el pensamiento de ser
capaz de confiar en alguien cuando se necesita es reconfortante y contribuye a la
sensacion de bienestar. De cualquier manera, el apoyo social se atribuye como una clave
para comprender la relacion entre la calidad de las relaciones sociales y el bienestar
subjetivo (Siedlecki et al., 2014). No obstante, no todas las relaciones de apoyo conllevan
condiciones y aspectos saludables. El efecto positivo del apoyo social en el bienestar
variard en funcion del apoyo emocional e instrumental que ofrezca la otra persona

(Gallardo et al., 2015).

En concordancia, Gallardo-Peralta el al. (2018) manifestaron que las relaciones
sociales estan relacionadas con el bienestar a lo largo de la vida y que esta relacion se
vuelve més importante y significativa entre personas de edades avanzadas. De hecho,
aunque existen varios indicadores de bienestar en la vejez, uno de los mas importantes y
analizados es la calidad de vida debido a su visién general integral del bienestar. Asi, la
relacion positiva entre la calidad de vida y las redes de apoyo social ha demostrado
maultiples resultados significativos. Contrariamente, la falta de dichas redes y apoyo social

ha demostrado conducir al deterioro fisico, cognitivo y social.

Asi, cabe citar la importancia de la integracion social, donde su inclusion en los
diferentes modelos teodricos ha sido considerada desde una perspectiva restrictiva y
psicologista al confundir el concepto de integracion social con el apoyo social formal.
Estudiando el término que nos atiene, este recoge aspectos de un analisis claramente
socioldgico, donde se refieren a conceptos de alienacion recogiendo las consecuencias
entre la relacion del individuo y la sociedad. Por lo tanto, los autores definen la

integracion social como “los estados normativos, simbolicos y materiales en los cuales se
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ve inmerso el sujeto y que le vinculan con un proyecto colectivo y reglamentan su
conducta, haciendo por tanto comprensible, predecible y controlable el mundo cotidiano”
(Barron y Sanchez, 2001). Consiguientemente, la atencién se esta dirigiendo cada vez
mas a las formas en que la integracion y las redes sociales pueden controlar o regular los
comportamientos de las personas 0 sus pensamientos y sentimientos, los cuales

generalmente influyen o promueven la salud (House et al., 1988).

Concluyendo, y siguiendo el estudio de Aranda & Pando (2013), han sido
numerosos los enfoques y teorias sobre el tema, en los que se observa un consenso general
de su papel como un agente protector y en las funciones tanto del apoyo social como de
las redes de apoyo. Sin embargo, todavia se observa la necesidad de explicaciones mas
nitidas sobre su proceso. En lo que se refiere a la multidimensionalidad del concepto,
queda claro que el apoyo social incluye una serie de aspectos estructurales y funcionales
derivados del mantenimiento de las relaciones sociales. Por otro lado, es fundamental
tener en cuenta que una parte esencial del apoyo social y las redes son los intercambios
entre individuos, bien sean materiales, instrumentales, emocionales, etc., los cuales
influirdn en el grado de satisfaccion y necesidades de la persona. Con respecto a las redes,
se distinguen entre redes informales y formales y todas ellas, en mayor o menor grado,

son importantes y necesarias.

Por todo ello, el apoyo social puede ser entendido como las interrelaciones que se
dan entre individuos, con conductas y comportamientos que también se relacionan entre
si y por redes de apoyo. Ademas, cabe apuntar que la falta de apoyo o su deficiencia
aumenta la probabilidad de respuestas negativas generadas conduciendo a consecuencias

en su d&mbito familiar, social y laboral.
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Tipos de apoyo social

Siedlecki et al. (2014) explicaron que, aunque la investigacion ha vinculado el

apoyo social a las medidas de bienestar subjetivo, algunos investigadores han encontrado

consecuencias nulas o negativas de ambas relaciones. Una posibilidad para la variacién

de los resultados es como los autores conceptualizan y ponen en funcionamiento el apoyo

social y el bienestar subjetivo, siendo ambos utilizados a menudo para construcciones

complejas. Existen varias facetas de la vida social pertenecientes al apoyo que han variado

con el bienestar subjetivo. Por ello, es fundamental diferenciar los siguientes

componentes del apoyo social:

Integracion o arraigo social: se refiere a la frecuencia de contacto con los que estan
en la propia red social. Se ha encontrado que el nimero de proveedores de apoyo
tenia un pequefio inconveniente de asociacion con la angustia psicoldgica. Sin
embargo, las medidas de integracion social no necesariamente evaltan la calidad
de la relacién, que puede ser crucial en la determinacion de las consecuencias
emocionales. De hecho, se ha encontrado que la satisfaccion con la vida, la
autoestima y la felicidad posee una fuerte relacion con la puntuacién de calidad
de los contactos sociales y no con la cantidad de los mismos.

Apoyo declarado: se refiere al apoyo percibido real, si se recibe apoyo emaocional,
tangible o informativo. Asi, el apoyo y el bienestar comparten una relacion
compleja, donde la investigacién muestra una pequefia relacion positiva entre
ambas. Sin embargo, otras investigaciones han mostrado como el apoyo
promulgado aumenta el afecto negativo como resultado de experimentar diversas
formas de angustia vinculados a la percepcion de un bienestar reducido. Ademas,
recibir apoyo podria activar sentimientos de baja autoestima por no tener la

capacidad de cuidar de uno mismo y estar en deuda con el apoyo del proveedor.
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Diversos autores han sugerido que dicha relacion entre la ayuda recibida y la
depresion puede estar vinculada a la percepcion de una pérdida de independencia
en la vejez.

- Apoyo proporcionado: se refiere a la ayuda emocional, tangible o informativa que
uno es capaz de suministrar a los demas, la cual se ha relacionado con la salud y
el bienestar. Dicho apoyo se ha asociado positivamente con el bienestar, donde se
muestran niveles reducidos de animo negativo y un mejor estado del positivo.
Existen diversas explicaciones de por qué la prestacion de apoyo puede influir en
el bienestar subjetivo. Asi, proporcionar apoyo a los demas puede dar sentido de
significado o propdsito e incluso aumentar las autoevaluaciones.
Alternativamente, uno puede sentir el orgullo o placer de la oportunidad de influir
en la vida de alguien, por pequefio que sea el acto. No obstante, es fundamental
tener encuentra que una excepcion a estos hallazgos ha sido la experiencia de
cuidar, que se ha relacionado con la diminucién del bienestar.

- Apoyo percibido: se refiere a la satisfaccidon con el intercambio de apoyo y soporte
anticipado. Difiere del apoyo promulgado en que se refiere a la expectativa de que
el apoyo social y bienestar serd proporcionado, en lugar de referirse a los casos
concretos en los que uno ha recibido apoyo. En general, la percepcion de
disponibilidad de dicho apoyo se ha relacionado con mejores resultados en los
momentos de estrés y menores puntuaciones en la angustia psicolégica. Ademas,
se ha encontrado que un mayor apoyo social percibido se correlaciona con una
mayor satisfaccion con la vida y se vincula a un menor nimero de sintomas

depresivos.

Ong et al. (2018) también afirmaron la existencia de dos dimensiones de apoyo

social a saber: percepcion de apoyo social y apoyo social recibido. El apoyo social
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percibido se considera como la percepcién del individuo sobre la cantidad y calidad de
apoyo social recibido en su red social mientras el apoyo social recibido es la
cuantificacién objetiva de la ayuda que reciben de las personas de su red social. Entre
ambos tipos de apoyo, la investigacion ha demostrado que el apoyo social percibido es
maés fuerte para el bienestar y satisfaccion con la vida del cuidador. Gellert (2018) también
afirmé que el apoyo social percibido ha demostrado amortiguar los efectos perjudiciales

del estrés percibido sobre la calidad de vida.

Siguiendo a Torres (2010), el apoyo social parece ser la variable moduladora méas
importante para los cuidadores informales. Este contempla multiples dimensiones,
aunque dos de ellas son los mas importantes de cara al apoyo informal y al cuidado de las

personas mayores dependientes:

- Apoyo instrumental: equivalente a la ayuda que presta el cuidador a la persona
para realizar determinadas actividades de la vida diaria.
- Apoyo emocional: equivalente a los sentimientos de ayuda por parte de otras

personas que recibe el cuidador.

Apoyando tal teoria, Hautsalo et al. (2013) dividieron el apoyo social en tres
elementos: “afecto” describe el apoyo emocional, se refiere a la apreciacion, la
admiracion, el respeto o el amor y crear una sensacion de seguridad. La “afirmacién”
incluye refuerzo, retroalimentacion e influir en la manera del individuo a la hora de tomar
decisiones. Y el tercer elemento, la “ayuda concreta”, tales como objetos, dinero y el

tiempo ayudando a alguien.

Por otro lado, multiples autores como House (1987), Schroevers et al. (2003) y
Trepte et al. (2015) coincidieron en subdividir el apoyo social en tres dimensiones

tedricas. En primer lugar, el apoyo emocional refiere a la empatia e implica la expresién
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de afecto o afirmacidn positiva hacia personas queridas y amadas, creando una sensacion
de pertenencia y consuelo emocional. Asi, consideran que hablar con otros sobre las
emociones ha sido identificado como una de las formas mas Utiles de apoyo. En segundo
lugar, el apoyo instrumental describe la transaccion de bienes o servicios, conocido
también como apoyo material o tangible. Este describe conductas instrumentales que
ayudan directamente a quien lo necesita, como cuidar a alguien, ayudar en actividades de
la vida diaria, etc. En tercer lugar, el apoyo informativo se refiere a la informacion que se
brinda a otras personas para su utilizacion ante situaciones problematicas. Dicho apoyo
difiere del informativo en que la informacion no es la solucidn, sino que permite a quien

la recibe ayudarse a si mismo.

Siguiendo a otros autores que también realizan una diferenciacion entre las
distintas dimensiones de apoyo cabe destacar a Slevin et al. (1996) o Langford, Bowsher,
Maloney y Lillis (1997), quienes se refirieron al apoyo emocional como la preocupacion,
confianza, aceptacion, intimidad y amor. Dicho cuidado es proporcionado por las fuentes
de apoyo social y hace sentirse valorada a la persona que lo recibe. Estos Gltimos, también
definen el apoyo tangible o instrumental como la provision de asistencia financiera,
bienes materiales o servicios. Dicho apoyo abarca las formas concretas y directas en que
las personas ayudan a los demas. A la par, se refieren al apoyo informativo como la
provision de asesoramiento, orientacion, sugerencia o informacion util que se le da al
individuo que recibe el apoyo social. Dicho tipo de apoyo ayuda a otros a resolver

conflictos por si mismos.

Efectos del apoyo social

La OMS define la calidad de vida como la percepcion de las personas sobre su

posicion en la vida en contextos de los sistemas de cultura y valor en los que viven y en
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relacion a sus metas, expectativas, estandares, preocupaciones y funcionamiento social.
Se trata de un amplio concepto que se ve afectado de un modo complejo por la salud fisica
de la persona, el estado psicoldgico, nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y su relacion con caracteristicas sobresalientes de su medio ambiente
(Unalan, Gocer, Basturk, Baydur, & Ozturk, 2015; Dal, Jia & Liu, 2015). Es un concepto
multidimensional que incluye diversas areas: fisica, psicolégica y social.
Consiguientemente, dicho término ha cobrado importancia a la hora de analizar el
impacto que la demencia produce en el individuo y en sus cuidadores, lo cual ayudaria a
definir las estrategias dirigidas a paliar o minimizar las consecuencias de la citada
situacion (Castro-Monteiro et al., 2016).
Por su parte, el funcionamiento social se define como la capacidad de adaptacién
a las necesidades propias, familiares, sociales y laborales, asi como la capacidad para
adoptar diversos roles sociales (Gutiérrez-Maldonado et al., 2012; Barrén & Chacon,
1992). Junto con el funcionamiento social, otra variable que interviene en la calidad de
vida de las personas mas vulnerables socialmente es el apoyo social. Sin embargo, el
modo en que este apoyo incrementa la calidad de vida es algo abierto a discusion, tal y
como se menciond anteriormente. Por una parte, se habla de una relacion directa, donde
el apoyo social determina por si mismo un incremento de la calidad de vida. Por otro lado,
se apuesta por el efecto mediador o amortiguador frente a los estresores del individuo en
las cuales dicho apoyo conduce a un mejor pronéstico en el afrontamiento de tales
situaciones. Sea una u otra relacion, lo cierto es que la relacion entre el apoyo social y la
calidad de vida parece ser empiricamente clara, aunque los modelos teéricos explicativos
no sean muy potentes (Fernandez del Valle & Garcia, 1994).
En relacion al bienestar que el apoyo proporciona a los individuos, diversos autores

coincidieron en distinguir dos tipos de efectos principales (Barrén & Chacon, 1992; Vega

108



& Gonzalez, 2009; Torres, 2000), los cuales apareceran combinados en multitud de

ocasiones (Oetzel et al. 2014):

- Efectos directos: cuanto mayor sea el nivel de apoyo social menor sera el malestar
psicolégico. Si, por el contrario, el grado de apoyo social es bajo, la incidencia en
los trastornos sera mayor, independientemente de los acontecimientos estresantes
que se presenten. Esto significa: el apoyo social ejerce una influencia
independiente.

- Efectos indirectos: cuando las personas estan expuestas a estresores sociales estos
tendran efectos negativos solo entre sujetos cuyo nivel de apoyo social sea bajo.
Por ello, se considera que sin estresores sociales el apoyo social no tiene influencia
sobre el bienestar. Consiguientemente, el apoyo social puede ser considerado

como un moderador de los efectos de los acontecimientos vitales estresantes.

Por su parte, Oetzel et al. (2014) coincidieron con el efecto directo y afiadieron dos

tipos de efectos:

- Efectos mediadores: el apoyo social permite amortiguar los efectos negativos
que produce el estrés, el debilitamiento social y las condiciones demogréaficas
negativas asociadas con la vida.

- Efectos modeladores: permite modelar la agresividad y comportamientos
contraproducentes a los que lleva la sobrecarga y el malestar en situaciones

criticas.

A raiz de todo lo comentado y apoyandose en diversos estudios, los cuales coinciden
en afirmar que las intervenciones basadas en el apoyo social han tenido un gran auge en
la ultima década, Vega y Gonzalez (2009) expusieron los efectos beneficiosos mas

comunes que dichas intervenciones acarrean:
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- Los efectos positivos que el apoyo social en si mismo tiene sobre la salud y el
bienestar.

- Movilizacion de recursos informales promoviendo la participacion.

- Aumento de la capacidad para afrontar situaciones de estrés por parte de los
pacientes, asi como el aumento de la autoresponsabilizacién en competencias
personales.

- Beneficio para las personas implicadas con el paciente (cuidadores, familiares,
etc.).

- Diminucidn de los factores de riesgo fisico y problemas sociales.

- Control del estrés generado por la enfermedad.

- Diminucidn de ansiedad, depresién y aislamiento que acompafian la experiencia

de vivir en situacion de enfermedad.

Siedlecki et al. (2014) puntualizaron que los efectos que el apoyo social pueda
brindar en la persona dependerdn también de la personalidad de esta. Por ello, los rasgos
de personalidad son factores importantes a tener en cuenta a la hora de examinar dichos
efectos. En particular, el neuroticismo y la extraversion han demostrado predecir los
resultados y componentes afectivos del bienestar subjetivo. Asi, los individuos neuréticos
tienden a ser ansiosos, facilmente molestos, malhumorados o deprimidos, mientras que
los extrovertidos tienden a ser alegres, optimistas, salientes, enérgicos, expresivos y
activos. Ademas, son mas propensos a experimentar los acontecimientos positivos o
satisfactorios de la vida, mientras que los individuos con niveles altos en neuroticismo lo

son a experimentar eventos negativos.

Desde otro punto de vista, Dam et al. (2017) expusieron que, aunque una parte de
la literatura demuestra que el cuidado de un familiar puede ser una experiencia positiva

que lleva al enriquecimiento y al crecimiento, este también supone un impacto negativo
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en la calidad de vida y bienestar de los brindadores de cuidados. El cuidado puede
provocar aislamiento social, carga, depresion y mala salud fisica, ya que debido a los
mismos las relaciones interpersonales cambian y los sentimientos de soledad pueden
contribuir a la depresién. Por el contrario, unos altos niveles de apoyo social subjetivo
implican un mejor bienestar psicolégico. Consistentemente, las teorias de apoyo social
resaltan los efectos amortiguadores del mismo. Siguiendo la teoria del apoyo social, este
protege a las personas de forma indirecta de los efectos negativos que los eventos
estresantes suponen para la salud, promoviendo el afrontamiento adaptativo y las
evaluaciones de situaciones estresantes. Mas especificamente, el trabajo en este campo
ha demostrado que el apoyo percibido estd mas vinculado con el bienestar que con el
apoyo recibido real. En concreto, la calidad percibida y la satisfaccion con las
interacciones sociales contribuyen a los resultados de salud beneficiosos. En efecto, se
resalta como un buen reconocimiento de las necesidades de apoyo social subjetivas

conduce a mejorar el bienestar y la satisfaccion del cuidador.

Por su parte, Del-Pino-Casado, Frias-Osuna, Palomino-Moral, Ruzafa-Martinez y
Ramos-Morcillo (2018) indicaron como varios investigadores han demostrado los efectos
positivos del apoyo social en los ajustes psicoldgicos, salud y bienestar durante las tres
Gltimas décadas. Sin embargo, a pesar de los hallazgos logrados, se ha avanzado poco en
la compresion de como funciona el apoyo social como un mecanismo especifico que lo
vincule con sus propios beneficios. Por ello, estudios sobre el cuidado familiar han sido
una buena base para analizar como este se relaciona con los resultados y los efectos que
ofrece, bajo los modelos de estrés y afrontamiento. En estos modelos, las consecuencias
de los posibles eventos estresantes dependen de la evaluacién personal del cuidador y los
recursos que posee, tales como el apoyo social. Con dicha base algunos autores han

tratado de teorizar sobre como el propio concepto modula las consecuencias del estrés.
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En este sentido, el apoyo social juega un papel en dos puntos diferentes de la
secuencia causal, vinculando al estrés con sus consecuencias. En primer lugar, la
percepcidn de que otros pueden proporcionar los recursos necesarios podria conducir a
evaluar la situacion como menos estresante. En segundo lugar, la recepcion real de la
ayuda puede aliviar el impacto del estrés al proporcionar una solucién al conflicto, al
reducir la importancia percibida al problema, al proporcionar distraccion o al facilitar
comportamientos saludables. Por lo tanto, el apoyo social ha evidenciado que podria tener
efectos en la disminucion del impacto de los factores estresantes en la situacion emocional

del cuidador.

Finalmente, cabe indicar que diversidad de instrumentos han sido desarrollados
con el fin de evaluar los efectos que el apoyo social genera. En general, existe un consenso
de su agrupacion en tres grandes categorias: instrumentos que evaltan la conexién social,
instrumentos referidos al apoyo social percibido e instrumentos que describen las

conductas de apoyo social (Duray Garcés, 1991).
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Las estrategias de afrontamiento

Definicion de estrategias de afrontamiento

La literatura sobre el estrés y el afrontamiento ha crecido en las ultimas décadas.
A través de este tiempo diversas investigaciones han examinado las respuestas de las
personas ante factores estresantes tales como la enfermedad, especialmente, aquellas
potencialmente mortales (Carver, 1997), teniendo en cuenta que la manera en la que los
cuidadores perciben su rol de cuidado y como lidian con situaciones problematicas o
estresantes predice la carga que genera la atencion (Schoenmakers, Buntinx &

DeLepeleire, 2010).

La condicion fisica del ser humano puede verse afectada por las emociones, los
sentimientos y la forma de ocuparse a diario de los eventos estresantes de la vida. Una
mentalidad positiva para enfrentar dificultades puede hacer que las personas sean mas
resilientes a las enfermedades y al estrés. Avances recientes en la neurociencia sugieren
la posibilidad de reprogramar y cambiar los patrones de comportamiento a traves de
técnicas de modificacion de pensamiento. Pensamientos, ideas, creencias y emociones
pueden ser modificados con el fin de desarrollar patrones de pensamiento saludables y
productivos que permitan enfrentarse al estrés y sobrecarga que genera el cuidado de una
persona con demencia (Sarabia-Cobo, 2015). En concordancia, Tudor et al. (2017)
expusieron como el cuidado de personas con demencia requiere habilidades especificas y
conocimiento, puesto que los cuidadores se enfrentan a una enfermedad desafiante tanto
fisica como emocionalmente, la cual conduce al agotamiento y al riesgo de claudicacién

familiar.

Siguiendo dicha corriente Ong et al. (2018) afirmaron que, si bien algunos

estudios han documentado una salud fisica y psicologica deficiente en los cuidadores,
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existe evidencia de que estos también experimentan una alta satisfaccion y un rendimiento
positivo del cuidado. Esta disparidad puede explicarse a través de factores que podrian
influir en los resultados del cuidador, como la capacidad de recuperacién, las estrategias

de afrontamiento, la basqueda de ayuda y el apoyo social con el que cuenta.

Por ello, Yancura y Aldwin (2008) destacaron la importancia de la resiliencia
definida como la adaptacion positiva para enfrentar la adversidad, la flexibilidad, el
bienestar psicologico, la fuerza, la vida saludable, la carga, las redes sociales y la
satisfaccion con el apoyo social. Dos modelos conceptuales de resiliencia postulan que
los cuidadores que tienen poca capacidad de recuperacion experimentaran una gran carga,
incluso en presencia de una baja demanda de atencién. Por el contrario, los cuidadores
que tienen una gran capacidad de recuperacion experimentaran una baja carga, incluso
cuando se experimenta una gran demanda de cuidados. Esta baja carga percibida podria
atribuirse a estrategias efectivas de afrontamiento donde la resiliencia se asocié con
estrategias de afrontamiento centradas en el problema, la emocién y el sentido de
autoeficacia. Asi, las estrategias centradas en los problemas, tales como la busqueda de
informacion y la adopcién de medidas, son un conductor para resultados positivos en la
salud. Contrariamente, estrategias tales como la evitacion o el afrontamiento de

confrontacién conducen a resultados negativos en la salud.

Reafirmando esta teoria, May Jones et al. (2019) explicaron que la alta resiliencia
y el afrontamiento activo estan relacionados con mejores resultados para los cuidadores
y se asocian con unos mayores niveles de apoyo social y unos menores niveles de estrés,
sobrecarga y depresion. Ademas, consideran que los cuidadores que tienen una alta
resiliencia estan enfocados a objetivos activos y tienen una mayor actitud para superar los

desafios y disfrutar de un mayor bienestar subjetivo.

114



Por su parte, Chen et al. (2015) relacionaron el afrontamiento con la forma en que
las personas se enfrentan a las condiciones vitales que son estresantes, en tanto que se
podria admitir el vinculo mutuo entre el estrés y el afrontamiento. Cuando el
afrontamiento no es efectivo el nivel de estrés serd mas alto. Contrariamente, cuando el
afrontamiento resulta efectivo el nivel de estrés sera mas bajo. Sin embargo, este no puede
ser un principio exacto, puesto que probablemente las personas que afrontan la situacion
con efectividad pueden tener un mayor grado de implicacion que los individuos
inefectivos para con las estrategias de afrontamiento y estrés y consecuentemente
proporcionan mas estrés potencial para si mismos, aunque habitualmente puedan

afrontarlo.

Por ello, dicho término es considerado como el proceso de adaptacion a una
situacion de estrés, es decir, dependiendo de como los cuidadores subjetivamente evallen
sus circunstancias influird en las decisiones que tomen sobre la prestacion de atencion, la
busqueda de ayuda y su continuacion en el papel de cuidador. En efecto, los proveedores
de cuidados estaran mejor equipados si tienen formas mas eficaces de hacer frente al
estrés y las estrategias de afrontamiento eficaces que permitan minimizar los efectos sobre
su estado de &nimo y el bienestar general, conllevando ello una mayor satisfaccion y

calidad de vida.

En esta linea, Van Knippenberg et al. (2018) afirmaron que las caracteristicas
personales pueden influir en la direccion del proceso de estrés y desempefian un papel
exacerbador o amortiguador en la reaccion al estrés de los cuidadores. En general, las
estrategias de afrontamiento pueden ser divididas en estrategias centradas en el problema
(dirigidas a alterar o gestionar un problema activamente) y estrategias centradas en
emociones (dirigidas a regular las respuestas emocionales que surgen ante un conflicto).

Cada una de ellas es considerada efectiva bajo determinadas circunstancias. No obstante,
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aunque el afrontamiento centrado en el problema es propicio para el bienestar psicologico
cuando el factor estresante se percibe como variable y el afrontamiento centrado en la
emocion es mas adaptativo cuando el estresor se ve como incontrolable, parece plausible
que los cuidadores usen ambos tipos de afrontamiento en respuesta a los factores

estresantes que se encuentran en la vida cotidiana.

Por otro lado, y siguiendo a Domajnko y Pahor (2015), los métodos de
afrontamiento pueden ser clasificados en dos grandes patrones: afrontamiento positivo y
afrontamiento negativo. Por su parte, el afrontamiento proactivo refiere a los esfuerzos
realizados en las personas con el objetivo de prevenir los posibles factores estresantes, las
posibles pérdidas y reducir al minimo sus consecuencias negativas con las estrategias
centradas en los problemas y busquedas de apoyo. De hecho, se ha demostrado que ser
resiliente da lugar a la inmunidad relativa desde los efectos adversos de los cambios de la

vida, incluidos los derivados de la mala salud.

Tal y como planteron Lou, Lau y Cheung (2015) las estrategias de afrontamiento
positivas implican las personas que hacen un esfuerzo activo para gestionar los factores
de estrés y los individuos pueden participar en los esfuerzos activos para controlar o
cambiar las circunstancias estresantes y para gestionar las respuestas emocionales al
estrés. Por el contrario, cuando se toman estrategias de afrontamiento negativas es
probable que los individuos se desenganchen de las circunstancias del cuidado. Es posible
que estos hallazgos puedan explicarse por el hecho de quienes estan deprimidos y/o
cargados puedan también carecer de recursos adecuados para participar en el
afrontamiento positivo. De hecho, se ha encontrado que los sintomas depresivos estan
asociados a una disminucién del uso de estrategias positivas, un mayor uso de
afrontamiento evitativo y el aumento de la reactividad fisioldgica a factores de estrés. Del

mismo modo, el cuidador con carga se ha asociado con una disminucion de la confianza
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en la resolucion de problemas, en los recursos de apoyo familiar y en la capacidad de
replantear la manejabilidad de un problema, asi como un mayor afrontamiento evitativo.
Consiguientemente, el cuidado de la demencia durante mucho tiempo ha sido analizado
mediante el estrés y los modelos de afrontamiento. Estos modelos asumen que el cuidado
genera altos costos en los cuidadores como la depresién, la carga de los cuidados, el

deterioro de la salud y el papel de cautiverio.

Por otro lado, Gaugler et al. (2016) revisaron la evidencia cientifica acumulada en
los riesgos fisicos, financieros, sociales y psicoldgicos de la atencion familiar de
demencia, la cual, recoge una serie de estrategias de intervenciones profesionales que han
sido desarrolladas y evaluadas. La premisa de estos enfoques fue probar si ciertos
aspectos del cuidado eran modificables con el fin de mejorar los resultados clave, como,
por ejemplo: mejorar las estrategias de los cuidadores para controlar los sintomas
relacionados con la demencia, potenciar los recursos mediante el apoyo social reforzado
etc. Aunque la eficacia de algunas intervenciones es evidente debido a las mejoras que se
producen en las habilidades de cuidados y la reeducacién y adiestramiento en las
estrategias de afrontamiento adecuadas, no esta claro que tipo de protocolos pueden
satisfacer mejor a las diversas necesidades de cada familia. Asi, la identificacion de las
variaciones disciplinarias en las recomendaciones de apoyo no solo revelaria las
inconsistencias existentes en este ambito sino también puede sugerir la necesidad de una
formacion mas estandarizada y consistente por parte de los profesionales, con el objetivo

de ofrecer respuestas eficaces y adaptadas a las necesidades de las familias.

No obstante, tal y como recogieron Quinn et al. (2015) hay evidencias claras de
que el diagnostico precoz y la intervencidn en la demencia se han convertido en una
prioridad en las estrategias nacionales en los paises de altos ingresos. Por ello, ha habido

un creciente interés en el desarrollo de intervenciones eficaces y rentables para apoyar a
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las personas con demencia y sus familiares con el objetivo de poder ajustar y manejar
eficazmente la condicion vivida. Ademas, ha habido un creciente énfasis en ayudar a las
personas con enfermedades crénicas para desarrollar habilidades de autogestion, con el
fin de participar en actividades de autocuidado y tomar papel activo en la gestion de su
propia condicidn aliviando con ello la carga familiar. De hecho, la evidencia sugiere que
un enfoque de autogestidn puede ser Gtil en una variedad de condiciones a largo plazo, a

pesar de que la investigacion actual en esta area continta siendo limitada.

Las intervenciones de autogestion se han basado en una seria de modelos teoricos.
La teoria cognitiva social de Bandura (1986) es la base para la conceptualizacién mas
comun de la autogestion. Segun dicha teoria, el comportamiento de una persona esta
influenciado por sus objetivos, nivel de autoeficacia, expectativas de resultados y factores
socioculturales. Es decir, la creencia de una persona que puede realizar con éxito una
accion especifica en una situacion particular. Estas creencias cognitivas y respuestas
emocionales contribuyen a representaciones de la enfermedad, las cuales influyen en las
estrategias de afrontamiento que las personas puedan tomar. Por ello, la autogestién puede
mejorar la calidad de vida y los resultados clinicos para las personas que cuidan a otras
con enfermedades cronicas, especialmente cuando la intervencion se centra en el cambio
de comportamiento y la mejora de la autoeficacia. No obstante, es importante tener en
cuenta que la evidencia no es concluyente en la mejoria que proporcionan tales

intervenciones en los sintomas primarios.

Tipos de estrategias de afrontamiento

La teoria del estrés y el afrontamiento originalmente planteaba dos tipos de
afrontamiento: el afrontamiento centrado en el problema y el afrontamiento centrado en

la emocion. El primero, consiste en la resolucion planificada del problema, con el fin de
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abordar el problema que causa la angustia utilizando estrategias como la recopilacion de
informacion y la toma de decisiones. El segundo, consiste en la regulacién de la emocion
negativa utilizando estrategias como el distanciamiento, el apoyo emotivo y la evasion de
escape. Ademas, la autora nombra un tercer tipo de afrontamiento conocido como
“control centrado en el significado”, el cual regula las emociones positivas. Dichas
emociones han demostrado desempefiar funciones importantes en el proceso de estrés
mediante la restauracion de los recursos para afrontarlos, ademas de centrarse en las

fortalezas obtenidas y la reorganizacion de prioridades (Folkman, 2010).

En la linea de los modelos tedricos y siguiendo a Carretero, Garcés, Rédenas y
Sanjosé (2006) se ha sugerido que los enfoques de afrontamiento orientados a las
problematicas resultan mas efectivos que aquellos focalizados en la emocion. Por su
parte, no son escasas las investigaciones realizadas en el marco del cuidado informal de
personas dependientes que han demostrado que las estrategias de afrontamiento centradas
en el area cognitiva y la resolucion de problemas inciden directamente en una reduccion
de los niveles de malestar emocional mientras que, de cara a una reduccion significativa
de los indices de malestar psicoldgico, las estrategias de afrontamiento centradas en la

emocion son las técnicas de mayor eficacia.

Mas concretamente, se ha constatado la importancia del papel de cuidador
(mediante la implementacion de estrategias como la redefinicion de la situacion de
cuidado y sus consecuencias) para la reduccion de sus niveles de sobrecarga y depresion.
También, estrategias referenciadas al significado de la enfermedad, la reestructuracion
cognitiva del significado de los estresores, entre otros, pueden ser eficaces. No obstante,
parte de la investigacion hallada ha expuesto que el afrontamiento cognitivo no siempre
conlleva mejores resultados en cuanto a la reduccion del impacto de la demanda de

cuidados y en la misma linea se ha demostrado que las diferentes estrategias de
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afrontamiento tienen efectos diferenciales sobre distintas emociones. Basandose en la
investigacion desarrollada, la eficacia de las estrategias de afrontamiento podra depender
entonces de los estresores, por lo que muchas medidas de afrontamiento utilizadas todavia
son demasiado genéricas y no acogen los efectos especificos del manejo individual por
parte de los cuidadores. Por ello, es necesario crear e implementar medidas especificas de
afrontamiento que amplien y mejoren el conocimiento cientifico y la comprensién sobre
el modo en que las respuestas de afrontamiento alteren el impacto de los estresores sobre

su bienestar.

120



Los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia

El cuidador como figura fundamental en la sociedad actual.

Los costes sociales y econdmicos, ya sean directos o indirectos, que derivan de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias son extremadamente elevados y estos
aumentan gradualmente a medida que aumenta la enfermedad. Asi, los sintomas de la
enfermedad de Alzheimer incluyen no solo el progreso de deterioro de la memoria y el
deterioro cognitivo, sino también la depresion y los sintomas conductuales, ademas de
cambios de personalidad (apatia, irritabilidad, agitacion y desinhibicion), delirios,
alucinaciones y comportamiento motor aberrante (Shua-Haim, Haim, Shi, Kuo & Smith,
2001). En efecto, los seis sintomas conductuales mas frecuentes en pacientes con
demencia incluyen: la violencia fisica (75%), alteraciones de la memoria (68%),
incontinencia (62%), reacciones catastroficas (56%), golpear (50%), siendo estos los que
més carga producen sobre el cuidador como la agresion, trastornos del suefio o de
deambulacion. En el curso de estas patologias los pacientes se vuelven dependientes de

sus familiares (Shua-Haim et al., 2001).

Martinez y Miangolarra (2006) expusieron que el término cuidar hace referencia
a proporcionar a una persona aquellos aspectos que estan mermados o de los cuales se
carece. En efecto, el cuidado de otros es una cualidad natural del ser humano, la cual esta
determinada por aspectos sociales, educacionales y personales. A pesar de ser un aspecto
intrinseco, el cuidado de otros requiere un aprendizaje que se produce a lo largo de toda
la vida, el cual es el resultado de la adquisicion de una serie de conocimientos, la
experiencia personal y el entorno en el que cada persona se ha desenvuelto. Los motivos
por los que se presta ayuda a una persona son variados. Las normas sociales, las
necesidades econdmicas, las creencias personales de lo que es correcto y la aprobacion

social pueden ser algunas de las razones. A la par, existe la creencia de que se puede
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proporcionar un cuidado sin que sea necesaria una formacién e informacion previa,
cuando lo cierto es que siempre es necesaria o recomendable una formacién y preparacion
previa en el cuidado de cualquier persona. No obstante, en el caso de la enfermedad de
Alzheimer la complejidad y las caracteristicas que la engloban hacen necesario que el

cuidador tenga conocimientos de la patologia y de su propia evolucion.

Cuidar a una persona diagnosticada de deterioro cognitivo o demencia puede
incidir sobre diferentes ambitos de la vida del cuidador, destacando la repercusién que
tendra en el terreno profesional y econémico, en la participacion social, en la disminucién
del tiempo de ocio y de cuidados hacia uno mismo y en el estado de salud en general. El
desgaste fisico y psiquico que se produce puede requerir tratamiento psicolégico,
rehabilitador o farmacoldgico, por lo que estd claro que cualquiera de los aspectos
mencionados incide antes o después en la calidad de los cuidados. En efecto, el
tratamiento multidisciplinario del paciente en la actualidad contempla una atencion
integral donde se incluyen medidas de apoyo para la familia y los cuidadores.
Consiguientemente, se debe incluir al cuidador en programas educativos, tanto a aquellos
dirigidos al conocimiento, evolucién y diversos aspectos de la enfermedad, como a la
forma de cuidarse a uno mismo, la prevencion de sintomas y accidentes, y la manera y

directrices correctas a la hora de actuar.

En relacion a los cuidados, brindar atencion a un familiar con una demencia de
tipo Alzheimer esta relacionado a una carga emocional, fisica y financiera debido a su
influencia en el estilo de vida, carrera profesional y estado financiero. Ser cuidador
familiar ha demostrado ser un factor de riesgo para la depresion, la ansiedad y la angustia
(Warchol et al., 2014; Johannessen et al., 2015). De hecho, se ha demostrado que
constituye una situacion de estrés cronico que involucra a toda la familia y es cuantiosa

la literatura cientifica que ha documentado dichas implicaciones psicoldgicas (Seidman
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et al., 2004). Mdltiples estudios han demostrado los efectos negativos que genera sobre
el estado de salud mental del cuidador, resaltando entre efectos habituales el desarrollo
de sintomas de ansiedad y depresion, bajos niveles de bienestar, problemas fisicos
asociados al estrés (Crespo & Fernandez-Lansac, 2015), fatiga, pérdida de apetito,
insomnio, trastornos del ciclo circadiano y aislamiento social entre otros (Giraldo &
Franco, 2006). Dichas consecuencias han sido especialmente estudiadas en los casos de
la enfermedad de Alzheimer debido a la atencion y cuidado constante durante todo el
transcurso de la misma, responsabilizando generalmente a uno de los miembros de la

familia como cuidador principal (Crespo & Fernandez-Lansac, 2015).

También, es importante citar que segun Dempsey, Dowling, Larkin & Murphy
(2020) existen varios modelos que describen las tres etapas que abarcan los cuidadores
durante la enfermedad. La primera etapa se conoce como una etapa de encuentro, donde
los cuidadores conocen el diagnostico y la pérdida de patrones de vida permeables. La
segunda etapa, conocida como la etapa duradera, engloba la fase donde los cuidadores se
manejan en las rutinas de cuidados extensivos y donde se puede producir el aislamiento
social. La tercera y Ultima etapa, denominada etapa de salida, tiene lugar cuando se

produce el abandono de los cuidados debido a la muerte de la persona cuidada.

Dentro del grupo de cuidadores sobresalen los tres familiares mas frecuentes: las
hijas, esposas y esposos. La investigacion descriptiva previa ha tratado de determinar la
variacion en la provisién en funcion del parentesco. Esta constatado que los conyuges
tienden a brindar una atencién mas integral que los hijos debido a: la co-residencia, la
longevidad de la relacion matrimonial, la conexidén emocional establecida, las demandas
sobre las ABVD y AIVD vy el apoyo socioemocional. No obstante, también se ha
concluido que los cuidadores hijos/as sufren mas en ciertas dimensiones del estrés que

los conyuges debido a multiples responsabilidades en el curso de la vida y el cambio de
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rol que deben asumir con un padre (Gaugler, Reese & Mittelman, 2016). Sea cual sea el
rol establecido, se constata la importancia crucial de la atencion al cuidador familiar para
un abordaje integral de salud de la poblacién en situacion de dependencia, prevencién de
la sobrecarga y la claudicacion familiar, asi como la necesidad de coordinar la atencion

social y sanitaria (Delicado et al., 2011).

Nay et al. (2015) expusieron que las formas en que los cuidadores afrontan o
gestionan las demandas de cuidado dependen de lo complejo de la situacion y del
momento de la enfermedad en que se encuentra el receptor del cuidado. Se observa con
frecuencia un mecanismo caracteristico entre los cuidadores orientado a centrar la energia
a hacer frente a los impactos o efectos negativos mas que en la solucion de problemas y
en la busqueda de beneficios para su salud mental y fisica. Si bien es cierto que muchos
cuidadores familiares experimentan sintomas de estrés, aislamiento y exclusion social, se
ha constatado que los cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer
experimentan dichos efectos en mayor medida. Pasan muchas mas horas por semana
cuidando, ayudan con mas actividades de la vida diaria y sufren un mayor impacto
negativo en relacion al empleo, las finanzas, la familia, la salud psicoldgica vy fisica y el
tiempo libre. Del mismo modo, tantos los cuidadores conyuges como los hijos de personas
con demencia se aislan de familiares y amigos, consecuencia de los cambios de
personalidad o comportamiento que puede acompafar a la aparicion de la patologia. Y
aunque dicho aislamiento intente ser evitado, mucho se han discutido las dificultades
particulares para sostener el lugar social cuando uno esta al cuidado de una persona con

demencia.

Por otro lado, cabe tener en cuenta que la cantidad de cuidados y la calidad de la
asistencia que proporciona el cuidador estan determinadas por una serie de variables

como son el tiempo, la relacién paciente-cuidador, el estadio de la enfermedad y la
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formacion. Estas variables pueden provenir de ambas partes e influirdn a su vez
mutuamente. Respecto al tiempo invertido para el cuidado oscilara en funcion de las
necesidades de la persona afectada, asi como en funcién del momento vital en el que se

encuentre el cuidador, como puede ser la jubilacion, paternidad o cambios laborales.

Respecto a la relacién paciente-cuidador, es un factor determinante en la calidad
asistencial, por lo que es importante tener en cuenta si ha habido o no una relacién
anterior, si existe parentesco y si la relacion anterior ha sido satisfactoria o no. De hecho,
se ha comprobado que, si la relacion previa entre ambos ha sido favorable, en la fase de
cuidados esta se mantendra y probablemente no se deteriorard. No obstante, una relacién
que no ha sido buena o fluida producira efectos negativos y reacciones no adecuadas para

la persona cuidada, ademas de provocar sobrecarga psicoldgica sobre el cuidador.

Respecto a la etapa de la enfermedad, esta conllevara mas o menos cuidados y
asistencia, por lo que sera necesario que la persona invierta mas tiempo y un mayor
esfuerzo fisico y mental. Y, respecto a la formacion, esta proporcionara un buen cuidado
al paciente y podra mantener un equilibrio personal adecuado en funcion de la etapa que
esté atravesando. Asi, en la etapa inicial el cuidador debe recibir indicaciones y
explicaciones y aprender todo lo posible sobre la enfermedad. También, es conveniente
gque conozca a otros cuidadores con los que pueda relacionarse, desahogarse e
intercambiar experiencias, lo cual facilitara la comprension de la enfermedad y
proporcionard apoyo social emocional. En la etapa intermedia y avanzada es frecuente
que el cuidador pueda sentirse aislado y en algin caso angustiado, por lo que es
beneficioso que programe descansos y actividades de ocio y tiempo libre que permitan y

brinden tiempo hacia si mismo.
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Ademas, el cuidado de los familiares afectados por la patologia citada genera
sentimientos contradictorios que muchas veces no pueden expresar con la libertad que les
gustaria, bien por problemas de conciencia, bien por escrlpulos o valores morales
fuertemente interiorizados. Por un lado, sienten un fuerte amor hacia el familiar enfermo,
les genera muchisima tristeza y angustia verlos en esas condiciones y sienten mucha pena
y lastima sobre todo cuando no pueden comunicarse con ellos o cuando ni siquiera les
reconocen. Dos de los sentimientos mas mencionados debido a una situacion que no
pueden cambiar son la impotencia y la resignacion. Pero, por otro lado, los cuidadores
tienen sobrados motivos para frustrarse e irritarse, lo que les lleva en ocasiones a sentir
rabia hacia los afectados y sobre todo hacia la situacién, en ocasiones conflictiva, que
crean. Sienten que estan perdiendo su libertad, consideran que es injusto o que no hay
derecho que a ellos les haya tenido que pasar eso, no encuentran respuestas a muchas de
sus preguntas e incluso llegan en momentos de desesperacion a desear su muerte (Algado,
Basterra & Garrigos, 1997).

Por su parte, Dempsey et al. (2020) publicaron los constructos de duelo
anticipatorio y muerte social. El duelo anticipatorio es experimentado cuando hay una
advertencia de pérdida antes de que ocurra una muerte real, mientras que la muerte social
se refiere a las formas en las que se trata a una persona como si ya no estuviera viva.

En concordancia, Large y Slinger (2015) propusieron que los cuidadores de
personas con demencia sentian casi el doble de pérdida en comparacién con los
cuidadores de las personas con problemas cardiacos, lo cual indica que la cantidad y
naturaleza de tales pérdidas son especificas para el cuidado de una persona con dicha
patologia. Se ha tratado de definir y comprender el impacto de esta experiencia de pérdida
y en términos generales se sugieren dos conceptos: la pena anticipada y la pérdida

ambigua. Por una parte, la pena anticipada se ha utilizado para describir el dolor
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experimentado por los cuidadores refiriéndose a la pena que se va experimentando cuando
las pérdidas se van anticipando. El propdsito de esta sera permitir una discusién del morir
para trabajar a través de cualquier problema en el cuidado de la persona receptora y
prepararse para la muerte. Algo que se considera practicamente imposible en el cuidado
de una persona con demencia debido a las pérdidas reales que se van sufriendo en la
comunicacion y el cambio de personalidad. Por otra parte, la pérdida ambigua,
considerada como una forma alternativa de entender la pena del cuidador centrdndose en
las pérdidas reales que van aconteciendo. Se refiere a las circunstancias unicas de
experimentar pérdidas psicosociales mientras que la persona esta fisicamente presente,
siendo esta una de las razones para considerar a la demencia como una “doble muerte”.
Aun asi, las investigaciones que proponen un cambio de enfoque ofreciendo una
vision de los cuidadores menos patologizante y mas centrada en el analisis de las
capacidades y fortalezas que puedan actuar como factores de proteccion ante el estrés
prolongado han crecido y proliferado en los Gltimos afios. Es decir, el aprendizaje y la
adaptacion positiva dentro de un entorno conflictivo o adverso (Crespo & Ferndndez-
Lansac, 2015). Concretamente, en la actualidad el apoyo y aprendizaje para los
cuidadores familiares requiere de un soporte social, una mejora en la experiencia de
cuidar a un familiar. Esta formado por: la interaccion personal, la guia, retroalimentacion,
ayuda tangible, interaccién social, informacion y capacitacion; es decir, categorias que
permitan a los cuidadores la comprension de su rol. (Flérez, Montalvo & Romero, 2012).
Finalmente, como explicd Centeno (2004), aunque las circunstancias que rodean
a cada situacion de cuidado nunca son iguales y la variacion en el proceso de adaptacion
de un cuidador a otro, se pueden distinguir una serie de fases o etapas de adaptacion al
cuidado que son experimentadas por la mayoria de los cuidadores. La primera etapa es

una fase de negacién o falta de conciencia del problema. En los primeros momentos del
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proceso de enfrentamiento a la enfermedad crdnica de una persona del entorno familiar
es frecuente que se utilice la negacion como un mecanismo de defensa para controlar los
miedos y ansiedades. Asi, es muy frecuente encontrarse con que la persona se niega a
aceptar las evidencias de que su familiar padece una patologia degenerativa que marcara
el resto de la vida de ambos. También, es frecuente evitar hablar del deterioro del familiar
que la padece como un método de negacién del problema. Estos mecanismos suelen ser
temporales y conforme avanza el tiempo y las dificultades de la persona para mantener
su autonomia funcional se incrementan, comienza a ser dificil creer que se trata de una
enfermedad temporal, por lo que los familiares comienzan a ser conscientes del deterioro

cognitivo existente.

La segunda fase abarca el conocimiento busqueda de informacion y el surgimiento
de los sentimientos débiles. A medida que la persona brinda ayuda comienza a aceptar la
realidad de la situacién y empieza a darse cuenta de que la enfermedad de su familiar
influird en todos los aspectos de su vida, incrementandose a medida que la enfermedad
vaya avanzando. En esta fase, los cuidadores suelen iniciarse en la busqueda de
conocimientos para aprender lo maximo posible acerca del trastorno y las posibles causas.
Dicha actuacion esta considerada como una estrategia basica de afrontamiento y es una
de las mejores maneras de ayudar al ser querido, ya que una concepcion adecuada del
trastorno supone el primer paso para afrontar la situacién problematica y proponer las
soluciones mas adecuadas. Con respecto a las mdaltiples preguntas que tienen los
cuidadores, lo adecuado seria que buscaran respuestas en profesionales de la salud,
servicios sociales u otras asociadas al ambito de asociaciones de ayuda, centro de atencién

diurna, etc.

A la par, el cuidador debe comprender que buscar ayuda no es fracasar sino una

estrategia de afrontamiento, ya que la enfermedad a la que se enfrenta sera larga y se
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convertira en una carga pesada que de ser compartida sera mas llevadera. También, cabe
tener en cuenta que en esta fase los sentimientos de malestar por la injusticia que supone
el que le haya tocado vivir esta situacion son muy comunes. El enfado, la ira o la
depresion, son respuestas muy comunes en situaciones de pérdida de control de la propia
vida y sus circunstancias. A medida que aumenta la dependencia fisica se incrementa la
sensacion de pérdida de control por parte de los cuidadores, con el consiguiente
incremento de las emociones y sentimientos de enfado, frustracion e ira. Estos
sentimientos suelen ser muy dificiles de manejar, ya que los cuidadores no saben
identificar el objeto de su malestar. Asi, sobrellevar los sentimientos de ira y de culpa
puede ser muy destructivo para la persona sino se tienen los medios adecuados para
expresarlos, por lo que es aconsejable que esta tome conciencia de la situacion y sus

sentimientos y pueda compartirlos y trabajar sobre ellos.

La fase tercera es conocida como la etapa de la reorganizacién. Conforme pasa el
tiempo, los sentimientos de ira y enfado pueden continuar presentes y seguir aumentando
gradualmente, ya que la vida carece de la estabilidad y sentido habitual hasta ese momento
y las nuevas responsabilidades crean una carga pesada que aumenta progresivamente. No
obstante, en esta etapa también se va adquiriendo control, ya que se cuenta con los
recursos externos de ayuda y la informacion necesaria y con una idea mas precisa de los
problemas a los que enfrentarse, por lo que la persona que cuida en general ya suele contar
con los instrumentos necesarios para adaptarse y enfrentarse adecuadamente a la situacion
del cuidado. En conclusion, en este periodo la reorganizacion tendrd como resultado un

estilo de vida més normal, estable y eficiente.

La cuarta fase es conocida como la resolucién. Con el aumento progresivo del
control sobre su situacion y el reconocimiento y autoconfianza de poder manejar y

sobrellevar las variaciones y desafios que supone y supondra la situacion de cuidado nace
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una nueva etapa de adaptacion, aunque por desgracia no es alcanzado por todos los
cuidadores. En este estadio de cuidados los cuidadores manejan con éxito las demandas
de la situacion, aprenden a cuidarse y a valorarse mejor a si mismos, estan mas dispuestos
a buscar la ayuda de otras personas con experiencias similares, suelen dedicarse mas
tiempo de cuidado, pueden buscar y encontrar otras fuentes de apoyo emocional, etc. Asi,
aunque en esta etapa las responsabilidades contintdan incrementandose en ndmero e
intensidad y la enfermedad del familiar continta progresando, si la adaptaciéon de la
persona es buena esta podra estar mas serena que en los primeros tramos de la
enfermedad. Por ello, éste puede ser un buen momento para reflexionar a fondo acerca de
los recuerdos de la relacion pasada con la persona a la que cuida y reconstruir una imagen
de como era éste antes de la enfermedad, lo que hara més confortable y significativa la
labor de la persona que cuida. También, suelen ser necesarias en esta etapa la toma de
decisiones mas dificiles en el cuidado la persona mayor. Concretamente, el traslado del

hogar a un centro residencial de la persona cuidada.

La sobrecarga en los cuidadores

Berry, Apesoa-Varano y Gomez (2015) informaron que la investigacion de las
Gltimas décadas se ha centrado en la importancia de la autonomia y la actividad
significativa para el bienestar del descenso cognitivo de las personas mayores, pero
todavia no se ha explicado como los miembros de la familia deben manejar el declive
funcional en las actividades diarias de sus mayores a través del tiempo. Dicho vacio esta
causando importantes interrogantes puesto que: por un lado, el declive funcional se asocia
con un aumento de latension y la carga para los cuidadores y, por otro lado, las respuestas

a la demencia por miembros de la familia pueden influir en el pronostico a largo plazo.
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Tal y como indicaron Lykens et al. (2014), debido a la naturaleza degenerativa de
esta condicion el impacto de la enfermedad no se limita solo al paciente, sino que también
tiene un impacto significativo en la vida y salud de sus familiares. Y si bien es cierto que
el sufrimiento es expresado por toda la familia, es el cuidador principal el que experimenta
la carga (Brown & Kleist, 1999). Se ha encontrado que este soporta grandes cargas de
trabajo objetivas y subjetivas. Las primeras hacen referencia al tiempo ocupado en el
cuidado del enfermo y el cumplimiento de las demandas que este requiere debido a la
gravedad de las alteraciones a nivel fisico, cognitivo y social del paciente. Las segundas
hablan de los sentimientos y las percepciones negativas que el cuidador tiene de su rol

(Cerquera et al., 2012).

Hay una extensa literatura que describe el estrés diario y acumulativo, la tension
fisica y la carga mental a la que se enfrentan los cuidadores. Ademas, se propone que los
factores estresantes objetivos (ayudar con los cuidados) estan relacionados con los
estresores subjetivos (sentimientos de sobrecarga) y que estos conducen a una tension
intrapsiquica y una reduccién significativa y progresiva del bienestar, satisfaccion y
calidad de vida en los cuidadores (Fauth, Femia & Zarit, 2016). De hecho, Dempsey et
al. (2020) adviertieron que, sin el apoyo adecuado para los proveedores de cuidados y la
mejora de los servicios sociales comunitarios, la carga continuada y los cuidados que

soportan los familiares pueden ser insostenibles a largo plazo.

En la misma linea, Bangerter, Liuy Zarit (2019) se centraron en la importancia de
los factores de estrés subjetivo ya que este se relaciona con la evaluacion que los
cuidadores hacen sobre si mismos respecto a las tareas de atencion, ya que son més de lo
que puede manejar, o valoran la funcién cuidadora que ejercen como no deseada. En
comparacion con los factores estresantes objetivos, los factores subjetivos pueden ser méas

susceptibles de cambiar y, por lo tanto, tiene implicaciones para la investigacion sobre la
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intervencion del cuidador. Por lo tanto, es fundamental que la investigacion identifique
los recursos y factores que contribuyen a la inhibicién de los subjetivos. Sin embargo, la
mayoria de la investigacion sobre el estrés subjetivo ha sido de caracter transversal
proporcionado una instantanea de las caracteristicas asociadas con la sobrecarga de los
roles y el cautiverio en un momento concreto. Consecuentemente, este disefio transversal

limita la comprensién de los factores de estrés subjetivos a lo largo del tiempo.

Aun asi, lo cierto es que los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o
demencia expresan la necesidad de estar acompafiados por profesionales de la atencién
especializada y tener mas tiempo de espacio y ocio que les permita disminuir la carga que
los cuidados generan. Estos expresan sus necesidades en términos de apoyo financiero,
ayuda domiciliaria y tiempo de ocio. A la par, precisan informacién y especializacion
sobre la enfermedad citada con el fin de saber manejar situaciones dificiles,
particularmente en relacién con el comportamiento agresivo y los problemas nocturnos
repetitivos (Wawrzciczny, Pasquier, Ducharme, Kergoat & Antoine, 2017).
Consiguientemente, el volumen de trabajo de investigacidn que analiza la situacion de los
cuidadores se ha multiplicado en los Gltimos afios, impulsado por el creciente interés en
las ciencias sociales. Asi, en este campo el concepto de sobrecarga del cuidador es de
especial interés y requiere de un enfoque conceptual, aunque muchos autores argumentan

la existencia y necesidad de diferentes enfoques.

La sobrecarga puede ser definida como un resultado de combinaciones de trabajo
fisico, emocional y restricciones sociales, haciendo referencia a un estado psicol6gico que
surge al cuidar un enfermo, donde las situaciones de agotamiento y estrés son
continuadas. Dicho término se puede conceptualizar segun la percepcién y evaluacién de
los cuidadores acerca de las labores que realizan y de la posible influencia que las mismas

acarrean en el bienestar personal de la persona (Cerquera et al., 2012). También, merecen
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ser destacadas las aportaciones realizadas por Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), los
cuales identificaron la sobrecarga como “un estado resultante de la accion de cuidar a una
persona dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del
cuidador” o George y Gwyther (1986), los cuales entendieron la carga como “la dificultad
persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales que pueden estar
experimentando o ser experimentados por miembros de la familia que cuidan a un familiar

con incapacidad o algun tipo de deterioro”.

No obstante, el término sobrecarga continla siendo un concepto extenso sobre el
que todavia no existe una homogeneidad en cuanto a su significado y uso. Por ello, en un
intento por definir la carga de una forma mas concisa y detallada se han diferenciado entre
componentes objetivos y subjetivos. La carga subjetiva hace referencia a las actitudes y
a la reaccion emocional del cuidador ante el desarrollo del cuidado y la carga objetiva
hace referencia al desempefio del rol de cuidador y conlleva repercusiones concretas sobre
la vida del cuidador. En efecto, se puede concluir que la carga del cuidador engloba
multiples dimensiones por lo que dicho término no puede ser concretado en un Unico
concepto, sino que debe ser comprendido como un concepto multidimensional (Carretero

et al., 2006).

En relacion al concepto de estrés, después de mas de medio siglo de actividad y
busqueda de la correcta utilizacion del propio término todavia, en revistas propias de la
disciplina, sigue siendo necesario delimitar o acotar el significado del concepto. En los
inicios ya se observaba que es uno de los términos que mas ambigliedad y abuso ha
generado en el area de la Psicologia. Todo ello, consecuencia del uso sistematico y no
sistémico del mismo. En este sentido, todavia muy poca gente define el concepto con el
sentido propio o se preocupa por ofrecer una definicion clara y correcta. No es de extrafiar

entonces que el conocimiento actual del concepto estrés resulte bastante difuso y
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heterogéneo, dado que la utilizacion abusiva del mismo ha contribuido notablemente a
generar tal confusion (Torres, 2010). De acuerdo con Carretero et al. (2006), es preciso
mencionar a Lazarus y Folkman quienes han realizado una de las obras mas arraigadas y
potentes: la Teoria de Lazarus y Folkman donde maximizan la relevancia de los factores
psicolégicos (basicamente cognitivos) que median entre los estimulos (estresores o
estresantes) y las respuestas al estrés y definen el estrés psicol6gico como la consecuencia
de una relacion entre el sujeto y el ambiente, que se valora como amenazante o

desbordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar.

Por su parte, Lykens et al. (2014) reconocieron que, si el cuidado produce
sobrecarga y es estresante de por si, lo es aun mas en aquellos cuidados de personas con
demencia debido a los problemas emocionales, cognitivos y conductuales, como la
agresion, agitacion, confusion, las preguntas y deambulaciones nocturnas, asi como la
asistencia progresiva en las actividades de la vida diaria. De hecho, méas del 80% de los
cuidadores de EA informan de alto nivel de estrés y casi la mitad de sufrimiento y
depresién. Por otra parte, en un metaanalisis recogido en la investigacion del autor se
encontro que los cuidadores tienen niveles mas altos del 23% de hormonas del estrés y el
nivel de sus anticuerpos son 15% mas bajos que los no cuidadores. Mahoney, LaRose y
Mahoney (2015) informaron que el 60% de los cuidadores familiares adultos mayores
reportan altos niveles de estrés y el 33% alcanzan sintomas de depresién a causa del apoyo
fisico y las demandas emocionales del cuidado. Ademas, cabe indicar que los cuidadores
experimentan una carga significativamente mayor cuando son conyuges, en los cuales los
problemas de salud sobrevenidos y las necesidades psicosociales no satisfechas

disminuyen su calidad de vida (Wawrzciczny et al., 2017).

También, es importante tener en cuenta que los cuidadores de personas con la

citada patologia necesitan ayudar a un paciente con mas ocupaciones. Es decir, se debe
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tener en cuenta los sintomas conductuales y psicolégicos que causa el propio deterioro.
Por ello, se puede decir que los cuidadores se enfrentan a un doble desafio, el cual, acaba
desarrollando en muchas ocasiones sintomas sobrecarga e indicios depresivos en el
propio cuidador (Fauth et al., 2016). Asi, los sintomas conductuales y psicoldgicos
propios de la demencia son uno de los factores que mas perturban a los cuidadores y que
conducen a la sobrecarga. Especialmente, la ansiedad y sintomas comportamentales
conducen a la incomodidad personal, la diminucion de la calidad de vida, la
institucionalizacion prematura, el aumento de la morbilidad y mortalidad, asi como el
aumento de ingresos en instituciones sanitarias y hospitalizaciones (Riley, Burgener &

Buckwalter, 2014).

Por otro lado, varios estudios han demostrado que la sobrecarga percibida en el
cuidador y su impacto en la salud dependen de varios factores tales como: la edad del
paciente, la gravedad de la demencia, la edad del propio cuidador, la duracion del cuidado
o la aptitud fisica del cuidador, entre otros (Kowalsa, Goraczko, Jaworska, &
Szczepanska-Gieracha, 2017). Ademas, hay que tener en cuenta que la demencia es una
enfermedad progresiva cronica con conductas problematicas, dependencia funcional y
disfuncion cognitiva, los cuales empeoran a medida que la enfermedad progresa. En
efecto, como dichos factores son predictores de la sobrecarga del cuidador, puede
esperarse que la sobrecarga aumente también a medida que progresa la fase de la
enfermedad. De hecho, aunque hay una gran variabilidad entre los cuidadores, se ha
demostrado que la sobrecarga de este es progresiva y empeora con el tiempo (Devor &

Renvall, 2008).

Consecuentemente, la responsabilidad continuada de cuidados en conjunto con el
estrés y la sobrecarga puede conllevar que el cuidador comience a padecer el Sindrome

del Cuidador, el cual se identifica por ser una respuesta inadecuada a un estrés emocional
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cronico debido al agotamiento fisico y/o el psicoldgico. Este sindrome no aparece en
todas las personas cuidadores, aunque si es cierto que son mas propensos a padecerlo
debido a la elevada tension fisica y psiquica que conlleva la enfermedad, puesto que es
una situacion nueva que normalmente excede los recursos de los que se dispone y que

consume una ingente cantidad de tiempo y energia.

En la aparicion de este sindrome se distinguen cuatro fases: La primera fase es la
situacion en la que el cuidador se encuentra sometido a un sobreesfuerzo fisico con escasa
o nula ayuda, por lo que no tiene practicamente ningun tiempo libre o propio, llevando a
que, aunque durante un tiempo pueda asumirlo se acabara generando un cansancio fisico
que provocara un descenso en la calidad del cuidado. La segunda fase se deriva de la
sensacion psicoldgica de carencia, afecto o comprension de las personas que tiene cerca
y que segun el cuidador no le apoyan lo suficiente. La tercera fase supone al cuidador
sufrir las consecuencias fisico-psiquicas de una atencion desmedida y sin ayudas, las
cuales conllevan ejercer labores con més desidia 0 menor comprension y produciendo
posteriormente sentimientos de culpa al creer que la forma de prestar cuidados no ha sido
la apropiada. La cuarte fase conduce al vacio personal derivado de la ausencia del familiar
una vez este ha fallecido, puesto que el espacio que antes llenaba la atencién continuada
ya no existe, sintiéndose con ello sin motivo para seguir viviendo y reapareciendo con

ello sentimientos relacionados con la culpa (Alberich et al., 2008).

Continuando con las etapas existentes en la prestacion de cuidados que conllevan
la sobrecarga en el cuidador, Centeno (2004) lo estudié de una forma mas pormenorizada
distinguiendo siete etapas, aunque hay que tener en cuenta que dichas fases y procesos
puede variar enormemente en funcion de la enfermedad de cada persona. No obstante,
generalmente el cuidador suele atravesar todas o casi todas las etapas que a continuacién

se describen.
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Etapa 1- Realizar tareas de prestacién de cuidados. Esta primera etapa
surge cuando el cuidador se encuentra con la situacion de dependencia de
un familiar, al cual se le debe prestar ayuda para realizar tareas que
anteriormente realizaba de una forma auténoma y sin ayuda de nadie. En
esta etapa se detectan los primeros sintomas de sobrecarga en relacién al
temor por el futuro.

Etapa 2- Autodefinicion como cuidador. Una vez detectada la dependencia
del familiar y la necesidad de cuidados, la persona que empieza a brindar
ayuda generalmente pasa a considerarse como el cuidador principal y con
ello el papel de responsable de la persona cuidada cae todo en sus hombros,
iniciandose aqui el nacimiento como tal de la sobrecarga, ya que dicha
tarea es incorporada a su identidad social y personal.

Etapa 3- Realizar el cuidado personal: Esta etapa aparece luego de un
tiempo iniciado en los cuidados y cuando el familiar pasa a proporcionar
apoyo en el cuidado personal diario, tal como barfiarse, vestirse, ir al bafio
u otros aspectos de la higiene personal. Aunque la necesidad para el
cuidado personal marca el fin de la prestacién de cuidados informales para
muchos cuidadores eventuales, es a menudo un comienzo inequivoco de
la prestacion de cuidados Unicamente por parte del cuidador principal,
apareciendo el aislamiento social y agotamiento.

Etapa 4- Buscar ayuda y el uso de los servicios formales: Esta etapa se
inicia cuando el cuidador busca activamente servicios de apoyo formales
destinados a ayudar a los cuidadores informales. Cabe indicar que se
detecta que muchos servicios de apoyo no son lo suficientemente

aprovechados, lo que indica que muchos cuidadores no han llegado a esta
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etapa 0 no son capaces de poder derivar los cuidados y hacer uso de dicho
apoyo.

Etapa 5- Consideracion del empleo de hogar de ancianos: En muchos de
los cuidados se llega a una etapa donde el cuidador considera seriamente
la necesidad de trasladar a la persona cuidada a un centro residencial. Asi,
si los cuidadores no buscan o hacen uso de otros recursos preventivos antes
de llegar a las mencionadas ideas se suele producir en la mayoria de las
ocasiones una claudicacién familiar y una institucionalizacion anticipada
debido a la sobrecarga de los cuidados.

Etapa 6- Ingreso en un centro residencial: Cuando se produce la
institucionalizacion de la persona cuidada en muchas ocasiones la
sobrecarga emocional de los cuidadores aumenta, ya que, aunque los
cuidados cesan aparecen sentimientos de frustracion, abandono y culpa.
No obstante, cabe indicar que muchas personas afectadas por demencia
fallecen sin haber ingresado en un centro residencial, por lo que no todos
los cuidadores atraviesan dicha etapa.

Etapa 7-Terminacion del papel de la prestacion de cuidados: La prestacion
de cuidados tiene un fin debido dos razones: el fallecimiento o el ingreso
en un centro residencial. No obstante, la finalizacion definitiva de los
cuidados se produce cuando tiene lugar el fallecimiento de la persona con
demencia, ya que, aunque el ingreso de la persona en un centro residencial
conlleva el cese fisico de cuidados, la persona cuidadora continta
sintiendo la responsabilidad de su funcion y atraviesa situaciones

emocionales muy conflictivas.
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Finalmente, siguiendo a Carretero et al. (2006) se concluye que las consecuencias
de esta sobrecarga continuada conducen a problemas en la salud mental y fisica, asi como
repercusiones economicas, laborales, familiares, sociales y tiempo libre. Ademas, la
sobrecarga en el cuidador genera repercusiones significativas, tales como la claudicacion,
el abandono del cuidado o la institucionalizacion anticipada. A la par, las repercusiones
de la claudicacién generarian un elevado coste para la Administracion, ya que la demanda
se desplazaria entonces hacia el sector institucional publico y privado.

Todo ello engloba un problema politico, social y econémico, teniendo en cuenta
la actual insostenibilidad de los sistemas de proteccién social. Ademas, los propios
problemas fisicos y mentales del cuidador informal derivados de la situacién conflictiva
y estresante podrian convertirlos a ellos mismos en consumidores del sistema sanitario.
En conjunto, dicha situacidn genera repercusiones negativas sobre la calidad de vida y el
bienestar psicolégico de las personas dependientes a la vez que influye sobre sus
cuidadores principales. Por todo ello, resulta esencial comprender que la carga de los
cuidadores informales es uno de los grandes problemas sanitarios y sociales, para el cual
se requiere un profundo estudio y soluciones adecuadas por medio de programas de apoyo
e intervenciones desde la Psicologia, la Terapia Ocupacional y el Trabajo Social.

En este sentido se han propuesto distintos modelos para explicar la sobrecarga del
cuidador y poder encontrar soluciones que ayuden a reducir los niveles de esta variable.
En efecto, diferentes modelos e investigaciones han ido aportando a su desarrollo
hallando multiples variables relacionadas con la sobrecarga del cuidado. Desde estos
modelos se han propuesto herramientas para disminuir la carga del cuidador informal
basandose fundamentalmente en las estrategias de afrontamiento y el apoyo social. Sin
embargo, el apoyo social bajo la modalidad de los servicios de respiro ha sido una de las

estrategias mas utilizada y estudiada en su relacion como mediador de estrés de los
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cuidados, ya que permite dar un descanso al cuidador en sus tareas. Consiguiente, los
citados respiros benefician a la persona que recibe cuidados y retrasan o previenen la
institucionalizacion anticipada, el abandono de cuidados o la claudicacion familiar.

En definitiva, la busqueda de soluciones apropiadas para disminuir los niveles de
sobrecarga del cuidador, asi como los problemas econémicos, politicos, sociales y
psicolégicos asociados han llevado a estudiar, analizar y comprobar las variables que
explican gran parte de la sobrecarga del cuidador. Asimismo, aunque los servicios de
respiro y de ayuda en el domicilio han demostrado ser una técnica util para aliviar la carga
de los cuidadores, se continta considerando necesaria la implicacion de otros servicios y
recursos que optimicen el bienestar de las personas dependientes y aumenten el respiro y

descanso de aquellos que brindan cuidados diariamente.

La importancia de la ayuda y el apoyo social en los cuidadores

Segun Dam et al. (2017) los familiares y otros miembros de las redes sociales de
personas con deterioro cognitivo o demencia estdn cada vez mas involucrados en el
cuidado de sus familiares. En efecto, la atencion informal ha ganado un valor significativo
para la salud publica debido al numero creciente de personas con demencia y la
disponibilidad decreciente de cuidadores formales en la poblacion envejecida. Aunque
muchos autores consideran que cuidar de un individuo con demencia puede ser una
experiencia gratificante, la cual conduce a un enriquecimiento y crecimiento; el cuidado
informal podria tener simultaneamente un impacto negativo en la calidad de vida y el
bienestar de las personas que cuidan. De hecho, cuidar puede conducir a la soledad, al

aislamiento social, a la sobrecarga y consecuentemente, a la depresién y mala salud fisica.

Precisamente, la soledad y el aislamiento social son cada vez méas reconocidos

como importantes desafios sociales y con ello la importancia del refuerzo del apoyo social
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brindado. Por una parte, la soledad es definida como una triste experiencia detectada
cuando la red de relaciones sociales de una persona es deficiente de alguna manera, ya
sea cuantitativa o cualitativa. Por otra parte, el concepto de aislamiento social es definido
como una situacion que se refiere a una red social cuantitativamente disminuida
(Vasileiou et al., 2017). De hecho, el aislamiento ha sido destacado como un problema
particular para los cuidadores de personas con una patologia de una duracién a largo
plazo. Asi, cuidar a una persona con una enfermedad cronica puede conducir a conflictos
familiares y a la par reducir el apoyo de familiares y amigos. Sin embargo, para los
cuidadores de personas con demencia esto puede verse exacerbado, ya que puede incluir
la pérdida de relaciones con las redes sociales y una menor participacién social, debido
al estigma percibido de la demencia y a las reducidas y limitas oportunidades para
disfrutar de comunicacion, espacio y tiempo libre (Greenwood, Habibi, Mackenzie,

Drennan & Easton, 2013).

Apoyando dicha teoria, Nguyen & Li (2020) sugirieron que la literatura existente
ha expuesto que el estigma contra las personas con demencia y sus familias impactan
negativamente en su calidad de vida. Dicho estigma se manifiesta en diferentes formas,
como el miedo publico y construccion social negativa o la discriminacion en los servicios
de salud. El estigma a menudo retrasa los comportamientos de busqueda de ayuda de
ambas personas con demencia y sus familiares. Es decir, el estigma crea barreras para que

las personas afectadas y su familia tengan acceso a informacion y apoyo social.

Consiguientemente, tal y como expusieron De Koning, Stathi y Richards (2017)
la falta de conexidn social se ha identificado como un factor de riesgo conocido para la
mortalidad, comparable en magnitud a otros factores de riesgo establecido, tales como el
tabaco o la obesidad. Asi, esta ha sido reconocida de un modo subjetivo como un

sentimiento de soledad o de una forma objetiva como el aislamiento social. En efecto,
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dichos autores definieron la soledad como una discrepancia entre la cantidad percibida y
la calidad de las relaciones social respecto al deseo de la propia persona. También
definieron el aislamiento social como el contacto cuantitativo con familiares, amigos,
vecinos y demas red social. En concordancia, ambos factores han demostrado, a traves de
metaanalisis y estudios de cohortes longitudinales, que aumentan la mortalidad de forma
independiente. Aun asi, cabe indicar que, aunque ambos factores estan relacionados, son
conceptual y empiricamente distintos, ya que uno puede estar socialmente aislado, pero
no sentirse solo y viceversa. Por todo ello, la percepcion de un apoyo social fuerte por
parte del cuidador ha sido identificado como un factor fundamental y decisivo en la

calidad de vida, cuidados e incluso en la salud del cuidador.

En efecto, Centeno (2004) sugiri6 una serie de pautas y orientaciones formales e
informales sobre la forma de proporcionar apoyo a los cuidadores, las cuales estan
dirigidas a mejorar la calidad y eficacia de esta ayuda, lo cual contribuira entre otras cosas
a vencer la resistencia y aislamiento y aceptar la ayuda. Asi, se destaca la importancia del
apoyo social y psicologico a los cuidadores, ya sea mediante terapias individuales,
terapias familiares o mediante grupos de ayuda mutua. Estos tres recursos terapéuticos
son de gran valor para apoyar y aliviar la carga que los cuidadores deben soportar en la
vida diaria, considerandose los grupos de ayuda mutua como una medida terapéutica

fundamental para el cuidado del cuidador.

Comenzando por la ayuda que pueden proporcionar los familiares, amigos o gente
cercana es importante conocer varias pautas que ayudan a ofrecer apoyo social de una
manera Optima. En primer lugar, es importante tener en cuenta que los cuidadores se
encuentran con muchas dificultades para pedir y recibir ayuda y tienen miedo hacia el
rechazo que puedan recibir por parte del entorno debido a la enfermedad, por lo que es

fundamental tomarse tiempo para escuchar con atencién las preocupaciones y angustia
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que los rodean animandolos a compartir las emociones. También es fundamental tratarlos
con respeto teniendo en cuenta que realmente no se puede llegar a comprender del todo a
una persona que esta viviendo dicha enfermedad hasta que no se esta en su misma
situacion. A la par, se debe ser consciente que la ayuda de uno es muy importante y en
ocasiones crucial para los cuidadores. Del mismo modo, se debe animar a disfrutar de
tiempo libre y actividades de ocio, sabiendo que a los cuidadores se les hace mas dificil

recibir y dejar que otras personas cuiden de ellos.

Continuando con el papel que deben tener los profesionales para brindar un apoyo
social eficaz es importante tener en cuenta unos cuantos puntos. En primer lugar, se debe
ayudar a los cuidadores a comprender lo que le esta ocurriendo a su familiar, ya que se
facilitara distinguir entre los comportamientos usuales y los inusuales. En segundo lugar,
es importante tener en cuenta que en muchas ocasiones la mayor ayuda que se puede
prestar es escuchar con interés y empatia a los cuidadores, por lo que es bueno salirse un
poco del rol de profesional actuando simplemente como una persona interesada en ayudar
a otra que esta atravesando una situacion complicada. En tercer lugar, no se debe de
subestimar a las personas porque sean mayores o de un nivel sociocultural distinto,
explicandoles con claridad qué es lo que se esta haciendo y hablandoles acerca de la
enfermedad que padece su familiar. Por ultimo, también es importante explicar e informar
a los cuidadores de la evolucion de la enfermedad y los cambios que pueden esperar que
ocurran con el fin de preparar a las personas para posibles acontecimientos y con ello

mejorar las habilidades de cuidados y estrategias de afrontamiento a utilizar.

Finalmente, con respecto a los grupos de ayuda mutua de cuidadores cabe decir
que la ayuda proporcionada por otro cuidador es quizas la mejor fuente de apoyo social
que se pueda recibir, ya que la persona encuentra un espacio en el que se puede expresar

libremente y sin ser juzgada. A la par, estos grupos proporcionan apoyo emocional, ya
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que poder compartir experiencias hace que la persona se pueda distanciar del problemay
ser mas objetiva para tomar decisiones mas positivas. También, permite que la persona
reciba informacion y conocimientos sobre su situacion de mano de otras personas a las
que les ha tocado vivir experiencias similares a la suya. Consiguientemente, a través de
los mismos, la sensacion de control aumenta y mejora la capacidad para afrontar nuevas

situaciones, asi como un aumento de los niveles de autoestima autopercepcion.

Apoyando los efectos positivos que el apoyo social genera en el ambito de los
cuidados, Carretero et al. (2006) coincidieron en indicar que este es brindado por las redes
informales y formales. En el primer caso, el apoyo de familiares y amigos y el entorno
mas cercano se ha asociado positivamente y de una forma significativa con menores
niveles de carga y salud mental negativa. En concreto, se ha demostrado que las visitas
frecuentes por parte de miembros de la familia o el entorno y la presencia continuada de
la red social conllevan una percepcion mas alta de apoyo social y una menor carga del
cuidador. Asimismo, se ha demostrado que la ayuda instrumental y emocional brindada
por el circulo mas cercano disminuye los niveles de estrés, depresion y carga relacionada
con el cuidado de una persona dependiente. No obstante, ambos tipos de apoyo son
complementarios cuando se analizan las repercusiones sobre los sentimientos de

sobrecarga y de bienestar independientes.

Asi, la asistencia instrumental ayuda a reducir los niveles de sobrecarga, pero no
suele generar cambios sobre el bienestar de la persona cuidadora, mientras que el apoyo
emocional tendria un efecto inverso, es decir, mejoraria el bienestar, pero no tendria
ningun efecto sobre la sobrecarga, por lo que es fundamental que ambos sean brindados
conjuntamente. Por otro lado, cabe tener en cuenta que en algunas ocasiones los
beneficios del apoyo instrumental y emocional se ven eclipsados por la presencia de

conflictos familiares, ya que el cuidador principal puede tener dificultad para aceptar el
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apoyo de otros miembros de la familia, al tiempo que puede percibir una falta de apoyo

por parte de estos.

En referencia a los recursos formales, la mayoria de la investigacion sefiala que la
asistencia a través de los mismos es beneficiosa como mediador del proceso del estrés,
para disminuir la carga del cuidador informal y por lo tanto para retrasar y prevenir la
institucionalizacion anticipada como consecuencia, en muchos casos, de la claudicacion
familiar. Concretamente, los estudios apuntan a la reduccion significativa de tension y
malestar mediante los recursos formales. Por ello, la investigacion se ha centrado
especialmente en investigar y probar la efectividad de dos tipos de intervenciones para
reducir el estrés del cuidador: los servicios de respiro y las intervenciones psicoeducativas
0 psicosociales. Asi, los primeros, conciernen a programas que se centran en brindar
nuevos recursos para aliviar al cuidador de la realizacion de sus actividades asistenciales
diarias. Los segundos, incluyen programas disefiados para mejorar o incrementar las
habilidades del cuidador para manejar adecuadamente las situaciones de cuidado o las

demandas de la persona dependiente.

Concretando un poco mas, la finalidad de los programas formales de respiro es
aliviar al cuidador de su responsabilidad y de las demandas de cuidado de una forma
temporal. Este descanso brinda al cuidador un espacio de ocio y tiempo libre, la
posibilidad de pasar algun tiempo solo, atender otras obligaciones o realizar otras
actividades. Los servicios de respiro disponibles para aliviar el estrés del cuidador son de
tres tipos: servicio de ayuda domiciliaria, servicio de atencién diurna y servicio de
atencion residencial. El servicio de ayuda a domicilio brinda asistencia periddica para
cuidar a la persona dependiente durante un tiempo determinado mientras el cuidador se
ausenta o se dedica a otras cosas. Algunas de las tareas que realiza dicho servicio son: el

acompafiamiento y la supervisién de la persona dependiente, las tareas del hogar, el
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cuidado fisico, etc. Por su parte, el centro de atencion diurna atiende y supervisa a la
persona usuaria durante el dia y se le proporciona asistencia social y sanitaria, mientras
que el cuidador dispone de tiempo libre para continuar su vida diaria con normalidad.
Pueden considerarse una forma de ayuda domiciliaria colectiva o grupal que al mismo
tiempo facilitan que la persona asegure su permanencia a la comunidad y pueda continuar
manteniendo relaciones sociales con el grupo de iguales, al mismo tiempo que disminuye
el riesgo de aislamiento social o desconexidn social de la persona afectada por demencia.
En cuanto al centro de atencién residencial, significa el ingreso de la persona en una
residencia durante las 24 horas del dia. No obstante, cabe tener en cuenta que las
repercusiones negativas que estos recursos producen en los cuidados han sido objeto de
muchas investigaciones y, ademas, estas han sefialado que este tipo de servicio, aunque

ayuda a reducir la carga fisica y mental del cuidador, solo proporciona alivio temporal.

Contrariamente, la ayuda domiciliaria y los centros de atencion diurna han ido
apareciendo en la investigacion y estableciéndose de una forma significativa asociados a
un incremento en los niveles de bienestar fisico y psicolégico del cuidador. En efecto,
resultados de multiples estudios informan que los cuidadores que hacen uso de estos
recursos puntian mas bajo en los niveles de estrés, carga, ansiedad y depresion e ira.
Asimismo, se han relacionado con un aislamiento social y emocional menor del cuidador
y con mayores niveles de autoestima, asertividad y control sobre sus propias vidas y de
satisfaccion en general. En efecto, se ha demostrado que la asistencia a un centro de
atencion diurna facilita la reestructuracion del tiempo de cuidado, reduce la cantidad de
tiempo con la persona con demencia y permite a los cuidadores con una ocupacion laboral

desplazar la asistencia a un recurso formal durante un mayor nimero de horas y dias.

Por otro lado, atendiendo a las intervenciones profesionales, las cuales han

demostrado cierta efectividad en el alivio de carga del cuidador y el aumento de apoyo
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social percibido, destacan los programas psicosociales o psicoeducativos. Este tipo de
intervenciones estan disefiadas de forma general para mejorar o incrementar las
habilidades del cuidador para manejar las situaciones de cuidado o atender al familiar
afectado. En efecto, tienen como objetivos generales la disminucion de la carga, el estrés
y el malestar y el aumento de la calidad en los cuidados. Asi, estos programas brindan
una amplia diversidad de procedimientos, estrategias y formatos de intervencion como
pueden ser los grupos de apoyo, autoayuda, ayuda mutua y entrenamientos en técnicas
cognitivo-conductuales. Asi, podriamos decir que este tipo de intervenciones incluyen el
aprendizaje de estrategias de afrontamiento para manejar situaciones especificas y
conflictivas en los cuidados, asi como el brindis de apoyo social en forma de ayuda de la

red de apoyo informal.

La satisfaccion y los cambios en la vida en los cuidadores

Clare et al. (2014) y West & Hogan (2020) explicaron que la experiencia de vivir
bien estd formada por evaluaciones positivas que comprenden el bienestar subjetivo, la
satisfaccion con la vida y la calidad de vida. Aunque dichos elementos se relacionen en
un mismo significado abarcan significados distintos. Asi, el bienestar subjetivo muestra
la respuesta emocional a una situacion. Por su parte, la satisfaccion con la vida engloba
los elementos positivos de felicidad, bienestar, propdsito de la vida, participacion activa,
crecimiento personal o el sentido de control de la propia vida entre otros. En relacion a la
calidad de vida, esta es definida como la percepcion que cada persona tiene de su posicién
en la vida en relacion a su sistema cultural y de valores, sus metas, expectativas,
preocupaciones, etc. Es decir, engloba un amplio concepto que recoge la salud fisica, el
estado psicoldgico, las creencias, las relaciones sociales e incluso la relacion con el propio

entorno.
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Dentro de la investigacion del ocio, el paradigma de la calidad de vida ha sido un
foco de investigacion que destaca las interconexiones entre la socializacion, ocio,
actividad fisica y bienestar como base para la realizacién personal como una dimensién
de estilos de calidad de vida. Consiguientemente, se argumenta que la busqueda de
actividades de ocio, espacio y tiempo libre es fundamental para aquellas personas que
viven con una persona afectada con demencia con el fin de mantener la calidad de vida

(Innes, Page & Cutlet, 2016).

Andrén y Elmstahl (2005) manifestaron que ha habido un creciente interés por
parte de la investigacion sobre las recompensas y satisfacciones asociadas al cuidado. Asi,
proporcionar una mejor atenciéon ha sido identificada como una propia fuente de
satisfaccion y esta es derivada de: la dindmica interpersonal cuidador-persona,
orientacion intrapersonal o intrapsiquica del cuidador y un deseo de promover un
resultado positivo o evitar uno negativo para la persona a la que se cuida. Al mismo
tiempo, mantener la dignidad y la autoestima de la persona a la que se cuida ha mostrado
ser una gran fuente de satisfaccién. De hecho, hay cuidadores que, a pesar de la atencién
extensa que brindan, encuentran satisfaccion en el cuidado y se presenta como una forma
funcional para hacer frente para las dificultades de atencion. Ademas, cabe afiadir que la
satisfaccion y reciprocidad en la relacion de cuidado suele ser uno de los amortiguadores
mas fuertes contra el estrés negativo y la sobrecarga. Como resultado, los efectos
positivos que los cuidados pueden proporcionar han sido definidos como las ganancias o
sentimientos positivos que las propias experiencias de cuidados generan. Sentimientos
tales como: la dependencia, el cumplimiento, el acercamiento hacia los miembros de la
familia, el compafierismo y una vida mas significativa. Asi, aunque el cuidado

generalmente se considera como una imposicion y una tarea estresante, también se han
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demostrado muchos sentimientos y aspectos positivos que pueden influir en la

satisfaccion con la vida (Abdollahpour, Nedjat & Salimi, 2018).

En concordancia con lo anterior, Centeno (2004) y Champlin (2020) expusieron
que cuidar a una persona mayor puede ser, a pesar de las dificultades y la dureza de la
situacion, una experiencia muy satisfactoria y enriquecedora para el cuidador. Asi, la
reciente evidencia se centra en enfatizar los aspectos positivos del cuidado en la
demencia, definido en ocasiones como un sentido de crecimiento personal y satisfaccion,
proposito de la vida y mejor relacion familiar. También, dado que la experiencia de
cuidado es un proceso continuo de adaptacién con experiencias positivas y negativas
coexistentes, se necesita contar con un apoyo continuado que ayude a aumentar la

percepcién de acompafiamiento durante el proceso de la enfermedad.

Asimismo, a veces los cuidadores descubren que poseen unas facetas y cualidades
desconocidas hasta el momento y no son pocas las personas cuidadoras que manifiestan
haber crecido y evolucionado como individuos a través de las situaciones asociadas al
cuidado. No obstante, el cuidado de una persona también genera cambios negativos, los
cuales desequilibran la vida y rutinas. En efecto, pueden aparecer conflictos familiares
por el desacuerdo entre la persona que cuida y otros familiares en relacién al
comportamiento, decisiones y actitudes de unos u otros hacia la persona mayor o por la

forma en la que se proporciona ayuda.

También, Gaugler, Reese & Mittelman (2016) recogieron la figura de los roles
familiares y los papeles que adoptan los familiares en los cuidados, por lo que la hija o
hijo se suele convertir en la madre o padre variando asi la direccién en la que se produce
el cuidado habitual. Dicho cambio requiere una nueva mentalidad respecto al tipo de

relacion que existia entre ambos, pudiendo provocar mucha satisfaccién o mucha angustia
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en funcion de la adaptacion a la situacién que se haya producido. Sin embargo, sea buena
0 mala la adaptacion a la enfermedad es frecuente que la persona mayor dependiente se
vaya a vivir con el cuidador principal y su familia. Este cambio puede ser también una
fuente de conflictos puesto que el resto de la familia también se ve afectada por la nueva
situacion no siempre deseada. Dicho conflicto tiene la base en que esta situacion implica
un cambio total, suponiendo muchas tareas, tiempo y dedicacion. Un tiempo y una
dedicacion que en ocasiones el resto de la familia no esta dispuesta a asumir, conllevando
con ello muchas situaciones de conflictos, crisis, angustias y tristeza en la familia y

principalmente en el cuidador principal.

Ademas, la insatisfaccion y el deterioro en la relacion conyugal no sélo se
manifiesta en una alteracion de la vida sexual sino también por la pérdida de contacto
fisico, comunicacion, tiempo para si mismos o afecto al que conlleva. Sin embargo, el
deterioro se manifiesta tanto en las relaciones conyugales como en el circulo de amistades
y de las costumbres que tuviese antes, asi como de su actitud ante la enfermedad. Por ello,
cabe distinguir en la satisfaccion y los conflictos encontrados en funcion del tipo de
cuidador. En efecto, si el cuidador es el hijo se suele percibir la situacion como un
contratiempo en la vida y tratan de adaptarse a la enfermedad, incluso procuran mantener
los contactos sociales. Estos suelen tener mas vias de escape para tener momentos para si
mismo y encontrar apoyo o soluciones para intentar mantener los contactos en su vida.
No obstante, esta situacion puede llevar a conflictos con la pareja, con otros hermanos e
incluso con los hijos. Sin embargo, cuando los cuidadores son los conyuges el principal
problema es la soledad, ya que la atencion a su cényuge limita el tiempo libre, las
relaciones con amigos y reduce el tiempo libre para uno mismo. También, es entendido

porque muchas parejas no comprenden el ocio sin su pareja, lo que lleva asociado un
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aumento del sentimiento de soledad y consecuentemente se eleva el riesgo de aislamiento

social.

También, apoyandonos en la teoria de Abreu et al. (2020) es importante
reflexionar sobre la dedicacion total que el cuidador invierte en su familiar, conllevando
con ello la eliminacién de su ocio y tiempo libre. En efecto, a menudo se observa como
para cuidar mejor del familiar el cuidador deja de lado sus propias necesidades como el
descanso, el ejercicio, el tiempo de diversion y reflexion, la calma, etc.
Consecuentemente, derivado de la falta de tiempo nace en los cuidadores el cansancio
fisico y la sensacion de un empeoramiento en la salud. De hecho, esta sensacion se
convierte en realidad cuando se comparan a personas que cuidan con aquellas que no
tienen la citada responsabilidad, detectandose peor salud en los primeros. En efecto, los
cuidadores primarios corren riesgo de sufrir mayor incidencia de problemas organicos y
fisiolégicos como trastornos gastrointestinales, patologias cardiovasculares, problemas

respiratorios o alteraciones del sistema inmunolodgico, entre otros.

Por otro lado, siguiendo a Crespo & Fernandez-Lansac, (2015) es posible afirmar
que la salud mental de los familiares cuidadores primarios aparece en diversas
investigaciones mas afectadas que la salud fisica, donde en mas de la mitad de los
cuidadores aparecen problemas relacionados con la ansiedad, depresion y aislamiento.
Dicho resultado se comprende ya que a medida que avanza la enfermedad el cuidador ve
cémo va deteriorandose la persona querida y con ello, va aumentando el grado de tristeza
y angustia por el futuro conduciendo en muchos casos a la depresion. De hecho, la
depresion se da en una cuarta parte de los cuidadores, manifestando evidentes sintomas
de tristeza, pesimismo, apatia, etc. Todas las personas tienen sentimientos negativos en
algin momento, pero cuando estos sentimientos cobran mucha intensidad y se vuelven

continuados conllevan una fatiga total y con ello un enfado e irascibilidad rapida hacia la
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persona cuidada u otras personas del entorno, lo cual puede ser una sefial de depresion. A
la par, la investigacién ha comprobado que este tipo de cuidadores experimentan el doble
de efectos respecto a la depresiéon que aquellos que cuidan a personas que no padecen
demencia. Ademas, mientras mas grave sea el estado de la patologia méas probable sera
que el cuidador acabe afectado por la depresion. Por ello, es indispensable que los
cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia reciban apoyo continuado y

seguro.

En definitiva, y de acuerdo con Centeno (2004), el cuidado puede conllevar una
importante satisfaccion personal con la tarea que se esta realizando, pero también supone
muchos cambios en las relaciones familiares, cambios en el trabajo y en la situacion
econdmica, cambios en el tiempo libre, cambios en la salud y el estado de &nimo e incluso
la posible aparicion del Sindrome de Burnout. Por todo ello, es fundamental buscar toda
la ayuda y apoyo posible que permita tener una adaptacion adecuada a la situacién, contar
con las estrategias de afrontamiento suficientes y hacer uso de los recursos sociales que
se tienen al alcance para evitar llegar a padecer las citadas variables y alcanzar la

satisfaccion y bienestar en los cuidados.

Continuando, apoyando a los estudios que prueban los beneficios del cuidado
sobre el cuidador, Carretero et al. (2006) afirmaron que, a pesar de los numerosos
hallazgos sobre la evidencia de las consecuencias negativas del cuidado, se han hallado
repercusiones positivas de la provision de cuidados, siendo dos de las mas importantes la
satisfaccion y la maestria. La satisfaccion por el cuidado alude a los sentimientos de placer
por la ayuda al préjimo, el brindis de una buena asistencia, el disfrute de la cercania y
tiempo junto a la persona cuidada. En efecto, diversas investigaciones indicaron que a
algunos cuidadores les produce mucha gratificacién brindar cuidados e incluso

experimentan mejoras en la calidad de la relacion. La maestria del cuidado refiere a la
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confianza que tiene el cuidador en si mismo acerca de sus capacidades para dar una ayuda
apropiada, eficiente y de calidad a la persona cuidada. Esta se reflejaria en sentimientos
de competencia del cuidador, resolucion de problemas imprevistos y el aprendizaje de las

habilidades necesarias para asumir el rol del cuidador.

Sin embargo, existe un gran debate sobre la evidencia empirica que sugiere que
los aspectos positivos equilibran o compensan los aspectos negativos del cuidado. Y, lo
cierto es que esta idea seria consistente con los hallazgos de aquellos estudios que sefialan
que la mayoria de los cuidadores no informan de consecuencias negativas de los cuidados
sustanciales. Por todo ello, aunque es cierto que existen estudios que demuestran las
consecuencias positivas de los cuidados, estos deben estar respaldados por una adecuada
provision de apoyo, espacio y tiempo libre y recursos adecuados, asi como de una buena
adaptacion a los cuidados o, de lo contrario, las consecuencias negativas solaparan las
consecuencias positivas y conllevado con ello la carga, aislamiento social y agotamiento

en el cuidador.
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El apoyo social a través de recursos

El apoyo social a través de las redes sociales

Herramientas como el teléfono, internet, la radio o la television han sido afiadidas
a las vidas de todos los ciudadanos derivadas de la influencia de la globalizacion. Dichas
herramientas se han convertido en medios que brindan una gran ayuda y soporte,
permitiendo un contacto permanente entre las personas, sus familias e incluso los equipos
de cabecera. Su valor reside en las soluciones que ofrecen a problemas préacticos reales,
especialmente en las personas afectadas de problemas de salud, personas mayores,
enfermos cronicos y agrupaciones de pacientes organizados en asociaciones (Florez et

al., 2012).

En la actualidad, una de las estrategias fundamentales y necesarias para el
aprovisionamiento del soporte social proviene del uso de las tecnologias, con ventajas y
beneficios para el paciente y su cuidador (Florez et al., 2012; Cérdenas et al., 2010). En
general, la tecnologia ha sido considerada como una herramienta que puede ser utilizada
para apoyar la vida independiente y mejorar la calidad de vida de las personas con

demencia y sus cuidadores (Koning et al., 2014).

Asi, Dam, Van Boxtel, Martin, E de Vugt & Verhey (2017) apuntaron que Internet
podria proporcionar una nueva area de apoyo, ya que todo el mundo tiene facil acceso al
mismo Yy la alfabetizacion informética estd creciendo rapidamente. Las intervenciones
brindadas desde Internet requieren menos recursos financieros y humanos y son
facilmente accesibles en el hogar, independientemente de la distancia, el tiempo y las
limitaciones fisicas. Estudios previos han demostrado los efectos prometedores de los
programas de capacitacion y autogestion. En particular, las intervenciones de salud

electronica que se ajustan a las necesidades del cuidador y se centran en la mejora de la
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experiencia positiva tienen mas posibilidades de ser aceptadas y fortalecer el
funcionamiento del cuidador. Actualmente, hay un desafio asociado a la investigacién
sobre las intervenciones tecnoldgicas para los cuidadores de personas con demencia,
particularmente en el desarrollo de la metodologia, efectividad e implementacion. Por lo
tanto, se necesitan mas estudios para investigar el potencial de las herramientas de redes
sociales para brindar apoyo social a los cuidadores de personas afectadas por deterioro

cognitivo o demencia.

Damianakis, Wilson y Marziali (2018) también coincidieron en afirmar que cada
vez son mas los cuidadores que usan internet para apoyarse en programas de intervencién
grupal. Esto permite la transicién de programas de intervencion grupal de apoyo cara a
cara a programas de grupos de apoyo de videoconferencia en linea con una eficacia

equivalente y mayor disponibilidad y comodidad.

El apoyo social a través de los Centros de Dia

Desde finales de los afios ochenta los servicios domiciliarios, diurnos y de relevo
han estado a la vanguardia como estrategias comunitarias que permiten apoyar a las
personas mayores y mantenerlas durante el mayor tiempo posible en la comunidad. Asi,
las conductas de uso de servicios en los cuidadores de personas con deterioro cognitivo
abarcan ya dos décadas. Sin embargo, a pesar de que los cuidadores de personas con
demencia son méas propensos a utilizar cuidados de relevo que los cuidadores de personas
con discapacidad, la proporcion global que utiliza los programas disponibles todavia
tiende a ser baja (Phillipson & Jones, 2012). Sobre las razones por las que dichos servicios
no se utilizan suficientemente se argumentan diversas razones: reticencia a dejar al
receptor de la atencion con extrafios, actitudes culturales sobre el cuidado y la atencion

psicologica, percepcion sobre el costo econdmico de dichos servicios, la falta de
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conocimiento sobre los mismos y las percepciones de que los receptores de cuidados
presentan demasiados problemas conductuales y emocionales. No obstante, diversos
autores destacan como la razén més frecuente la falta percibida de necesidad (Strain &

Blandford, 2002).

Tal y como se ha expuesto anteriormente, tener demencia se ha asociado con el
aumento de la edad y con un sufrimiento de pérdida cognitiva y funcional. Como tal, la
mayoria de las personas con demencia contintan viviendo en la comunidad y lo suelen
hacer s6lo con el apoyo de un Unico cuidador informal, usualmente un miembro cényuge
0 hijo adulto (Phillipson & Jones, 2012). Asi, los citados servicios formales pueden
apoyar a los cuidadores en el papel desafiante de cuidar a una persona afectada por
demencia mientras esta continta permaneciendo en su comunidad y entorno. La provision
de respiro y alivio temporal para el cuidador es una estrategia de apoyo cada vez mas
deseada por los mismos (Phillipson & Jones, 2012). Ademas, cabe recordar que la
interaccion social es una necesidad fundamental para todas las personas que conduce a
un sentimiento de pertenencia y permite reducir los niveles de soledad o aislamiento
social, reduciendo con ello el riesgo de desconexién social (Argentzell, Leufstadius &

Eklund, 2014).

Asi, los Servicios de Atencion Diurna implican que la persona dependiente acuda
a un centro supervisado y estructurado durante el dia en el que se le proporciona asistencia
social y sanitaria, mientras al cuidador se le brinda espacio y tiempo libre para descansar
y realizar otras actividades. Ademés, son una buena forma de facilitar relaciones y
contacto social, asi como asegurar la pertenencia a la comunidad a la persona dependiente,

habitualmente aislada del entorno (Carretero et al., 2006).
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No obstante, tal y como informaron Garcia y Ceballos (2002), los Centros de
Atencion Diurna no deben funcionar Gnicamente como un medio de respiro y alivio para
las familias, sino que deben ser también una herramienta de ayuda y apoyo para los
cuidadores. Por un lado, deben ser una fuente de informacion y asesoramiento, ya que
anticiparse a las estrategias a utilizar sobre problemas futuros, el conocimiento sobre la
enfermedad y futuras alteraciones o la evolucion de la patologia y la eficacia de diferentes
intervenciones terapéuticas permitird a los familiares conocer a que se enfrentan y
establecer medidas y acciones para adaptarse a la situacion, planificar el futuro de
cuidados y llevar a cabo ejercicios o intervenciones para el control de los sintomas no
cognitivos de la enfermedad. Esta informacién, transmitida adecuadamente, puede ejercer
un efecto beneficioso en el papel del apoyo social percibido, especialmente en el area

emocional del familiar.

En concordancia, el apoyo emocional de los profesionales ha demostrado generar
efectos positivos en la situacion animica de la familia. El sentirse comprendido, respetado
y asesorado conlleva niveles positivos en la autoestima y favorece la contencion de
emociones negativas. Para ello, el profesional debe implicarse con la situacion del
cuidador y detectar de forma precoz los sentimientos de culpa, inutilidad y trastornos
afectivos derivados del papel que ejerce, ya que la mayoria de las cargas y alteraciones
emocionales suelen recaer sobre el miembro de la familia que asume la mayor
responsabilidad del cuidado y que en la actualidad se conoce como sindrome de

sobreesfuerzo del cuidador.

Apoyando los beneficios que los Centros de Atencidn Diurna generan, Bangerter
et al. (2019) demostraron a través de su investigacion la importancia de los recursos que
permiten a los cuidadores alejarse un poco de su papel y tomar tiempo y espacio para si

mismos, asi como descansos en la atencion de los cuidados, conllevando con ello la
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disminucion de momentos de agotamiento y sobrecarga y aumentando los niveles de
bienestar y satisfaccion. Por ello, el recurso de Centro de Dia ha sido incluido dentro de
los descansos del cuidador, lo cual ha sido ampliamente citado como beneficioso para la
salud y el bienestar de la persona. Asi, en su estudio se indica el valor de dos tipos
diferentes de relevo: el uso de Centros de Dia (que es un recurso formal) y el tiempo para
tomar descansos del cuidado (que se basé en la valoracién de los cuidadores de su
capacidad para alejarse de los cuidados). Como resultado, el uso del Centro de Dia se
asocio con unos niveles generales de cautiverio mas bajos, donde los cuidadores acaban
comprendiendo la normalidad y los beneficios de delegar cuidados y hacer uso de
descansos para si mismo. Por lo tanto, el uso de este tipo de recursos acaba ofreciendo
normalidad y libertad a los proveedores de cuidados. En efecto, este estudio demuestra
que la disponibilidad constante de un servicio formal ofrece una forma confiable de
respiro que permite a los cuidadores sentirse menos atados por su funcion y, por ende,

mas satisfechos y felices con su vida.

El apoyo social a través de los Centros Residenciales

Segun Sanchez-lzquierdo, Prieto, Ursta y Caperos (2017) la mayoria de los
adultos mayores dependientes son cuidados por sus familias en el hogar, siendo esta la
opcién mas frecuente en lo que se refiere a la atencion de cuidados. No obstante, hay
casos donde la familia no puede ofrecer cuidados en el entorno por lo que debe buscar un
cuidado residencial a largo plazo. La institucionalizacion es dificil para las propias
personas usuarias, puesto que dejan un entorno familiar y cercano y se enfrentan a una
situacion de cambio, pérdida y final de la vida. A la par, dicha transicion resulta muy
estresante y dolorosa para la familia, ya que esta decisién es tomada cuando estos

consideran que no pueden proporcionar un cuidado adecuado debido a la sobrecarga del
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cuidador, problemas de salud, la necesidad de atencién especializada, la mala salud del
paciente o deterioro cognitivo o funcional o dificultad para realizar actividades de la vida

diaria.

Sin embargo, la institucionalizacion no termina con los deberes de cuidado
familiar, sino que hace que los roles y las responsabilidades cambien. Aungue los
cuidados cesan, nuevas fuentes de sobrecarga y angustia surgen, incluyendo las
preocupaciones financieras, el deseo de aferrarse a sus familiares o el sentido de culpa.
Ademas, la negociacion con el personal respecto a la atencion brindada parece ser un
factor potencialmente estresante. Consecuentemente, la comunicacién o relacion negativa
entre centro residencial y familias puede poner a los cuidadores en riesgo de variables

tales como la frustracion, la sobrecarga, la angustia o la depresion.

Delgado (2001) hablé del modelo de adaptacion familiar que la familia atraviesa
cuando su familiar se traslada a vivir a un centro residencial, el cual se divide en cuatro
estadios generalmente: El primer estadio hace referencia al momento del ingreso en el
que predominan las preocupaciones intrapersonales (depresiéon, soledad, remordimientos)
y sentimientos de ambivalencia por sentirse aliviados, liberados y agradecidos por que su
familiar reciba unos cuidados que exceden a sus habilidades. En una segunda fase, cuando
la familia ya ha descansado fisica y psiquicamente, surge la sobreatencion e
hiperdedicacion hacia el familiar ingresado, generalmente debido a los sentimientos que
nacen de culpabilidad e inseguridad por su dificultad de adaptacién al nuevo rol de
cuidador. En la tercera fase, el cuidador y el equipo del centro residencial suelen
establecer unas tareas y responsabilidades de cada una de las partes en el cuidado del
residente, por lo que la familia comienza a participar en la vida residencial y a relacionarse
con las familias de otros residentes. Por ultimo, en la cuarta fase, si se presta el apoyo

social suficiente y las relaciones son buenas, el cuidador se siente a gusto dentro de la
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residencia, sus sentimientos de culpabilidad y vulnerabilidad emocional se han superado,

se aceptan y se afrontan mejor, aunque es cierto que nunca llegan a desaparecer del todo.

En la misma linea, Miller, Lautenschlager, Meyer y Stephan (2017) reafirmaron
que, aunque la inclusion en un hogar de mayores es una decision muy dificil, en muchas
ocasiones se vuelve inevitable. Dicha transicion se caracteriza por diferentes etapas, hitos,
cambios y puntos de inflexion antes, durante y después del ingreso en el mismo, siendo
un periodo dificil para la mayoria de los cuidadores. Desde el punto de vista de los
cuidadores, los problemas se vuelven evidentes antes y durante el ingreso debido a no
estar preparado para el periodo de transicion, con apoyo limitado, con falta de
informacion sobre otras alternativas u opciones financieras y conocimiento sobre la

propia demencia.

De acuerdo con lo expuesto anteriormente, el cuidado de la demencia no termina
con el ingreso residencial. Después de la admisidn, los cuidadores sufren preocupaciones
emocionales, dudas sobre si mismos, culpabilidad y lamentacion por la decisién tomada
y sentimientos de culpa. Consiguientemente, bajo estas circunstancias y con el fin de
mejorar la calidad de vida, tanto de las personas con demencia como de sus cuidadores
informales, proporcionar el apoyo adecuado e intervenciones se debe volver

imprescindible.

En efecto, diversas revisiones sistematicas existentes sobre las intervenciones han
analizado ensayos con un tipo especifico de intervencién, tales como: intervenciones
psicosociales para cuidadores, intervenciones de informacién y apoyo social,
intervenciones psicoldgicas para cuidadores o intervenciones basadas en internet. Aunque
todos ellas tienen métodos y estructuras distintas, todas presentan el mismo objetivo: la

proporcidn de apoyo social y la reduccion de la sobrecarga y estrés.
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Delgado (2001) manifesté que es fundamental tener en cuenta que los centros
residenciales son centros de asistencia directa e integral a las personas mayores y a sus
familias, quienes, si asi los desean pueden y deben recibir informacién y asesoramiento
que les ayude y facilite su propio proceso de adaptacion a la vida residencial. Ademas, es
necesario que todos los centros residenciales cuenten con programas y actividades a
desarrollar con el objetivo fundamental de fomentar la integracién y adaptacion de la

persona afectada y su familia a la vida de la residencia.

Asi, es necesario incidir en el hecho de que con el ingreso no termina la
sobrecarga y el agotamiento de la familia, sino que los sentimientos y responsabilidades
cambian. Es decir, la atencion que brindan continlGa originando estrés y agotamiento, lo
que se traduce en una necesidad extrema de apoyo externo para seguir desempefiando sus
funciones, a pesar de que se encuentre en un centro residencial. Por todo ello, es
fundamental que los familiares conozcan cual es el mejor modo de responder a situaciones
cotidianas que se presentan y que no son capaces de manejar con eficacia.
Consiguientemente, los programas que se brindan en los centros residenciales deben

contener los siguientes objetivos:

- Ensenfar al familiar o cuidador técnicas de afrontamiento ante situaciones dificiles
que la enfermedad provoca, como pueden ser agresiones, insultos, vagabundeo,
reacciones desmedidas, acusaciones, etc.

- Ensefiar al cuidador a cuidarse a si mismo. Es decir, ensefiar a delegar
responsabilidades, reducir la autoexigencia, aumentar la autopercepcién de uno
mismo, valorar el tiempo que ha estado cuidando, etc.

- Ensefar al cuidador técnicas relacionadas con el control de sus reacciones
emocionales en momentos delicados, asi como técnicas para el estrés y la

sobrecarga experimentada.

161



Mejorar la calidad de los cuidados que se prestan al mayor a través de la
informacion y asesoramiento sobre las habilidades de cuidados con las que
cuentan o en su defecto, el refuerzo de las mismas.

Entrenamiento en técnicas de manejo y respuesta eficaz a las conductas
disruptivas que pueden presentar las personas afectadas por deterioro cognitivo o
demencia.

Aprendizaje o modificacion de la forma més eficaz de afrontar tareas de cuidado,
es decir, entrenamiento en técnicas de control del estrés.

Aplicacion de las técnicas cognitivo conductuales por parte del familiar cuidador

en su vida cotidiana.
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Las intervenciones para los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o
demencia

La angustia psicoldgica que los cuidados provocan en los cuidadores se asocia con
problemas fisicos de salud, la morbilidad psiquiatrica y una menor calidad de vida, lo que
puede dar lugar a una disminucién de la calidad de la atencion, la negligencia o el
comportamiento incluso agresivo hacia la persona cuidada. Ademas, la carga del cuidador
es un predictor de una institucionalizacién anticipada (Prick, de Lange, Twisk & Pot,
2015). Esta conciencia estimuld el interés nacional en desarrollar y probar intervenciones

para reducir los efectos del estrés y sobrecarga en los mismos (Mahoney et al. 2015).

Tal y como planteron Dam, Vugt, Boxtel & Verhey (2017), puesto que no hay
cura conocida a dia de hoy para la demencia, los esfuerzos deben centrarse en las
intervenciones de apoyo para los cuidadores enfocandose especialmente en el
mantenimiento de la calidad de vida y el compromiso social. En efecto, anteriores
investigaciones han demostrado que dichas intervenciones tienen un efecto moderador en
la salud del cuidador. Por ello, diversos estudios sugieren la importancia de prestar apoyo
a los cuidadores como un paso critico en la atencién comunitaria de los adultos mayores
con demencia. También, destacan la importancia de incluir una evaluacion de la familia
y la intervencion cuando se trabaja con cuidadores de demencia (Yu, Wang, He, Liang &

Zhou, 2015).

En concordancia, De Rotrou et al. (2011) informaron que el diagndstico de la
enfermedad de Alzheimer u otra demencia debe ser revelado ofreciendo a la par
intervenciones de tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico para el paciente y el
cuidador, las cuales permitan enfrentarse a dicha patologia con herramientas. En efecto,
la investigacion ha mostrado ampliamente los efectos positivos de las intervenciones no

farmacoldgicas administradas por profesionales. Del mismo modo, intervenciones
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educativas y psicosociales son recomendadas para los cuidadores. En conjunto, la
combinacion de intervenciones de apoyo para cuidadores y medicamentos anti-
colinesterasa para los pacientes con intervenciones de estimulacion cognitiva parecen ser
efectivos en la reduccidon de los sintomas depresivos y el retraso de la institucionalizacion
de los afectados. Sin embargo, es importante citar la poca investigacion respecto a la
efectividad de las intervenciones para cuidadores familiares sobre la funcién de los

pacientes.

De acuerdo con lo anterior, se ha constatado una creciente inclusion de las
intervenciones psicosociales en las politicas publicas y en los objetivos sanitarios de
multiples paises materializdndose en numerosas implementaciones de programas de
estimulacion cognitiva en personas con demencia (Miranda-Castillo, Mascayano, Roa,
Maray & Serrano, 2013) con el objetivo de reducir al maximo los efectos perjudiciales,
optimizar simultaneamente la funcionalidad global (Miguel & da Luz, 2015) y lograr la
mejor calidad de vida posible y una reduccion en el comportamiento desafiante (Dichter,
Trutschel, Haastert, Quasdorf & Halek, 2017), asi como en intervenciones basadas en la

busqueda de apoyo para cuidadores (Cheng, Fung, Chan & Lam, 2016).

Greenwood et al. (2013) también coincidieron en exponer que diversas
intervenciones psicosociales han sido dirigidas para reducir la angustia de los cuidadores
y en general el consenso indica que estas reportan efectos positivos en sus receptores. A
la par, la combinacidn de estrategias dirigidas tanto al cuidador como a la persona con
demencia conduce a mejoras significativas en la carga, el bienestar subjetivo y la
satisfaccion del cuidador. Asimismo, las intervenciones de mayor intensidad muestran un

mayor impacto y resultados significativos.
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West & Hogan (2020) explicaron que las intervenciones de desarrollo de
habilidades psicoeducativas implican un mayor conocimiento sobre la demencia y
proporcionan estrategias de afrontamiento para ayudar a gestionar los cuidados.
Consiguientemente, estas intervenciones ayudan a mantener el bienestar de los
cuidadores a lo largo del tiempo. Ademas, afiadieron que, si estas intervenciones se
centran en ayudar al cuidador a desarrollar estrategias de afrontamiento, controlar el
comportamiento, comunicarse de manera efectiva y buscar tiempo de ocio y descanso

podran ayudar a mejorar la calidad de vida de cuidadores y pacientes.

Por su parte, Blom, Bosmans, Cuijpers, Zarit y Pot (2013) expusieron que la
mayoria de las intervenciones desarrolladas consisten en programas psicoeducativos, los
cuales brindan informacion sobre la demencia y las consecuencias en la vida diaria, el
modo de lidiar con problemas, relaciones y situaciones conflictivas, los servicios
disponibles y la busqueda de apoyo social. La investigacion ha demostrado que dichas
intervenciones resultan efectivas. No obstante, también apuntan que una de las principales
caracteristicas de las intervenciones efectivas es ofrecer un enfoque psicolégico en lugar
de puramente educativo. Dicho enfoque tiene como objetivo mejorar las habilidades de
los cuidadores para sobrellevar conflictos o comportamientos en situaciones estresantes
0 para mejorar las habilidades de comunicacion y la busqueda de apoyo de terceros. Por
ello, las intervenciones psicosociales pueden ser un punto potencial con un enfoque eficaz
que permitan mejorar los resultados y la calidad de vida tanto en personas con demencia

como en sus familiares.

Sin embargo, Greenwood et al. (2013) explicaron que los cuidadores no son un
grupo homogeneo por lo que el impacto puede estar influenciado por una variedad de
factores que incluyen la personalidad, la edad, el sexo y la relacion con la persona

cuidada. Por lo tanto, dada la diversidad de los cuidadores y situaciones diferentes es
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improbable que todas las intervenciones basadas en el apoyo tengan un impacto positivo
en todos los cuidadores, haciendo asi que la evaluacion del impacto sea mas desafiante.
Consiguientemente, se ha argumentado que el apoyo puede ser mas efectivo cuando lo
proporciona una persona similar. Es decir, alguien que se ha enfrentado o se esta
enfrentando a situaciones similares puede ser un punto para crear una relacién empatica,
un apoyo en necesidades emocionales y una reciprocidad en los sentimientos. La base
tedrica para la efectividad de otras relaciones similares se origina en la teoria de la
comparacion social, la cual postula que, en una situacion de crisis las personas prefieren
asociarse y/o relacionarse con otras personas gue se enfrentan a situaciones comparables.
Dicha unidn les permite comparar situaciones y aprender estrategias de afrontamiento
efectivas. La evidencia de este tipo de apoyo para cuidadores sugiere varios beneficios,
incluida la ayuda para resolucion de problemas, el intercambio de informacion, el
estimulo y la realimentacidn, asi como una mayor percepcion de apoyo social y unos

niveles inferiores de aislamiento social.

Pozet et al. (2016) reafirmaron la anterior teoria exponiendo que los cuidadores
representan un grupo heterogéneo de individuos con diferentes necesidades y estrategias
de afrontamiento. Por ello, el apoyo propuesto a los cuidadores informales debe ser
variado y adaptado al individuo, por lo que es necesario una evaluacion sistematica de rol
y de las necesidades de los cuidadores. Asi, segun Morris, Horne, McEvoy y Williamson,
(2017) la adquisicion de conocimientos y habilidades puede ayudar a facilitar la
resiliencia y mantener una mejor relacién con las personas afectadas por deterioro
cognitivo o demencia. Estos factores pueden ser apoyados por la comunicacion y la
interaccion basada en intervenciones de entrenamiento, las cuales pueden mejorar el

afrontamiento percibido y el control. No obstante, lo cierto es que la disponibilidad de
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apoyo social percibido, de formacion e intervenciones dirigidas a cuidadores continla

siendo limitado en la actualidad.

También, reafirmando la importancia de las intervenciones para cuidadores,
Centeno (2004) recalcd que resulta imprescindible disefiar e implementar programas
institucionales para la deteccién e intervencion de la sobrecarga psicofisica en los
cuidadores primarios de personas mayores que padecen deterioro cognitivo o demencia.
Por ello, para iniciar intervenciones adecuadas resulta fundamental detectar los niveles
de sobrecarga de los cuidadores para poder trabajar adecuadamente. Por ello, la escala de
Zarit et al. (1980) nos permite evaluar el nivel de sobrecarga que experimentan los
cuidadores familiares de personas mayores. Aunque dicho cuestionario responde a un
enfoque subjetivo de la carga, los resultados de distintos estudios muestran que la carga
subjetiva es un buen indicador de los efectos del cuidado. En efecto, las puntuaciones de
carga se correlacionan significativamente con el estado de animo, la salud fisica, la

calidad de las relaciones, asi como los sintomas psicopatoldgicos del cuidador.

En la misma linea, Carretero et al. (2006) expusieron que algunos programas de
intervencion que aglutinan diferentes elementos interventivos han sido disefiados y de
ellos se destacan las intervenciones psicoldgicas y las intervenciones educativas. De las
intervenciones psicoldgicas sobresalen elementos como: el sentimiento de pertenencia al
grupo, la formacion y el apoyo mutuo, la terapia cognitiva, el autocuidado, la ventilacién
de las emociones, el entrenamiento en relajacién y la gestion del estrés a través del
aprendizaje y el desarrollo de medidas efectivas para afrontar el estrés, entre otras. De las
intervenciones educativas se destacan los siguientes elementos a utilizar: el desarrollo de
habilidades terapéuticas, la resolucion de problemas, las técnicas conductuales, la
planificacién de asuntos urgentes o las intervenciones educativas basadas en la provision

de informacion y, sobre todo, se destaca la importancia del entrenamiento del cuidador
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para desarrollar y utilizar habilidades para la solucion de problemas con respecto a la

persona cuidada.

Sin embargo, los trabajos sobre la eficacia de las intervenciones psicosociales, asi
como sobre diferentes técnicas son todavia muy escasos si los comparamos con la
investigacion referente a las consecuencias que los cuidados informales generan. Aun asi,
el estudio de Mittelman et al. (1996) expuso que el counseling y los grupos de apoyo, en
combinacion con los servicios de respiro generan efectos directos positivos en conductas
saludables y ayudan al cuidador a estar menos estresados y mas satisfechos v,
consiguientemente, permanecer en el rol de cuidador durante mas tiempo. En efecto, estos
autores explicaron como la combinacion de intervenciones que incluian sesiones de
counseling grupal e individual, asi como la participacion en grupos de apoyo retrasaba la

necesidad de institucionalizacion de la persona dependiente casi un afio.

Consiguientemente, la investigacion ha hecho hincapié en el analisis de los
componentes educativos, debido al impacto directo que genera sobre los pacientes la
conducta de sus cuidadores. Especificamente, la eficacia de estas estrategias se basa en el
hecho de que la reaccién del cuidador frente a los sintomas de la persona cuidada puede
ser igual de importante en el desarrollo de la sobrecarga que la propia patologia del
receptor de cuidados. Muchos cuidadores creen que los sintomas psicolégicos y
conductuales de la demencia estan bajo el control de la persona, por lo que pueden
interpretar los olvidos de la persona cuidada como irresponsabilidad, la irascibilidad
como una falta de aprecio, el cuestionamiento repetitivo como un afan de molestar.
Dichas interpretaciones son el resultado de una falta de comprension acerca de la
enfermedad y el comportamiento que general. Por ello, las intervenciones sobre la
conducta del cuidador a la hora de interactuar con el paciente son fundamentales para el

mantenimiento de una calidad en los cuidados domiciliarios, asi como para la
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disminucion de la sobrecarga del cuidador. Del mismo modo, Vandepitte et al. (2019) a
través de su estudio demostraron como los programas de intervencién ayudan a retrasar
la institucionalizacién de la persona afectada y a reducir los deseos de los cuidadores de

apresurarse en dicha decision.

Continuando con los tipos de intervenciones, Barron (1996) hablé de los grupos
apoyo, definiéndolos como una estrategia grupal basada en el efecto protector del apoyo
social y dirigidos por lo tanto a grupos de riesgo. Estos han sido considerados un sistema
de apoyo, entendiendo por este los lazos establecidos entre individuos que ayudan a
mejorar la competencia adaptativa a la hora de tratar crisis a corto plazo y transiciones
vitales, asi como desafios, tensiones y conflictos que surgen a través de mecanismos
como: el fomento del manejo emocional de los sentimientos y emociones y el consejo e

informacion sobre métodos que ayudan a solucionar conflictos.

Por ende, los grupos de apoyo son concebidos como pequerios grupos, formados
por sujetos voluntarios, cuyo objetivo es la ayuda mutua de cara a conseguir un
determinado fin en comun. Estan formados por grupos centrados en un problemay en los
gue se intercambian distintos recursos y tipos de apoyo. Al mismo tiempo ofrecen nuevos
lazos sociales, que pueden sustituir a los recursos naturales o pueden compensar las
limitaciones en provisiones psicosociales, brindando nuevas relaciones sociales con
personas que tienen problemas o experiencias comunes y por ello una mayor empatia y
comprension con uno mismo. Son grupos que se retnen periddicamente para compartir
experiencias, estrategias y habilidades de afrontamiento, proporcionarse ayuda mutua,

feedback e identificar recursos de los que pueden hacer uso, entre otros.

Los grupos de ayuda mutua han demostrado tener efectos beneficiosos y los

culpables del éxito pueden ser los motivos que a continuacion se describen. En primer
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lugar, el hecho de tener experiencias en comun, a pesar de sus diferencias todos
comparten el mismo problema, lo que permite sentirse identificado y comprendido
rapidamente. En segundo lugar, los papeles de donante y receptor pueden ser
intercambiados mutuamente, por lo que la empatia y ayuda es total. En tercer lugar, al
servir de ayuda a los demas se aumenta al mismo tiempo la autoestima de los sujetos. En
cuarto lugar, en estos grupos es caracteristico el refuerzo de los autoconceptos de
normalidad, por lo que los participantes no se sienten diferentes, aislados e
incomprendidos, ya que el grupo normaliza a sus miembros y les proporciona un
sentimiento psicolégico de comunidad. En quinto lugar, el intercambio de informacién y
guia cara la resolucion de problemas es constante, los que permite aprender y conocer
estrategias de afrontamiento e informacion para resolver problemas practicos derivados
de la dificultad que se afronta. En altimo lugar, en estos grupos se fomenta la
responsabilidad y la implicacion personal, ya que se ensefia que tiene a su disposicion

estrategias Utiles para alcanzar las metas deseadas por lo que el paso siguiente es actuar.
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Planteamiento de la investigacion

La poblacion de personas mayores esta sufriendo un cambio al alza debido al
incremento de la esperanza de vida, paralela al aumento de diversas dolencias asociadas
a la edad. Dentro de estas, la demencia ha sido considerada como una de las principales
patologias, siendo la Enfermedad de Alzheimer la mas comun. La demencia es definida
como un sindrome causado por una variedad de trastornos cerebrales, la cual se
caracteriza por graves alteraciones de las capacidades funcionales, emocionales y
cognoscitivas que conducen a diversos grados de discapacidad. La condicion es a menudo
de naturaleza progresiva y conlleva una mayor necesidad de asistencia de los cuidadores
familiares e indirectamente de la sociedad. Asi, a medida que la enfermedad progresa los
cuidados aumentan y los cuidadores de las personas afectadas pasan a ser los segundos

protagonistas de la enfermedad.

Consecuentemente, cuidar a una persona diagnosticada de deterioro cognitivo o
demencia puede incidir sobre diferentes &mbitos de la vida del cuidador, destacando la
repercusion en el terreno profesional y econdmico, en la participacion social, en la
disminucion del tiempo de ocio y de cuidados hacia uno mismo y en el estado de salud
en general. El desgaste fisico y psiquico que se produce puede requerir tratamiento
psicolégico, rehabilitador o farmacoldgico, por lo que esta claro que cualquiera de los

aspectos mencionados incide antes o después en la calidad de los cuidados.

En efecto, el tratamiento multidisciplinario del paciente en la actualidad
contempla una atencion integral donde se deben incluir medidas de apoyo para la familia
y los cuidadores. Consiguientemente, se debe incluir al cuidador en programas
educativos, tanto en aquellos dirigidos al conocimiento, evolucion y diversos aspectos de
la enfermedad como en los que ensefian la forma de cuidarse a uno mismo, la prevencion

de sintomas y accidentes y la manera y directrices correctas a la hora de actuar. Por ello,
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se plantea la necesidad de reforzar el uso de recursos sociales y una serie de
intervenciones profesionales con el fin de mejorar las estrategias para controlar los
sintomas relacionados con dicha enfermedad, reforzar los recursos disponibles mediante
el apoyo social, evitar situaciones de riesgo de exclusion social, reeducar en estrategias

de afrontamiento y disminuir el aislamiento social y sobrecarga.

No obstante, actualmente se continta detectando un gran desconocimiento por
parte de las familias afectadas acerca de la enfermedad neurodegenerativa con la que
deben tratar, los recursos con los que cuentan y los pasos a seguir para logar adaptarse
adecuadamente a la situacion acontecida y con ello evitar el nacimiento de variables que
sobrepasen el manejo de la situacion y por ende un posible riesgo de claudicacién
familiar. También, la disponibilidad de los cuidadores para recibir tales intervenciones es
limitada, tanto por la falta de tiempo disponible de los mismos como por la
burocratizacion progresiva que estan sufriendo los profesionales del sector social. Como
resultado de todo ello, el apoyo brindado a través de las redes sociales se esta convirtiendo
en una de las estrategias pertinentes para el aprovisionamiento de soporte social con
ventajas y beneficios para los cuidadores. Sin embargo, dicho apoyo social debe ser
percibido como un apoyo positivo del que hacer uso, pero no como Unica via de ayuda,
ya que resulta fundamental la ayuda de recursos sociales apoyada por profesionales del

sector para un adecuado manejo de la situacion.

En concordancia, el primer estudio la presente tesis doctoral ha pretendido mostrar
el apoyo social, aislamiento social, sobrecarga, estrategias de afrontamiento y satisfaccién
con la que contaban tres poblaciones distintas: cuidadores que hacian uso Unicamente de
las redes sociales como método de apoyo, cuidadores de personas que acudian a un Centro
de Atencion Diurna y cuidadores de personas que habitaban en un Centro Residencial.

Ademas, se ha buscado evidenciar los efectos que cada recurso genera en cada poblacion
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y las diferencias entre ellos y, por ende, analizar como los recursos formales e informales

afectan en los proveedores de cuidados.

Posteriormente, en el segundo estudio se disefid un programa de elaboracion
propia para cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia basado
en la ayuda mutua y elementos psicolédgicos y educativos, los cuales han demostrado los
beneficios que generan. Este se llevo a cabo mediante una intervencion pre-post test y
con un disefio de dos factores: grupo control y grupo experimental, con el fin de demostrar
los beneficios que produce en el apoyo social percibido, el aislamiento, la sobrecarga, las
estrategias de afrontamiento y la satisfaccion con la vida de los cuidadores que la
recibieron. Asimismo, se busco evidenciar como brindar apoyo social y ayuda por parte
de los profesionales del sector social conlleva resultados beneficiosos para los

protagonistas de dicha investigacion.

Concluyendo, la presente tesis doctoral estudié los niveles de apoyo social y
sobrecarga, entre otras variables, que presentan los cuidadores de personas con deterioro
cognitivo o demencia en funcion de los recursos utilizados. Asimismo, realiz6 una
comparativa entre las tres poblaciones con el fin de evidenciar los efectos que los recursos
generan, no solo en las personas afectadas sino también en los cuidadores. Ademas, se
disefid y ejecutd un programa basado en el apoyo social para cuidadores que contd con
un disefio de dos factores: grupo control y grupo experimental. Dichos grupos fueron
evaluados mediante intervencion pre-test/post-test con el fin de evidenciar los efectos y
beneficios que la intervencion implementada gener6 en el apoyo social percibido, el
aislamiento social, la sobrecarga, la mejora de las estrategias de afrontamiento y la
satisfaccion con la vida y, con ello, recalcar y reforzar la importancia de una mayor
investigacion e implementacion de esta metodologia de trabajo para los cuidadores de

personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia.
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Estudio 1: Los cuidadores segun el recurso social utilizado.

El presente estudio ha pretendido analizar la situacion en la que se encuentran los
cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia y conocer como los recursos
sociales que prestan apoyo influyen en los mismos, analizando para ello las variables de
apoyo social, aislamiento, sobrecarga, satisfaccion y estrategias de afrontamiento. En
efecto, se han analizado las citadas variables en el grupo de cuidadores que utilizan las
redes sociales como Unico método de apoyo social, en el grupo de cuidadores que hace
uso de los centros de atencion diurnay en el grupo de cuidadores que cuenta con la ayuda
de un centro residencial. También, se ha analizado como las variables se relacionan entre
si mismas y se ha realizado una comparativa entre los tres grupos de cuidadores con el
fin de responder a las hipotesis propuestas para el estudio y cumplir los objetivos

establecidos.

Objetivos

- Conocer los niveles de apoyo social, aislamiento, sobrecarga, satisfaccion y
estrategias de afrontamiento de los cuidadores de personas con deterioro cognitivo
o demencia que utilizan las redes sociales como Unico método de apoyo social.

- Conocer los niveles de apoyo social, aislamiento, sobrecarga, satisfaccion y
estrategias de afrontamiento de los cuidadores de personas con deterioro cognitivo
o demencia que hacen uso de un centro de atencién diurna.

- Conocer los niveles de apoyo social, aislamiento, sobrecarga, satisfaccion y
estrategias de afrontamiento de los cuidadores de personas con deterioro cognitivo

o demencia que hacen uso de un centro residencial como método de apoyo.
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- Conocer como las variables de apoyo social, aislamiento, sobrecarga, satisfaccion
y estrategias de afrontamiento de los cuidadores se relacionan entre si en funcién
del recurso utilizado.

- Conocer las diferencias significativas existentes entre los cuidadores en funcién

del recurso del que se hace uso.

Hipotesis

Siguiendo la corriente de Ong et al. (2018) existe evidencia de que los cuidadores
experimentan una alta satisfaccién y un rendimiento positivo en el cuidado, aunque la
mayoria de los casos demuestran una salud fisica y psicoldgica deficiente en los
proveedores de cuidados. Esta disparidad puede explicarse a través de factores que
podrian influir en los resultados del cuidador, como la capacidad de recuperacion, las
estrategias de afrontamiento o el apoyo social con el que cuenta. Por ello, se destaca la
importancia de la resiliencia y las estrategias de afrontamiento como un método de
capacidad de recuperacion y se expone que los cuidadores que tienen poca capacidad de
recuperacion experimentaran una gran carga, contrariamente de los que tienen una gran
capacidad de recuperacion, los cuales experimentaran una baja carga incluso cuando

existe una demanda de cuidados elevada.

Coincidiendo con Yancura & Aldwin, (2008) dicha baja carga podria atribuirse a
estrategias efectivas de afrontamiento centradas en la bdsqueda de ayuda y en los
problemas, tales como la busqueda de informacion y la adopcion de medidas, las cuales
han demostrado ser un conductor para resultados positivos en la salud y en la satisfaccion.
Por el contrario, estrategias tales como la evitacion o el afrontamiento han conducido a
resultados negativos en la salud y la satisfaccion. Por todo ello, se planted la siguiente
hipotesis:
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- Hipotesis 1: Las estrategias de afrontamiento de busqueda de ayuda se

relacionaran positivamente con la satisfaccion.

Diversas investigaciones como los estudios de Zhao, Wang & Kong (2014) y de
Trepte et al. (2015) han demostrado que las personas que reciben un alto grado de apoyo
social suelen presentar una vida mas satisfactoria y, por ende, un mayor bienestar personal
y social. También, han verificado que el citado apoyo actla como un mediador parcial de
la relacion entre la autoestima y la satisfaccion con la vida. Y de manera similar, la
autoestima puede hipotéticamente mediar en la asociaciéon entre el apoyo social y la

satisfaccion con la vida.

En este sentido, Dam et al. (2017) informaron que unos altos niveles de apoyo
social subjetivo contribuyen a un mayor bienestar psicol6gico y a unos mayores niveles
de satisfaccion en el cuidador. En efecto, la investigacion del apoyo social general ha
demostrado que el apoyo percibido estd mas fuertemente asociado con el bienestar y la
satisfaccion que con el apoyo recibido real. En particular, los autores expusieron que la
calidad percibida de las relaciones y la satisfaccion con las interacciones sociales
contribuyen a unos resultados positivos en la salud y el bienestar del cuidador. Asi, se
resalta que un buen reconocimiento de las necesidades de apoyo social subjetivas conduce
a mejorar el bienestar y la satisfaccion del cuidador. Consiguientemente, se plante6 la

siguiente hipotesis:

- Hipotesis 2: El apoyo social se relacionara positivamente con la satisfaccion.

Gellert (2018) expuso un modelo explicativo donde expone la funcion de
amortiguacion del estrés a través del apoyo social. En este modelo se informa que la
disponibilidad de apoyo social percibido conllevara la eliminacién o debilitacién del

estrés percibido y la sobrecarga. También, Ong et al. (2018) indicaron que la interaccién
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social y el apoyo efectivo ayudan a reducir la carga psicoldgica. Por lo que, si bien la
mala calidad de apoyo social puede ser perjudicial y conducir a resultados negativos en
la salud fisica y un incremento de la sobrecarga, la experiencia positiva referente al apoyo
social fomenta la resistencia al estrés y conlleva unos niveles inferiores en la sobrecarga.
Coincidiendo, Oetzel et al. (2014) hablaron de los efectos mediadores que tiene el apoyo
social y como estos permiten amortiguar los efectos negativos que produce el estrés, el
debilitamiento social y las condiciones demograficas negativas asociadas con la vida.
Asimismo, los efectos modeladores que el apoyo social brinda permiten modelar la
agresividad y comportamientos contraproducentes a los que lleva el malestar y la

sobrecarga en situaciones criticas. Por consiguiente, se desarrolld una tercera hipotesis:

- Hipotesis 3: El apoyo social se relacionaré negativamente con la sobrecarga.

Andrén y Elmstahl (2005) indicaron que proporcionar una buena atencion ha sido
identificado como una propia fuente de satisfaccion y esta es derivada de: la dindmica
interpersonal cuidador-persona, una orientacion intrapersonal o intrapsiquica del
cuidador y un deseo de promover un resultado positivo o evitar uno negativo respecto de
la persona que se cuida. De hecho, hay cuidadores que a pesar de la atencion extensa que
brindan y de la carga en los cuidados encuentran una satisfaccion en los mismos y se
presentan como una forma funcional de hacer frente para las dificultades de atencion.
Ademas, manifestaron que la satisfaccion y reciprocidad en la relacion de cuidado suele
ser uno de los amortiguadores mas fuertes contra el estrés negativo y la sobrecarga. Por

ello, la cuarta hipétesis del estudio fue:

- Hipotesis 4: La satisfaccion se relacionara negativamente con la sobrecarga.

Wawrzciczny, Pasquier, Ducharme, Kergoat & Antoine (2017) informaron que

los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia expresan la necesidad de
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estar acompafados por profesionales de la atencion especializada y tener mas tiempo de
espacio y ocio que les permita disminuir la carga que los cuidados generan. Estos
expresan sus necesidades en términos de apoyo financiero, ayuda domiciliaria y tiempo
de ocio. Ademas, precisan informacion y especializacion sobre la enfermedad citada con
el fin de saber manejar situaciones dificiles, particularmente en relacion con el
comportamiento agresivo y los problemas nocturnos repetitivos. En este sentido,
Phillipson & Jones (2012) expusieron que los servicios formales funcionan como un
apoyo para los cuidadores en el papel desafiante que deben desempefiar, por lo que la
provision de respiro y alivio temporal para el cuidador es una estrategia de apoyo cada

vez mas demandada.

A la par, Garciay Ceballos (2002) explicaron que los servicios formales funcionan
como una herramienta de ayuda y apoyo para los cuidadores, los cuales son una fuente
de informacion y asesoramiento, puesto que el conocimiento sobre el origen de la
enfermedad, los problemas que irdn apareciendo, la probable evolucién y la eficacia de
las diferentes intervenciones permitiran adaptarse a la situacion, planificar el futuro,

mejorar las habilidades de cuidados y las estrategias de afrontamiento adecuadas.

Apoyando los beneficios de los servicios formales, Bangerter et al. (2019)
demostraron a través de su investigacion la importancia de los recursos formales que
permiten tomar tiempo y espacio para uno mismo Yy alejarse un poco de la zona de
cuidados, reduciendo con ello los sintomas de sobrecarga y agotamiento y aumentando
los momentos de bienestar y satisfaccion. En efecto, el estudio demostr6 que el uso de un
recurso formal como un Centro de Dia se asoci6 con unos niveles generales de cautiverio
mas bajos, donde los cuidadores acaban comprendiendo la normalidad y lo beneficioso
de delegar cuidados y hacer uso de descansos para uno mismo. Por lo tanto, el uso de este

tipo de recursos donde se delegan cuidados acaba ofreciendo normalidad y libertad y
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consiguientemente, apoyo social percibido y satisfaccion a los proveedores de cuidados.

Por todo ello, se desarrollaron las siguientes hipotesis para la investigacion:

- Hipotesis 5: Los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia que
unicamente tienen el apoyo de una red social informal experimentaran mas
sobrecarga y aislamiento social respecto a los cuidadores que hacen uso de los
recursos de centro de dia o centro residencial.

- Hipotesis 6: El apoyo social percibido y la satisfaccion con la vida presentaran
niveles mas elevados en los participantes que hacen uso de los dos servicios de
atencion formal.

- Hipotesis 7: Las personas que cuentan con el apoyo social provisionado por
profesionales de Centro de Atencion Diurna o Centro Residencial tendran un
mayor conocimiento y entrenamiento en las estrategias de afrontamiento y por
ello contaran con un afrontamiento activo y una bisqueda de ayuda mayor que las
personas que hacen uso del apoyo social virtual.

- Hipotesis 8: Las personas que no cuentan con la ayuda de profesionales y hacen
Unicamente uso de la ayuda virtual puntuaran més alto en los niveles de

aislamiento social y afrontamiento negativo.

Metodologia

Participantes

El estudio ha sido realizado con tres muestras de cuidadores diferenciadas por el
recurso del que hacen uso para los cuidados del familiar afectado por deterioro cognitivo
0 demencia al que cuidan. Asi, la primera de las muestras estuvo compuesta por los

cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia que hacian uso de
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las redes sociales como medio de apoyo y no contaban con ningln recurso social a
mayores. Dicho grupo fue reclutado a través de un blog llamado “Tu rincén de apoyo,
cuidador” que se creo para la investigacion como un medio de apoyo social brindado. El
segundo grupo estuvo compuesto por los cuidadores de personas que contaban con el
apoyo de un centro de atencion diurna. En concreto, fueron familiares pertenecientes a un
1 centro de dia y 2 centros terapéuticos, pertenecientes a la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzheimer de A Corufia, situados en la propia provincia, la cual se encuentra
dentro de la Federacion de Alzheimer de Galicia. Finalmente, el tercer grupo estuvo
formado por los cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia que

residian en el Centro Residencial Caser A Zapateira, situado en la periferia de A Corufa.

Para la inclusién de los tres grupos de cuidadores de familiares de las muestras al

estudio se debieron cumplir los siguientes criterios de inclusion:

- Ser el cuidador principal de una persona afectada por deterioro cognitivo o
demencia segln diagndstico médico.
- No percibir remuneracion econdémica por la tarea.

- Utilizacidn del recurso que acoge a su correspondiente muestra.

Se sefialaron como criterios de exclusion los siguientes:

- Ser cuidador profesional y por tanto percibir honorarios por realizar la
actividad.

- Presentar condiciones que pudieran dificultar o imposibilitar la evaluacién,
como el deterioro cognitivo, graves problemas auditivos o visuales, trastornos
mentales, etc.

- No cumplir los criterios exigidos.
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Cumpliendo los criterios de inclusién exigidos se describen a continuacion los tres
grupos de participantes que han compuesto la presente investigacién, formando un total

de 260 participantes divididos en funcion del recurso que utilizan.

El primer grupo incluyd a los participantes que solo cuentan con el uso de las redes
sociales como método de apoyo y habian utilizado el blog “Tu rincén de apoyo, cuidador”
creado en Facebook. Hubo un total de 157 participantes. De estos, un 82.2% fueron
mujeres, y un 17.8% varones (129 mujeres y 28 hombres), con un promedio de edad de
60.71 afios (DT = 18,89). De este grupo, un 76.4% de ellos convivian con el familiar al
que cuidaban, siendo estos la mayoria madres. También, cabe indicar que un 33% estaban
casados mientras otro 31% eran solteros y el familiar de la mayoria se encontraba entre

la fase media o grave de la enfermedad.

El segundo grupo correspondié a los participantes que contaban con los servicios
y apoyo de un Centro de Atencién Diurna. Hubo un total de 40 participantes. De ellos, un
70% eran mujeres cuidadoras y un 30 % eran varones. En lo que respecta a la edad el
promedio fue de 60.48 afios (DT = 13.22). El 72.5% convivian con la persona a la que
cuidaban. Asimismo, el 65% de este grupo de cuidadores estaba casado y para la mitad

de ellos la persona cuidada era su madre.

En tercer lugar, se cont6 con 63 participantes pertenecientes al grupo de
cuidadores que utilizaban como recurso el centro residencial. Respecto al sexo, un 68.3%
eran mujeres 'y un 31.7% eran hombres (43 mujeres y 20 hombres). Atendiendo a la edad,
la media fue de 59.11 afios (DT = 13.72) y el familiar del que eran responsables fue en el
57.1% de los casos la madre. Ademas, el 61.9% estaba casado y el 44.4% estaba en una

situacion laboralmente activa, mientras otro 33.3% estaba en situacion de jubilacion.
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Instrumentos
Para realizar la investigacion fueron necesarios los datos facilitados por los
usuarios y cuidadores, los cuales fueron recogidos a través de un protocolo de recogida

de datos que constd de una bateria de escalas (Anexo 1) que a continuacion se describen:

Cuestionario Demografico (elaboracidn propia): contiene preguntas relevantes
sobre la situacion actual y anterior del cuidador. Recoge informacion que permite
establecer unas caracteristicas basicas sobre el grupo de cuidadores. Asi, se recoge la
edad, el sexo y la convivencia con el familiar o no. También, se recoge la situacion de
convivencia, el parentesco con la persona afectada, el estatus laboral en el que se
encuentray la fase de la enfermedad en la que se encuentra su familiar, asi como el tiempo
que lleva ejerciendo cuidados y la frecuencia de los mismos. Finalmente, se preguntd si
los profesionales de los recursos y el propio recurso habian sido una ayuda y descarga

respecto a su situacion.

Cuestionario de Apoyo Social Funcional Duke-Unk (Bellén, Delgado, Luna del
Castillo & Claret, 1996). Es una adaptacién del cuestionario original de Broadhead et al.
(1988). Se trata de un instrumento autoadministrado de 11 items que utiliza una escala de
respuesta tipo Likert de 1 (“mucho menos de lo que deseo”) a 5 (“tanto como deseo”).
Dicho instrumento evalla cuantitativamente el apoyo social percibido e incluye dos
dimensiones: el apoyo social confidencial, a través del cual las personas reciben consejos
o informacién y pueden compartir las angustias 0 preocupaciones con preguntas como
“Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa” o “Tengo la posibilidad de hablar
con alguien de mis problemas en el trabajo y/o en casa.” y el apoyo social afectivo, a
través del cual se recibe amor, afecto, aprecio o pertenencia a algun grupo a través de
preguntas como “Recibo visitas de mis amigos y familiares” y “Cuento con personas que

se preocupan de lo que me sucede”. Las 11 preguntas que componen el cuestionario
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evalUan las visitas, ayuda y elogios o refuerzo positivo, asi como las personas con las que
consideran que pueden contar, asi como el amor y afecto que reciben. También, se miden
las posibilidades que consideran tener para poder hablar con alguien de sus problemas
personales y/o laborales y las invitaciones, consejos y ayuda que reciben por parte de su

red social.

Este cuestionario fue originalmente validado en pacientes estadounidenses, siendo
mayoritariamente mujeres con una edad inferior a los 45 afios. El instrumento original
incluia items sobre la cantidad de apoyo, apoyo confidencial, apoyo afectivo y apoyo
instrumental. Sin embargo, tras ser validado el instrumento qued6 reducido a las dos
dimensiones: el apoyo afectivo (demostraciones de amor, carifio y empatia) y el apoyo
confidencial (posibilidad de contar con otras personas para comunicarse), reduciéndose a
un total de 11 items. A la par, dicho cuestionario Duke-UNK-11 ha sido adaptado a la
poblacion espafiola y los estudios de validacion en dicha poblacion han mostrado
pequefas diferencias en la distribucion de los items a las dos dimensiones de los
instrumentos. En efecto, citan como en el estudio De la Revilla et al. (1991) se contd con
139 participantes y se obtuvo que los items 1, 4, 6, 7 y 8 se adscriben al apoyo
confidencial, las preguntas 2, 3, 9y 11 corresponden al apoyo afectivo y los items 10y 5
se situan en posiciones ambiguas, pudiendo ser incluidas en las dos dimensiones. Sin
embargo, el estudio de Bell6n et al. (1996) cuenta con 656 cuidadores y extrae que las
preguntas 1, 2, 6, 7, 8, 9 y 10 corresponden a las dimensiones de apoyo confidencial y las

preguntas 3, 4, 5y 11 corresponden al apoyo afectivo (Cuellar-Flores & Dresch, 2012).

Atendiendo al propio estudio que establece la fiabilidad y validez del cuestionario
Duke-Unk (Belldn, Delgado, Luna del Castillo & Claret, 1996) este test destaca por su
sencillez y brevedad. Segun su autor la calidad del apoyo social es mejor predictor de la

salud que el apoyo estructural. Asimismo, dentro de las diferentes dimensiones que
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pueden identificarse en el apoyo social funcional el instrumento original incluia items
sobre la cantidad de apoyo, apoyo confidencial, apoyo instrumental y apoyo afectivo. Sin
embargo, tras la validacién qued6 reducido a dos dimensiones (confidencial y afectiva)
no siendo posible establecer 3 de los 11 items en ninguna de las dos dimensiones. Sin
embargo, una vez analizados los datos, el analisis factorial revel6 la existencia de dos
factores en la escala con diferentes nimeros de items (el primer factor denominado apoyo
confidencial con los items 1, 2, 6, 7, 8, 9y 10 y el segundo factor que es el apoyo afectivo
con los items 3, 4, 5y 11). Estos dos factores explicaron un 60.9% de variabilidad.
Atendiendo al analisis de consistencia interna el alfa de Cronbach fue de .90, el de la

subescala de apoyo confidencial de .88 y el del apoyo afectivo de .79.

Escala de amistad (Hawtorne, 2006). Se trata de wun instrumento
autoadministrado que permite recoger resultados fiables de posibles niveles de
aislamiento social en muy pocas preguntas. Se utiliza una escala tipo Likert que se divide
en 5 puntos: 1. Nunca, 2. Ocasionalmente, 3. La mitad de las veces, 4. La mayor parte de
las veces y 5. Casi siempre. Destaca por ser una escala autbnoma, muy corta, facil de usar
y que mide el aislamiento social con unas buenas propiedades psicométricas. Asi, consta
de 6 items que miden seis de las siete dimensiones importantes que contribuyen al
aislamiento social y su conexién social opuesta, con preguntas como: “Me ha resultado
sencillo relacionarme con los deméas” o “Me he sentido aislado de los demés”. Las
propiedades psicométricas sugieren que tiene excelentes estructuras internas evaluadas
mediante modelos de ecuaciones estructurales (CFI = 0.99, RMSEA = 0.02) y que
presenta una confiabilidad excelente siendo el alfa de Cronbach .83 segun el autor, asi
como discriminacién cuando se evalla contra otras dos escalas de relaciones sociales
cortas. En efecto, las pruebas de validez discriminante informan que es sensible a los

correlatos conocidos del aislamiento social y también informan que dicho instrumento es
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particularmente util en epidemiologia, encuestas de poblacion o en estudios de evaluacion

de calidad de vida relacionada con la salud.

Subescala de satisfaccion con la vida (Hahn, Cella, Bode & Hanrahan, 2010).
Consta de 9 items medidos en una escala del 1 al 5 con items como: “Estoy satisfecho
con mi nivel de actividades sociales”, “Estoy satisfecho con mi habilidad de atender a las
habilidades de aquellos que dependen de mi” o “En conjunto, (Como estas de contento
con tu vida social?”. Estan tomados del cuestionario de bienestar subjetivo mas amplio
de Hahn et al. El autor afirma que, si bien el bienestar social se reconoce como un
componente integral de la salud, rara vez se incluye en los instrumentos de calidad de
vida relacionados con esta. Sin embargo, dos dimensiones del bienestar social han sido
identificadas: el apoyo social y la funcion social. Para la validacion de esta escala se
realizaron analisis factoriales confirmatorios, analisis de Rasch y evaluaciones de validez
de constructo. Una vez llevadas a cabo las pruebas, las personas objeto de estudio
expresaron su respuesta favorable sobre el contenido de los items. Al utilizar los
estandares psicométricos actuales para la unidimensionalidad, la confiabilidad, el
contenido y la validez de construccion, se derivan seis elementos preliminares para el
apoyo social (apoyo instrumental, apoyo informativo, apoyo emocional positivo y
negativo, compafierismo social positivo y negativo), dos para la funcion social y una para

la satisfaccion.

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Martin et al., 1996). Este
instrumento es la version castellana adaptada y validada de la “Caregiver Burden
Interview” (CBI) de Zarit. Se compone de 22 items, los cuales atafien a las sensaciones
del cuidador cuando cuida a otra persona, cada uno de los cuales se puntta en un gradiente
de frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre) y con un rango de 22 a 110 en la

puntuacion total. También establece los diferentes grados de sobrecarga en funcion de la
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puntuacion obtenida: ausencia de sobrecarga (<46), sobrecarga ligera (47-55) y
sobrecarga intensa (>56). Entre sus items se encuentran cuestiones como: “;Piensa que
su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?”, “; Se siente enfadado cuando
estd cerca de su familiar?” o “;Piensa que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar de su familiar?”, entre otras. Asi, mientras mas alto
sea el rango de puntuacion obtenido por el sujeto, mayor sera el nivel de afeccion que
presenta respecto a sus labores como cuidador. Las areas del cuestionario incluyen tanto
cuestiones fisicas como psicoldgicas, teniendo en cuenta que atender a una persona con
demencia es una tarea exigente en varios aspectos y puede alterar significativamente la
vida de quienes se dedican a cuidar. En concordancia, la escala del cuidador de Zarit est4
disefiada para determinar si una persona puede estar presentando el sindrome del
cuidador, el cual consiste en un estado de afectacion generalizado provocado por
desempenfar labores de cuidado a una persona con deterioro cognitivo o demencia.
También, cabe indicar que uno de los objetivos de la escala de Zarit es medir la sobrecarga
del cuidador evaluando dimensiones como calidad de vida, capacidad de autocuidado, red

de apoyo social y competencias para afrontar problemas conductuales y clinicos.

En el estudio de Martin et al. (1996) la escala fue aplicada a 92 cuidadores de
pacientes con trastornos psiquiatricos segun el DSM-I1I atendido en un centro de dia con
el fin de adaptarla a la poblacion espafiola. Los resultados de la investigacion arrojaron
buenos valores de fiabilidad y consistencia interna de la escala. En efecto, el andlisis
factorial reveld la existencia de tres factores que explican el 53.8% de la varianza: la
sobrecarga, el rechazo y la competencia. Asimismo, la escala muestra una consistencia

interna satisfactoria arrojando un coeficiente de Cronbach de 0.91.

Por otro lado, tal y como informan Albarracin, Cerquera & Pabon (2016) cabe

tener en cuenta que, con el objetivo de obtener una escala que permita medir el sindrome
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del cuidador de una manera mas reducida y rapida, se han realizado multiples pruebas y
cuestionarios. Sin embargo, la escala de Zarit original de 22 items se presenta como una
herramienta fundamental en el estudio e investigacién para comparar y analizar los
factores involucrados en la sobrecarga, ya que a través de ella es posible analizar las
diversas dimensiones. En efecto, mientras las escalas de Zarit abreviadas son
recomendables como un instrumento que simplemente permite medir si hay sobrecarga o
no, la escala original es beneficiosa de cara a intervenciones, ya que analiza diferentes

dimensiones que conforman el propio concepto.

En este sentido, tal y como exponen Martin-Carrasco et al. (2010) es fundamental
generar estudios de validacién de la escala original en varios contextos, tal y como él
mismo hizo con la escala de Zarit, siendo aplicada a cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer. Los resultados arrojaron un total de 6 factores que explican el
70% de la varianza y acabaron delimitando una estructura de tres factores con respecto a
la escala original: carga, competencia y dependencia. El primer factor contiene un total
de 15 items, los cuales pueden ser interpretados como el resultado subjetivo de los
cuidados, es decir, la carga. El segundo factor se compone de 4 items relativos a la
capacidad o habilidad que tiene para prestar cuidados, es decir, competencia, y el tercer
factor contiene un total de 3 items correspondientes a la percepcion del cuidador respecto
a la dependencia de su familiar, es decir, la dependencia. Dicha escala obtuvo una

consistencia interna excelente, arrojando un alfa de Cronbach de .92 para toda la escala.

Escala de estrategias de afrontamiento (COPE; Carver, 1997). EI COPE
original es un inventario desarrollado para evaluar las diferentes formas de respuesta ante
el estrés. Cinco de sus escalas miden distintos aspectos del afrontamiento centrado en el
problema como el afrontamiento activo, planificacién, busqueda de apoyo social

instrumental, etc. Otras cinco escalas miden aspectos del afrontamiento centrado en la

191



emocion como la busqueda de apoyo emocional, la aceptacion, negacién o la
reinterpretacion positiva. Finalmente, tres escalas miden respuestas de afrontamiento
menos comunes como la desconexion emocional o mental o el desahogo emocional. De
esta manera, la version final se compone de un instrumento de 60 items y 15 escalas.
Aungue es una escala muy completa, teniendo en cuenta la longitud y la dificultad de los
participantes para cumplimentarla debido a la extension, Carver presentd en 1997 una
version abreviada del anterior COPE que es utilizada actualmente en investigaciones
relacionadas con la salud. Asi, el Brief COPE consta de 14 subescalas, de dos items cada
una, constituyendo un instrumento final de 28 items. Los items son planteados en
términos de la accién y la respuesta que las personas realizan en una escala ordinal con
cuatro alternativas, puntuando de 0 a 3 y van desde “nunca hago esto” hasta “siempre
hago esto” y contempla preguntas como: “Hago bromas sobre ello”, “Me niego a creer

que haya sucedido”, “Expreso mis sentimientos negativos”, entre otras.

En lo que respecta a las 14 subescalas Moran, Landero y Gonzélez (2009) las

describen brevemente:

1. Afrontamiento activo: consiste en iniciar acciones directas, incrementar los
propios esfuerzos para eliminar o reducir el estresor.

2. Planificacion: se refiere al hecho de pensar acerca de como afrontar el estresor. Es
decir, planificar los pasos a dar, los esfuerzos a realizar y las estrategias de accion.

3. Apoyo instrumental: procurar consejos, informacion o ayuda de otras personas
que tienen habilidades para llevar a cabo las tareas.

4. Uso de apoyo emocional: habla de conseguir el apoyo emocional de afecto,
comprension e interés por parte de otros.

5. Auto-distraccién: significa concentrarse en otros proyectos para distraerse y trata

de no concentrarse Unicamente en el estresor.
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6. Desahogo: incremento del malestar emocional y una tendencia a expresar los
sentimientos negativos.

7. Desconexion conductual: reducir los esfuerzos por tratar con el estresor, incluso
renunciando al esfuerzo para lograr las metas con las cuales se interfiere al
estresor.

8. Reinterpretacion positiva: adaptacion positiva y busqueda de puntos buenos del
problema e intentar mejorar o crecer a partir de la situacion.

9. Negacion: negar la realidad de la situacion estresante.

10. Aceptacidn: aceptar el hecho de que la situacién que esta ocurriendo es real.

11. Religién: en momentos de estrés hay una tendencia al apoyo en la religion y a
aumentar la participacion en actividades relacionadas.

12. Uso de sustancias nocivas: tomar alcohol u otras sustancias nocivas para la salud
con el fin de sentirse bien o soportar el estresor.

13. Humor: hacer bromas sobre el estresor o reirse de las situaciones estresantes,
haciendo burlas de las mismas.

14. Autoinculpacidn: criticarse a uno mismo y culparse por lo sucedido.

En cuanto a los resultados, el analisis de fiabilidad de cada subescala no es el mas
adecuado, ya que las subescalas estan formadas solamente por 2 items, por lo que los
valores del alfa de Cronbach son bajos en la mayoria de las subescalas. Asimismo, una
vez analizados los resultados de la correlacion entre los 2 items que forman cada
subescala es posible confirmar que todas las correlaciones resultaron positivas y
significativas. Sin embargo, la correlacion entre los 2 items que forman la aceptacion,
aunque es significativa, es débil comparada con otros items. Ademas, su consistencia
interna no es aceptable. En cuanto a la estructura factorial, los items que forman las

subescalas de apoyo social y apoyo emocional forman un solo factor y los items que se

193



incluyen en afrontamiento activo y planificacion cargan en el mismo factor. Sin embargo,
los items que forman la subescala de aceptacién no presentan un comportamiento
adecuado en el analisis factorial. Por todo ello, los autores consideraron de interés
mencionar que se han dado diferentes nombres a las formas de afrontamiento
dependiendo del instrumento utilizado para su medicion, dificultando con ello la
comparacion entre las diferentes muestras. En efecto, los resultados ponen de manifiesto
las diferencias en la estructura factorial de escalas de afrontamiento en funcion de la
muestra, por lo que sugieren que es adecuado disefiar nuevos instrumentos que reflejen
formas comunes de afrontamiento en funcién de las personas que comparten las mismas

caracteristicas.

Procedimiento

Para la creacion y consecucion de la investigacion, en el primer afio del estudio se
recopild la bibliografia existente més relevante con el objetivo de crear y asentar las bases
de la investigacion. También, se centro en crear y disefiar las investigaciones y estudios
a realizar. Una vez organizado y estructurado el programa y plan a seguir, se comenzé
creando un blog virtual de apoyo a cuidadores titulado “Yo te apoyo, cuidador” en la
plataforma virtual “Facebook” y posteriormente se comenz6 a reclutar muestra,
obteniendo un total de 157 cuidadores participantes. Una vez creada y reclutada la
poblacidn objeto de estudio y luego de brindar apoyo social a través de post de autoayuda
y sesiones individuales, se comenzaron a aplicar las baterias de escalas creadas para la

ocasion.

En el primer y segundo afio de la investigacion y para la consecucion de la segunda
muestra, se contactd con la Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de A

Corufia con el fin de solicitar el acceso a la poblacion objeto de estudio de sus centros.
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Una vez aceptada la colaboracion y firmadas todas las autorizaciones pertinentes, se
aplicaron cuestionarios a todos los cuidadores que desearon participar en el estudio

obteniendo un total de 40 cuidadores.

En los dos afios consecutivos, se aplicaron las escalas a dichos cuidadores con el
correspondiente analisis de resultados y evaluacion de estos. También, en el segundo afio
de investigacidn se presentd la investigacion al Centro Residencial Caser A Zapateira con
el fin de reclutar la tercera muestra de la investigacion y crear el grupo de intervencion
del segundo estudio. Una vez aceptada la colaboracion con el estudio, se dividi6 el total
de la poblacidn objeto de estudio en grupo control y grupo experimental. Al grupo control
se les aplicd la bateria de escalas utilizada para la investigacion y se comenzaron las
intervenciones con el grupo experimental con una duracién total de dos meses. Una vez
finalizado el programa de intervencién se volvieron a aplicar las escalas al grupo

experimental y al grupo control.

Asi, una vez reclutados todos los datos necesarios para los dos estudios de la
investigacion se comenzo con el anélisis de resultados. Se comenzaron analizando los
resultados descriptivos de los tres grupos de participantes, continuando con los analisis
correlacionales y de varianza. Una vez obtenidos los resultados, se hicieron las
comparaciones analizando las diferencias entre los tres grupos de participantes en funcion
de los recursos utilizados. También, se realizé un modelo de ecuaciones estructurales para
la prediccion de la satisfaccién mediante el apoyo social, la bisqueda de ayuda y la

sobrecarga en cuidadores que hacen uso de las redes sociales.

En lo que respecta a los aspectos éticos del estudio, se respetd el anonimato de los

y las participantes del mismo siguiendo las directrices de la Ley Orgénica 15/1999 del 13
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de diciembre de proteccion de datos de caracter personal y los principios y aspectos éticos

recogidos en el cadigo deontoldgico de la profesién de Trabajo Social y Psicologia.

Para preservar el rigor ético de la investigacion, el proyecto fue sometido a la
aprobacion del Comité de Etica de la Universidad de A Corufa, obteniendo el informe
favorable correspondiente. A su vez, se concertd una reunion con las entidades
participantes para informarles de las lineas generales de trabajo de investigacion y
formular la pertinente peticion de permiso oficial para la realizacion del estudio en sus

centros.

Finalmente, y en relacion a los participantes de la investigacion, se les solicitd un
consentimiento escrito luego de ser informados sobre las caracteristicas del estudio,
objetivos y beneficios o posibles riesgos, asi como su derecho de participar o no en el
mismo. La integridad de los participantes fue respetada asegurando la confidencialidad

personal de los datos facilitados.

Andlisis estadistico
El analisis estadistico de los datos ha sido realizado mediante el paquete

estadistico SPSS y AMOS

Ademas de un analisis descriptivo de la muestra, para analizar las relaciones entre
variables, se efectud un analisis de varianza para comparar las puntuaciones entre los
distintos grupos de participantes. Por Gltimo, se llevd a cabo un analisis correlacional y
se desarroll6 un modelo de ecuaciones estructurales (SEM) que permitio explicar la

relacion entre las variables estudiadas para cada grupo de cuidadores.
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Se realiz6 un andlisis de fiabilidad para todas las escalas utilizadas y extrayéndose
un alfa de Cronbach aceptable en todos los casos. A lo largo de todas las pruebas, el valor

p < .05 se fijo como estadisticamente significativo.
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Resultados

Analisis de fiabilidad de los instrumentos

Se calcularon los indices de fiabilidad para las escalas utilizadas en el estudio. Asi,
los alphas de Cronbach de las diferentes escalas utilizadas fueron: cuestionario de apoyo
social funcional Duke-Unk = .96, escala de amistad = .44, la subescala de satisfaccion =
.94, la escala de estrategias de afrontamiento COPE: .83 y la escala de sobrecarga de
Zarit: .91. El andlisis de la fiabilidad de las escalas del cuestionario muestra una

consistencia interna aceptable para la mayoria de las escalas.

Andlisis descriptivo
Cuidadores con recurso de redes sociales. Se llevd a cabo un andlisis descriptivo
para conocer las caracteristicas de los participantes que conforman el estudio. Estos se

analizaron en funcion del recurso que utilizaron.

En primer lugar, en el caso del grupo que utilizé las redes sociales como Unico
método de apoyo se contd con un total de 157 cuidadores de personas afectadas por
deterioro cognitivo o demencia. De este grupo, el 82.2% fueron mujeres siendo un 17.8%
hombres (129 mujeres y 28 hombres) y la media de edad estuvo en 60.71 afios (DT =
18.89). Respecto a la situacion de convivencia, el analisis indic6 que un 76.4% vivian con
su familiar mientras el 23.6% no. En relacion a la situacién sentimental, un 33.1% estaba
casado, un 31.2% estaba soltero mientras 14.6% estaba viudo. Atendiendo a la persona a
la que se cuidaba, el 65% eran madres, mientras un 10.2% eran padres y otro 10.2% eran
la pareja. Atendiendo al estatus laboral, se mostrd que el 33.1% permanecian en una
situacion activa de empleo, seguidos por un 29.9% que estaban jubilados y un 27.4%
estaban en situacion de desempleo. Continuando con la fase de la enfermedad, se observo

que el 49% de las personas cuidadas se encontraban en la fase media de la enfermedad,
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seguidos por el 38.2% que se estaban en la fase avanzada. Siguiendo con el tiempo que
se llevaban cuidando, el 27.4% de los cuidadores indicaron que llevaban entre 2 y 5 afios
ejerciendo cuidados, seguidos del 24.8% que indicaron llevar méas de 5 afios cuidando y
atendiendo a la frecuencia diaria el 61.1% manifestaron dedicar todo el tiempo de

cuidados a su familiar, mientras un 31.8% afirmaron dedicar algunas horas al dia.

En lo que respecta a los niveles de aislamiento, se observo que al 35.5% de los
participantes ocasionalmente les resulto sencillo relacionarse con los demas mientras un
33.5% indicaron que este resultado se reducia a la mitad de las ocasiones. También, el
43.3% de los cuidadores afirmaron que la mitad de las veces se sintieron aislados de los
demas, seguido de un 17.8 % que se sintieron aislados ocasionalmente y un 17.2% que se
sintieron de este modo la mayor parte de las veces. También, el 38.9% sefialaron que solo
ocasionalmente contaban con alguien con quien compartir los sentimientos y el 39.5%
expusieron que no les resultd muy sencillo o facil ponerse en contacto con otras personas
cuando lo han necesitado. En efecto, el 35% de los cuidadores han sefialado que la mitad
de las ocasiones se sintieron aislados, aunque estuvieran con otras personas Yy
consecuentemente, el 31.2% de los encuestados sefialaron sentirse solos y sin amigos la
mitad de las veces, seguidos de un 25.5% que indicaron sentirse solos y sin amigos

ocasionalmente.

La segunda variable analizada para el grupo de cuidadores que utilizaron las redes
sociales fue la satisfaccion. A través de ella se expuso que el 42.2% de los cuidadores
pocas veces estuvieron satisfechos con su nivel de actividades sociales, seguidos del
30.6% que nunca estuvieron satisfechos con su nivel de actividades sociales. Igualmente,
se observo que el 43.9% pocas veces se encontraron satisfechos con el nivel de
actividades que compartieron con sus amigos, seguidos del 34.4% de los cuidadores que

nunca estuvieron satisfechos con su nivel de actividades con amigos. Del mismo modo,
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también se aprecié un gran nivel de insatisfaccion referente a la satisfaccion de las
actividades en familia, ya que un 48.4% indicaron que pocas veces se sintieron satisfechos
con dichas actividades. Continuando, el 27.4% de los cuidadores pocas veces estuvieron
satisfechos con su habilidad de atender las necesidades de aquellos que dependen de ellos,
seguidos de un 22.3% que a menudo se sintieron satisfechos respecto a sus habilidades
para atender necesidades. Posteriormente, el 38.2% de los participantes manifestaron que
pocas veces fueron capaces de mantener las amistades al nivel que querian, seguidos del
25.5% que nunca consiguieron mantener dicho nivel. En conjunto, se observo que el 35%
pocas veces estuvieron contentos con su vida familiar, seguido del 25.5% que indicaron
no estar contentos nunca con este aspecto. También, el 38.9% nunca estuvieron contentos
con su vida social, seguidos de un 36.9% que pocas veces se mostraron contentos. En lo
que respecta a los propios niveles de satisfaccion, se indicé que el 38.9% de los cuidadores
encuestados pocas veces se encontraron satisfechos con sus niveles de vida familiar,
seguidos de un 22.3% que nunca estuvieron satisfechos con esta y referente a la
satisfaccion con la vida social, el 37.6% indicaron que nunca estuvieron satisfechos con

su vida social, seguido de un 35.5% que pocas veces alcanzaron la satisfaccion la misma.

A continuacion, atendiendo a la variable de apoyo social, el 66.2% de los
cuidadores comenzaron indicando que recibian muchas menos visitas de lo que desearian
de sus amigos y familiares. También, el 63.1% recibieron mucha menos ayuda de la que
les gustaria en los asuntos relacionados con el hogar y el 49% reconocieron recibir
muchos menos elogios o reconocimiento de su trabajo del que les gustaria. Del mismo
modo, se indico que el 32.5% de este grupo de participantes contaron con muchas menos
personas de las que desearian que se preocuparan de lo que les sucedia y el 56.7%
reconocieron recibir mucho menos amor y afecto del que les hubiese gustado. También,

se mostro que mas de la mitad de la poblacion encuestada tuvo muy pocas posibilidades
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de hablar con alguien sobre sus problemas en el trabajo y también de sus problemas
personales 0 econdmicos. En consecuencia, el 45.9% de los participantes indicaron recibir
muchas menos invitaciones para salir y distraerse de las que desearian y el 42.7% admitio
que tampoco recibieron consejos Utiles que les ayudaran ante algin acontecimiento
importante. Asimismo, los resultados indicaron que el 48.4% recibieron muy poca ayuda

cuando estuvieron enfermos en la cama.

Atendiendo a las estrategias de afrontamiento, el 49% de los encuestados en este
grupo admitieron hacer poco por conseguir que alguien les ayudara o aconsejara sobre
qué hacer. Del mismo modo, se observo que el 36.4% pusieron bastante esfuerzo en hacer
algo sobre la situacion en la que se encontraban, aunque otro 34.4% reconocieron no hacer
mucho al respecto. También, se mostré que la mayoria de los encuestados aceptaron la
realidad de lo que ha sucedido y que, aunque la mitad de la poblacién recurrié a
actividades u otras actividades para distraerse, la otra mitad no lo hizo. En la misma linea,
se observo que un 32.5% hicieron poco por proponer estrategias sobre lo que hacer y
también un 47.1% reconocieron conseguir poco apoyo emocional de otros. A la par, un
30.6% manifestaron tomar pocas medidas para intentar que la situacion mejorase, seguido
de un 31.8% que indicaron hacer bastante y un 30.6% que hicieron mucho para intentar
que la situacion mejorase. Igualmente, los resultados indicaron que un 70.1% no
intentaron renunciar en absoluto a la situacién acaecida y un 42% en pocas ocasiones
decian cosas para desahogarse acerca de sus sentimientos desagradables y negativos, asi
como el 62.4% de los participantes no se negaron ver la realidad de lo que estaba
sucediendo. De manera similar, se indicé que el 39.5% de los encuestados aprendieron a
vivir con la situacién, pero un 40.8% expusieron gque pocas cosas hicieron por pensar

menos en la situacion que estaban viviendo. Finalmente, el 46.5% indicaron que apenas

201



consiguieron que otras personas los ayudaran o aconsejaran acerca de la situacion,

seguidos de un 21.7% que consideraron que los ayudaban o aconsejaban bastante.

La Gltima variable analizada, la sobrecarga, mostré que el 40.1% de los cuidadores
no pensé que su familiar pidiera mas ayuda de la que necesitaba, pero mas de la mitad
opinaron que debido al tiempo que dedicaban a su familiar apenas tenian tiempo para si
mismos. También, un 25.5% de los cuidadores manifestaron que casi siempre se sentian
agobiados por intentar compatibilizar el cuidado que brindaban con otras
responsabilidades de su vida, seguidos de otro 25.5% que se sintieron agobiados bastantes
veces y otro 24.8% que solo algunas veces se sintieron saturados. Los resultados también
mostraron que el 68.2% nunca sintieron vergiienza por la conducta de su familiar y el
40.8% nunca se sintieron enfadados cuando estuvieron cerca de su familiar. En lo que
respecta e a los efectos negativos a los que conllevan los cuidados con la propia familia,
se indicd que el 31.8% consideraron gque afectaban negativamente algunas veces, seguido
de un 28% que consideraban que no afectaban nunca. Ademas, se observé que el 26.8%
sintieron miedo por el futuro de su familiar, el 47.1% consideraron que su familiar
dependia totalmente de ellos y el 29.9% se sentian tensos cuando estuvieron cerca de la
persona cuidada. Sin embargo, mas de la mitad de la poblacién encuestada consider6 que
su salud nunca o pocas veces se ha visto afectada por tener que brindar cuidados y
tampoco consideraron tener menos intimidad de la que les gustaria debido a los cuidados
citados. Por ultimo, mas de la mitad de la poblacion nunca o rara vez penso6 no ser capaz
de cuidar a su familiar por mucho méas tiempo y tampoco pens6 haber perdido en control
de su vida desde que comenzé la enfermedad de su familiar. Consiguientemente, al 42%
de los participantes no les gustaria dejar los cuidados de su familiar a otra persona y el
42.7% nunca se sintieron indecisos sobre lo que hacer con su familiar. Cabe indicar que

se encontraron opiniones muy dispares sobre la mejora en los cuidados, mientras un
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20.4% casi siempre pensaban que podrian cuidar mejor a su familiar, otro 22.3%
pensaban esto algunas veces y otro 24.8% rara vez tenian estos pensamientos. Por Gltimo,
en relacién al grado de sobrecarga que consideraban tener, destacd el 31.8% de la
poblacién que manifestd tener dicha carga casi siempre, seguidos de un 19.7% que

consideraban experimentarla bastantes veces.

Cuidadores con recurso de centro de atencion diurna. El segundo grupo, que
utilizaba el centro de dia como método de apoyo, tuvo 40 participantes. De este grupo el
70% eran mujeres y el 30% eran hombres (28 mujeres y 12 varones). Conforme a la edad,
encontramos que los resultados mas elevados se producian a partir de los 60 afios, siendo
la media del grupo de 60.48 afios (DT =13.22 afios). Continuando con la convivencia, se
observo que el 72.5% de los participantes convivian con la persona afectada por deterioro
cognitivo o demencia y el 65% de los mismos estaban casados, seguidos del 12.5% que
se encontraban en una situacion de viudez y el 7.5% en situacion de solteria. Respecto al
parentesco, se mostrd que el 50% de las personas afectadas eran las madres de los
cuidadores, seguidos del 37.5% que eran la pareja del cuidador y el 7.5% que eran el
padre del proveedor de cuidados. Referente al estatus laboral, los analisis indicaron que
el 42.5% de la poblacion objeto de estudio estaban en una situacion activa de trabajo,
seguidos del 40% que se encontraban en una situacion de jubilacion. Atendiendo a la fase
de la enfermedad, el 72.5% de las personas a las que cuidaban se encontraban en una fase
media de la enfermedad, encontrdndose el 15% en los inicios de la enfermedad y el 12.5%
en la fase avanzada. En relacion al tiempo de cuidados, el 40% de la poblacion llevaba
cuidando entre 2 y 5 afios, seguido del 22.5% que llevaban de 1 a 2 afios con los cuidados
y del 17.5% que llevaban mas de 5 afios cuidando. A la par, se mostrd que el 45% de los
cuidadores indicaban cuidar algunas horas al dia a su familiar mientras otro 40%

indicaban cuidar todo el tiempo. Ademas, los resultados también mostraron que el 100%
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de los participantes afirmaron que la atencion recibida por los profesionales del centro
fue una ayuda para ellos y que esta atencién proporcionada funcioné como una descarga

para su situacion.

Continuando con los resultados obtenidos, en los cuidadores que tenian la ayuda
de un Centro de Diay referente a los niveles de aislamiento social, se observo que el 40%
indicaron que casi siempre les resultd sencillo relacionarse con los demas y el 50%
indicaron que nunca se sintieron aislados de los demas mientras que el 20% indicaron
sentirse aislados ocasionalmente. También, el 52.5% afirmaron que casi siempre tuvieron
alguien con quien compartir sus sentimientos y al 45% casi siempre les result6 sencillo
ponerse en contacto con otras personas cuando lo necesitaron. A la par, el 57.5% nunca
se sintieron aislados cuando estuvieron con otras personas, aunque el 25%
ocasionalmente se sintieron aislados cuando estaban en compafiia de otros. Igualmente,
se observo que el 52.5% nunca se sintieron solos y sin amigos, aunque cabe indicar que
un 12.5% casi siempre se sintieron solos y otro 12.5% se identificaron la mayor parte de

las veces con esta situacion.

Continuando con la variable de la satisfaccion, se observé que un 30% de los
participantes indicaron que a menudo estaban satisfechos con su nivel de actividades
sociales mientras otro 30% indicaron que pocas veces estaban contentos con este nivel.
También, un 27.5% indicaron que solo algunas veces estuvieron satisfechos con el nivel
de actividades que compartian con amigos y un 35% con la familia. Ademas, se mostro
que el 40% de los cuidadores estaban satisfechos con la habilidad que tenian de atender
las necesidades de las personas que cuidaban, pero también el 27.5% de los participantes
indicaron que pocas veces fueron capaces de mantener las amistades al nivel que querian
y otro 25% solo algunas veces. Asi, en conjunto los andlisis mostraron que el 35%

manifestaron estar contentos con sus niveles de vida familiar a menudo, mientras que un

204



22.5% lo estaban algunas veces y el 32.5% expusieron que estaban contentos con su vida
social algunas veces, mientras un 27.5% pocas veces lo estaban. Igualmente, el 30%
manifestaron que solo algunas veces estaban satisfechos con su vida familiar y el 32.5%

expusieron que pocas veces estaban satisfechos con su vida social.

Referente al nivel de apoyo social con el que contaron, se observo que el 27.5%
recibian tantas visitas como deseaban y el 35% recibian tanta ayuda como anhelaban,
aunque otro 20% recibian mucha menos ayuda de lo que les gustaria. Sin embargo, un
60% contaban con personas que se preocupaban por ellos tanto como deseaban y la mitad
de los participantes recibian tanto amor y afecto como querian. También, mas de la mitad
de la poblacion indicd tener la posibilidad de hablar con alguien de sus problemas
familiares o econdmicos y casi la mitad de la misma recibian invitaciones para salir y

ayuda cuando estaban enfermos.

Continuando con las estrategias de afrontamiento con las que contaban, se observé
que la mitad de los participantes concentraban sus esfuerzos en hacer algo sobre la
situacion en las que estaban y aceptaban la realidad de lo que habia sucedido, el 40%
recurrieron al trabajo para apartar las cosas de su mente y el 37.5% intentaron proponer
con mucho impetu estrategias sobre qué hacer y la mayoria de ellos contaron con mucho
apoyo emocional de otros. No obstante, cabe indicar que la mayoria de la muestra se
criticaban a si mismos y apenas manifestaban los sentimientos desagradables por los que
pasaban, aunque la mayoria también tomaban muchas o bastantes medidas para intentar

que la situacion mejorara y mas de la mitad aprendieron a vivir con ello.

Finalmente, respecto a la variable de la sobrecarga, se observé que la mayor parte
de la muestra no tenian tiempo para si mismos debido al tiempo que le dedicaban a su

familiar y un 32.5% se sentian agobiados por intentar compatibilizar el cuidado con otras
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responsabilidades. No obstante, mas de la mitad de la poblacion encuestada no sentian
vergiienza por la conducta de su familiar y estar cerca del mismo no les producia
situaciones de enfado o tensidn ni afectaba negativamente la relacion con otros miembros
de la familia. Otros datos que se observaron es que mas de la mitad de la muestra sentia
miedo por el futuro del familiar, el 60% pensaban que su familiar dependia de ellos y el
40% pensaban que su propia salud habia empeorado debido a los cuidados, asi como la
falta de intimidad que manifestaba mas de la mitad de la muestra. Por ultimo, el 37.5%
pensaban que su vida social se habia visto afectada negativamente por tener que asumir
cuidados y el 60% sentian que sus familiares los consideraban la Unica persona que los
podian cuidar. Sin embargo, los ingresos econémicos no fueron una preocupacion para la
mayoria de la muestra y el 42.5% nunca pensaron que no serian capaces de ejercer los
cuidados durante mucho tiempo y la mayoria tampoco considerd que hubieran perdido el
control de su vida desde que la enfermedad comenzd ni desearian dejar el cuidado en
manos de otra persona. Globalmente, mas de la mitad de la muestra manifestd una carga

elevada como consecuencia de los cuidados que brindaba.

Cuidadores con recurso de centro residencial. El tercer grupo objeto de estudio
estuvo formado por los cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o
demencia que habitaban en un centro residencial. Este grupo tuvo una media de 59.11
afios de edad (DT=13.72). Atendiendo al sexo, un 68.3% eran mujeres y un 31.7% eran
hombres (43 mujeres y 20 hombres). Continuando con la situacién sentimental, se
observo que el 61.9% permanecian en una situacion de matrimonio, seguidos del 15.9%
que estaban divorciados y el 9.5% que estaban solteros. Relativo al parentesco, se mostrd
que el 57.1% de las personas afectadas eran madres de los cuidadores, seguidos del 20.6%
que eran las parejas de las personas cuidadoras. Siguiendo con el estatus laboral, el 44.4%

de las personas eran trabajadores en una situacion activa, continuando con el 33.3% que
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estaban en una situaciéon de jubilacién y el 12.7% que estaban en una situacion de
desempleo. Atendiendo a la fase de la enfermedad, un 61.9% de los residentes se
encontraban en una fase moderada de la enfermedad, seguidos del 38.1% que
permanecian en una fase grave. Referente al tiempo que llevaba cuidando a su familiar,
el 30.2% llevaban mas de 5 afios ejerciendo cuidados, seguidos del 25.4% que llevaban
menos de un afio. Cabe indicar que el total de los participantes indicaron que la atencion

recibida en el centro les fue de ayuda y les proporcion6 momentos de descarga.

Atendiendo a la primera variable del aislamiento social, el 31.7% indicaron que la
mayor parte de las veces les ha resultado sencillo relacionarse con los demas, mientras
que el 25.4% afirmaron que siempre les resultaba sencillo relacionarse con otros, aunque
habia otro 27% de la muestra a la que la mitad de las veces les resultaba complicado
relacionarse con otros. Por otro lado, el 55.6% nunca se sintieron aislados de los demas,
seguido de otro 25.4% los cuales se sintieron ocasionalmente aislados. EI 34.9%
afirmaron haber tenido casi siempre alguien con quien compartir sus sentimientos,
continuando con otro 33.3% los cuales contaron con alguien la mayor parte de las veces.
Asimismo, al 27% de los cuidadores les resulté facil ponerse en contacto con otras
personas la mayor parte de las veces y el 52.4% afirmaron que cuando estaban con otras
personas nunca se sintieron aisladas de ellas. Por altimo, el 57.1% nunca se sintieron

solos y sin amigos.

Continuando con la variable de satisfaccion, se observd que el 33.3% a menudo
estaban satisfechos con su nivel actual de actividades sociales, seguidos del 27% que
indicaron estar satisfechos con su nivel de actividades sociales algunas veces.
Continuando con el nivel de actividades que comparten con los amigos, el 34.9%
afirmaron estar a menudo satisfechos y referente al nivel de actividades que compartian

con la familia el 41.3% estaban satisfechos siempre, seguido del 20.6% que solo lo
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estaban algunas veces. El 38.1% de los cuidadores indicaron estar siempre satisfechos
con su habilidad para atender a aquellos de dependian de ellos. También, el 36.5% a
menudo eran capaces de mantener su nivel de amistades al nivel que querian, continuando
con el 30.2% que indicaron mantener las amistades algunas veces. En conjunto, se
observo que el 44.4% de los cuidadores de residentes estaban siempre contentos con su
vida familiar, aunque otro 33.3% solo lo estaban algunas veces. Del mismo modo, un
28.6% indicaron estar contentos con su vida social a menudo y un 27% lo estaban
siempre, aunque un 20.6% afirmaron estar pocas veces contentos con su vida social. En
conjunto, el 41.3% de los participantes siempre estaban contentos con su vida familiar,
continuando con un 25.4% que estaban satisfechos algunas veces. Finalmente, el 31.7%
afirmaron estar a menudo satisfechos con su vida social mientras un 23.8% pocas veces

estuvieron satisfechos con este aspecto.

La tercera variable estudiada, el apoyo social, reveld que el 31.7% de los participantes
recibian visitas de sus amigos y familiares casi tanto como deseaban, seguidos de otro
22.2% que las recibian mucho menos de lo que desearian. Asimismo, se observé que un
25.4% de los cuidadores recibian tanta ayuda como deseaban en asuntos relacionados con
el hogar, contrapuestos de otro 25.4% que indicaron recibir esta ayuda mucho menos de
lo que desearian. A la par, un 25.4% recibian tantos elogios como deseaban o
reconocimiento cuando hacian bien el trabajo y un 46% afirmaban contar con personas
que se preocupaban por lo que les sucedia. Los resultados también mostraron que un
52.4% de este grupo recibian tanto amor y afecto como deseaban, seguidos de un 23.8%
que indicaban que este era menor del que les gustaria. También, el 52.4% de los
participantes afirmaron tener la posibilidad de hablar con alguien de sus problemas en el
trabajo 0 en casa, el 47.6% tenian la posibilidad de hablar con alguien de sus problemas

personales y familiares y el 50.8% tenian la posibilidad de hablar con alguien de sus

208



problemas econdmicos. El 31.7% de las personas recibian invitaciones para distraerse y
salir con otras personas tanto como deseaban, seguidos de un 25.4% que las recibian
bastante menos de lo que desearian. Finalmente, el 42.9% de los cuidadores recibian
consejos Utiles cuando les ocurria algun acontecimiento importante tanto como deseaban
y necesitaban y el 41.3% recibian tanta ayuda como deseaban y/o necesitaban cuando

estaban enfermos en la cama.

Continuando con las estrategias de afrontamiento, los anélisis mostraron que el
44.4% de los participantes intentaron en pocas ocasiones conseguir que alguien les
ayudara o aconsejara sobre qué hacer, seguido de un 33.3% que lo intentaron bastante.
Un 41.3% de los cuidadores indicaron que concentraban bastante sus esfuerzos en hacer
algo acerca de la situacion en la que se encontraban, seguidos de un 38.1% que lo hacian
a un nivel muy elevado. Asimismo, un 38.1% aceptaban la realidad de lo que habia
sucedido de una forma evidente, confrontado con otro 38.1% que lo aceptaban a un nivel
inferior. También, se observo que 31.7% de los participantes recurrian bastante al trabajo
u otras actividades para apartar las cosas de la mente, aunque un 28.6% lo intentaron muy
poco. Sin embargo, cabe indicar que el 55.6% no negaron en absoluto la realidad de la
situacion y un 34.9% intentaban bastante proponer una estrategia sobre lo que hacer,
aunque otro 25.4% lo intentaban muy poco y un 20.6% no lo pretendian en absoluto. Un
50.8% de los cuidadores no hacian ningun tipo de bromas sobre esto para sobrellevar la
situacion y un 41.3% se criticaban un poco a si mismos debido a la situacién. Un 49.2%
indicaban conseguir bastante apoyo emocional de otros, y un 34.9% indicaban que
tomaban muchas medidas para intentar que la situacion mejorase, seguido de un 33.3%
que lo intentaban bastante e igualmente, el 73% no renuncio6 en absoluto a ocuparse de la
situacion. Continuando con las estrategias, el 42.9% apenas se expresaban o hablaban

para poder desahogarse acerca de sus sentimientos desagradables y la mayoria de los
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participantes tampoco buscaron nada bueno en la situacion (61.9%) aunque el 34.9% de
ellos consiguieron bastante consuelo y compresién de alguien. Por altimo, el 52.4% de
los cuidadores aprendieron bastante bien a vivir con ello, el 44.4% pensaron
detenidamente los pasos a seguir y el 50.8% consiguieron bastante que otras personas los

ayudaran o aconsejaran.

Por ultimo, tras ser analizada la variable de la sobrecarga, el 57.1% de los
familiares afirmaron que nunca pensaban que su familiar les pidiera mas ayuda de la que
realmente necesitaba y 54% pensaban que solo algunas veces o rara vez no tenian tiempo
suficiente para si mismos debido al tiempo que dedicaban a su familiar. También, el
30.2% de los participantes algunas veces se sentian agobiados por intentar compatibilizar
el cuidado de su familiar con otras responsabilidades, aunque el 82.5% nunca sentian
vergiienza por la conducta de su familiar, el 66.7% nunca se sentian enfadados cuando
estaban cerca de su familiar y el 50.8% nunca pensaban que cuidar de su familiar afectara
negativamente a la relacion con otros miembros de la familia. Sin embargo, el 28.6 %
algunas veces tenian miedo por la conducta de su familiar, seguido del 27% que casi
siempre tenian este miedo. Igualmente, el 44.4% casi siempre pensaban que su familiar
dependia totalmente de ellos mismos, aunque el 66.7% no se sentian tensos cuando
estaban a su lado y el 41.3% tampoco creian que su salud hubiera empeorado debido a
los cuidados. Se observé que el 33.3% de los responsables de cuidados no creian que su
intimidad hubiera disminuido debido a los cuidados y pocos participantes creian que su
vida social se hubiera visto negativamente afectada. También, el 36.5% no consideraban
que fueran la Unica persona que pudiera cuidar de su familiar, el 49.2% nunca pensaban
que no serian capaces de cuidar por mucho mas tiempo y el 31.7% nunca pensaron que
hubieran perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad, por lo que el

49.2% no deseaban poder dejar el cuidado en manos de otras personas. Globalmente, el
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27% de los encuestados reconocieron que algunas veces experimentaron la sobrecarga

debido a los cuidados de su familiar.

Analisis de Varianza

Se llevé a cabo un ANOVA para ver las diferencias entre los grupos de
participantes que cuidaban de sus familiares en casa, frente a los que acudian a un centro
de dia o0 a un centro residencial. En el caso de la sobrecarga, encontramos diferencias
significativas en funcién del grupo de participantes [F (2.257) = 7.80, p < .001)]. Las
pruebas post-hoc, utilizando el contraste de Scheffé, indicaron diferencias significativas
(p <.001) unicamente entre el grupo que cuidaba de sus familiares en el propio domicilio
y los que su familiar se encontraba en un entorno residencial (grupo residencial, M = 2.33,
DT = .66; grupo sin asistencia externa, M = 2.78, DT = .80), no asi entre estos dos grupos
y el grupo que acudia al centro de dia con su familiar. EI gréfico mostr6 como los
participantes del grupo con familiar en entorno residencial experimentaban menos
sobrecarga, especialmente en relacién a los participantes que atendian a su familiar en el

domicilio.
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Figura 1

Comparativa de la sobrecarga entre grupos
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En lo que se refiere a la variable de la amistad encontramos diferencias
significativas en funcién del namero de participantes [F (2,257) = 36.63, p < .000)].
Atendiendo a las pruebas post-hoc con el contraste de Scheffé se observaron diferencias
significativas (p < .000) entre el grupo que Unicamente tenia el recurso de las redes
sociales con los grupos con recurso de atencion diurna y con recurso residencial (grupo
con redes sociales, M = 3.08, DT = .81, grupo con atencion diurna, M = 4.00, DT = .82,
grupo con atencion residencial, M = 3.91, DT = .77), sobresaliendo el grupo de atencién
diurna como el grupo que méas amistad presenta y siendo el grupo de redes sociales los
participantes con menos amistad y por lo tanto, los que mas puntuaban en aislamiento
social, tal y como se observo en el grafico. No se encontraron diferencias entre el grupo

de atencion diurna y el grupo de atencion residencial.
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Figura 2

Comparativa de la amistad entre grupos
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Continuando con la variable de la satisfaccion también hallaron diferencias
significativas en funcion del grupo de participantes [F (2.257) = 64.38, p < .000)]. En
efecto, las pruebas post-hoc indicaron diferencias significativas (p < .001) entre el grupo
que cuidaba de sus familiares en el domicilio al grupo de los familiares que tenia la ayuda
de un centro de atencién diurna y los que tenian la ayuda de un centro residencial (grupo
sin ayuda externa, M = 2.29, DT = .84, grupo con atencion diurna, M = 3.22, DT = .89,
grupo con atencion residencial, M = 3.68, DT = .92). Por el contrario, no se encontraron
diferencias significativas entre los dos grupos de recursos sociales (centro de dia y centro
residencial). Se concluyé asi que, las personas que tenian a su familiar en un centro
residencial experimentaban mas satisfaccion en la vida respecto a los familiares que
Ilevaban a cabo los cuidados en el domicilio, encontrandose en un punto intermedio los

familiares que hacian uso del centro de dia.
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Figura 3

Comparativa de la satisfaccion entre grupos
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Posteriormente, se llevd a cabo un ANOVA para ver las diferencias entre los
grupos de participantes de los tres recursos respecto al apoyo social percibido. Los
resultados expusieron que si existian diferencias significativas en funcion del grupo de
participantes [F (2.257) = 64.38, p <.001)]. Las pruebas post-hoc, utilizando el contraste
de Scheffé, indicaron diferencias significativas (p < .001) entre el grupo de cuidadores
que utilizaban las redes sociales y los grupos de cuidadores de los dos recursos externos
(grupo de redes sociales: M = 2.14, DT = .99; grupo con atencién diurna: M = 3.70 DT =
.1.04; grupo con atencion residencial: M = 3.65, DT = 1.02). Por el contrario, no se
encontraron diferencias significativas entre los dos grupos de recursos sociales (centro de
dia y centro residencial) al igual que en las anteriores variables estudiadas. En
concordancia, el grafico mostr6 como el grupo de atencion diurna era el grupo que
presentaba unos niveles mas altos de apoyo social percibido, seguido del grupo de
atencion residencial, con una gran diferencia respecto a los participantes que utilizaban
las redes sociales, los cuales mostraban dicha variable en unos niveles considerablemente

inferiores.
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Figura 4

Comparativa del apoyo social entre grupos
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En relacion a la variable de afrontamiento activo, se realiz6 un ANOVA que
permitiera observar las diferencias entre los tres grupos de cuidadores segun el recurso
utilizado. En el caso de la presente variable encontramos diferencias significativas en
funcién del grupo de participantes [F (2.257) = 9.90, p <.000)]. Las pruebas post-hoc con
el contraste de Scheffé indicaron que Unicamente existen diferencias (p < .001) entre el
grupo que cuidaba a su familiar en su domicilio con la ayuda de las redes sociales y el
grupo que acudia a un centro de dia (grupo de redes sociales, M = 1.58, DT = .66, grupo
con atencion diurna, M = 2.06 DT =.55). Por el contrario, no se detectaron diferencias
significativas entre el grupo de atencion en el domicilio y el grupo residencial o entre los
grupos de recursos externos. En efecto, en el gréafico realizado se observé un
afrontamiento activo considerablemente elevado de las personas que acudian a un centro

de atencion diurna respecto a las personas que Unicamente recibian la ayuda de internet.
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Figura 5

Comparativa del afrontamiento activo entre grupos
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Atendiendo a la variable de afrontamiento negativo y con el objetivo de observar
las diferencias entre los grupos de participantes se llevd a cabo un ANOVA. Dicho
analisis revelé que no existen diferencias significativas en funcion del grupo de
participantes. Analizando las pruebas post-hoc en uso con el contraste de Scheffé,

tampoco se indicaron diferencias significativas entre los tres grupos de participantes.

Por ultimo, atendiendo a la variable del afrontamiento de bisqueda de ayuda y
continuando con los andlisis realizados en las anteriores variables, se llevé a cabo un
ANOVA para ver las diferencias ente los grupos de participantes que cuidaban de sus
familiares en casa frente a los que contaban con la ayuda de algin centro externo con el
que compartir cuidados. En el caso de la presente variable se encontraron diferencias
significativas en funcién del namero de participantes [F (2.257) = 17.81, p < .000)].
Siguiendo con las pruebas post-hoc, se observaron diferencias significativas (p < .000)
entre el grupo con el apoyo de redes sociales y los grupos con apoyo de centro de dia y

centro residencial (grupo con ayuda de redes sociales, M = 1.31, DT = .70, grupo con
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atencion diurna, M = 1.96, DT = .76, grupo con atencién residencial, M = 1.73, DT =
.63.). Cabe indicar que no se detectaron diferencias significativas entre el grupo de centro
de dia y el grupo de atencion residencial. En efecto, se observé una diferencia
considerable entre el grupo de centro de dia y el grupo residencial respecto del grupo que
contaba Unicamente con las redes sociales, teniendo en cuenta que despuntaba en dicha

variable el grupo que acudia al centro de dia.

Figura 6

Comparativa del afrontamiento de busqueda de ayuda entre grupos
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Modelo de ecuaciones estructurales

A continuacidn, se muestran los modelos de ecuaciones elaborados segln cada
grupo de participantes, los cuales mostraron los resultados de cada variable y como estos

se relacionaron para predecir la satisfaccion.

Figura 7

Modelo de ecuaciones estructurales para la prediccién de la satisfaccién mediante el apoyo
social, la busqueda de ayuda y la sobrecarga en cuidadores que hacen uso de las redes

sociales.
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Modelo: X? (4, N = 157) = 10.88, p = .31; RMSEA = .056; CFI = .986; NFI = .971

ns = no significativo; *p <.05; **p <.01.

En relacién a las cuatro variables protagonistas del estudio, el gréafico refleja la

relacion entre las mismas, siendo especialmente significativas las relaciones entre la

busqueda de ayuda y el apoyo social y satisfaccion y, la sobrecarga y satisfaccion.

Tabla 1

Correlaciones bivariadas entre las variables del modelo de ecuaciones estructurales

para los cuidadores que Unicamente cuentan con el apoyo de las redes sociales.

Sobrecarga Satisfaccion Apoyo
Social
Satisfaccion -171*
Apoyo Social -.034 .632**
Busqueda de Ayuda .087 A434** 674**

*p < .05, **p < .01
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Figura 8

Modelo de ecuaciones estructurales para la prediccién de la satisfaccién mediante el apoyo

social, la busqueda de ayuda y la sobrecarga en cuidadores que hacen uso de un centro de

atencion diurna
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Modelo: X2 (4, N = 40) = 10.88, p = .31; RMSEA = .056; CFI = .986; NFI = .971

ns = no significativo; *p<05; **p <.01.

La siguiente tabla muestra la relacion entre las cuatro variables del estudio, siendo

especialmente significativas las relaciones entre la busqueda de ayuda y el apoyo social

y, la satisfaccion con la sobrecarga.
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Tabla 2

Correlaciones bivariadas entre las variables del modelo de ecuaciones estructurales

para los cuidadores que hacen uso de un centro de dia

Sobrecarga Satisfaccion Apoyo Social
Satisfaccion -.605**
Apoyo Social -.409** -.543**
Busqueda de Ayuda -.125 -192 .750**

*p < .05, **p < .01

Figura 9

Modelo de ecuaciones estructurales para la prediccién de la satisfaccién mediante el apoyo

social, la busqueda de ayuda y la sobrecarga en cuidadores que hacen uso de un centro de

atencion residencial
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Modelo: X2 (4, N = 63) = 10.88, p = .31; RMSEA = .056; CFI =.986; NFI = .971

ns = no significativo; *p < .05; **p < .01
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La tabla 3 expone la relacion entre la satisfaccion, apoyo social, sobrecarga y busqueda
de ayuda. En ella se reflejan que existen relaciones muy significativas entre todas las

variables estudiadas en el modelo.

Tabla 3

Correlaciones bivariadas entre las variables del modelo de ecuaciones estructurales

para los cuidadores que hacen uso de un centro residencial

Sobrecarga Satisfaccion Apoyo

Social
Satisfaccion -.498**
Apoyo Social -.523** 166**
Busqueda de Ayuda -.370** 548** T12**

*p < .05, **p < .01

Se llevo a cabo un modelo de ecuaciones estructurales para determinar el papel
del afrontamiento de blsqueda de ayuda y el apoyo social en la prediccién de la
satisfaccion y de la sobrecarga en tres tipos de participantes en funcion de la atencién
recibida por la persona dependiente a su cargo: en un entorno residencial, en un centro de

dia y atencion en el propio domicilio.

El modelo obtuvo un nivel de ajuste muy aceptable (¥? = 10.88; RMSEA = .056;
CFI =.98; NFI = .97) y mostré como para los participantes con familiar en un entorno
residencial o en un centro de dia el afrontamiento de busqueda de ayuda determina
significativamente el apoyo social recibido y este apoyo social tiene un efecto sobre la
sobrecarga y la satisfaccion. Sin embargo, en el caso de los participantes que atienden al
familiar en su propio domicilio, el apoyo social indic6 un efecto sobre la satisfaccion,

pero no asi sobre la sobrecarga.
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Adicionalmente, examinando los ratios criticos para las diferencias entre
parametros, observamos que existen diferencias significativas en la relacion entre apoyo
social y sobrecarga entre el grupo con su familiar en entorno residencial y el grupo que
atiende al familiar en el propio domicilio (z = 3.27, p < .01) y, entre el grupo con su
familiar en el centro de dia y el grupo que atiende al familiar en el propio domicilio (z =

2.18, p < .05).

Concluyendo, a través de los resultados que este estudio ha arrojado es posible
afirmar que todas las hipétesis planteadas han recibido apoyo y han sido reforzadas por
las cifras obtenidas. Si bien en el apartado de conclusiones se ahondard mas
profundamente en el apoyo que cada hipétesis ha recibido y los autores que ya han
apuntado dichas teorias y pensamientos, cabe resaltar y subrayar como la utilizacion de
recursos sociales genera efectos positivos en los cuidadores y, ademas, como las personas
que carecen de los mismos experimentan unos efectivos negativos mayores. Es decir,
aquellas personas cuidadoras que buscan y reciben la ayuda de un centro de atencién
diurna o un centro residencial atravesaran todo el proceso de la enfermedad con unas
mejores habilidades de cuidados, capacidad de superacion y estrategias de afrontamiento.
Todo ello, es resultado final del acompafiamiento y apoyo social que se percibe tanto del
entorno informal (familiares, amigos, vecinos) como del entorno formal (conformado por

los profesionales del sector).

A través de los resultados de este primer estudio, cabe destacar y subrayar que los
centros de atencién diurna y los centros residenciales no solo realizan un trabajo y
relacion terapéutica con las personas usuarias, sino también ejercen una labor y trabajo
fundamental en la salud y bienestar de las personas cuidadoras. En efecto, los presentes
datos han evidenciado que resulta fundamental el acompafiamiento de profesionales

durante todo el camino de la enfermedad. A través de los mismos se detectan
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problematicas y situaciones de riesgo, las cuales pueden ser guiadas y afrontadas de una
forma adecuada con el fin maximo de continuar manteniendo el bienestar personal y

calidad de vida.

Por todo ello, es evidente que los cuidadores que hacen uso de un recurso formal
atendido por profesionales del sector contaran con mayores estrategias de afrontamiento
activas y de basqueda de ayuda y con un mayor apoyo social percibido que aquellos que
no cuentan con un recurso formal y, por ende, atravesaran la enfermedad con un impacto
negativo menor en el bienestar y la salud del cuidador que el propio proceso de la

demencia genera.
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Estudio 2: La intervencion basada en el apoyo social para cuidadores de personas
con deterioro cognitivo o demencia.

El presente estudio ha pretendido desarrollar una herramienta de apoyo social para
los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia, con el fin de demostrar
que las intervenciones basadas en el apoyo social influyen y tienen efectos positivos y
beneficiosos para la salud de la poblacion objeto de estudio. Para ello, se ha creado y
disefiado una intervencion psicoeducativa basada en el apoyo social (Anexo I11) y se ha
administrado en un periodo longitudinal de dos meses, con una periodicidad de una
intervencion por semana, sumando un total de ocho intervenciones implementadas. Para
su ejecucidn, se ha contado con los cuidadores de personas afectadas que habitan en un
centro residencial y que han deseado participar en el estudio. De la totalidad de la muestra
se han creado dos grupos: grupo control (los participantes que no han participado en el
estudio) y grupo experimental (los participantes que han acudido a la intervencién

ofertada).

Objetivos

Objetivos generales
- Aumentar los niveles de apoyo social y el manejo de las estrategias de
afrontamiento adecuadas con el fin de aumentar la satisfaccion con la vida de los

cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia.

- Disminuir los niveles de sobrecarga y aislamiento social y aumentar los niveles
de satisfaccion con la vida de los cuidadores de personas afectadas por deterioro

cognitivo o demencia.

224



Aumentar el afrontamiento activo y el afrontamiento de busqueda de ayuda y
disminuir los niveles de afrontamiento negativo en los cuidadores, con el fin de
aumentar el manejo de las estrategias de afrontamiento adecuadas en situaciones
estresantes o conflictivas.

Aliviar la presion de las familias cuidadoras y ayudarlas a mantenerse en los

programas de apoyo necesarios.

Obijetivos especificos

Informar sobre el envejecimiento progresivo en el deterioro cognitivo y la
demencia y el papel que desarrollan los cuidadores en la sociedad actual.
También, se reforzaran los puntos positivos referentes a los cuidados y se tocaran
en los puntos negativos del papel del cuidador con el fin de exponer las emociones
e intercambiar sentimientos y preocupaciones con otros cuidadores, con la meta
de aumentar la participacién social y el apoyo social percibido, asi como el
sentimiento de pertenencia al grupo.

Informar sobre el apoyo social y la importancia de su aprovisionamiento, asi como
la forma de fortalecer y aumentar el mismo, con el fin de reforzar el apoyo social
percibido y las estrategias de afrontamiento de busqueda de ayuda.

Informar y trabajar sobre la importancia de la participacion social y el manejo del
tiempo libre. También, se reflexionara sobre los riesgos que genera el aislamiento
social, con el fin de mejorar las citadas variables en cada cuidador.

Trabajar y analizar las situaciones que producen estrés y sobrecarga y que
conllevan el riesgo de claudicacion familiar, con el fin de desarrollar habilidades
para la prevencion y manejo del estrés y la sobrecarga en el cuidador.

Dar a conocer e informar sobre las estrategias de afrontamiento mas adecuadas y

eficientes para afrontar de forma eficaz los cuidados y conflictos que ponen a
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prueba o exceden los recursos de la persona. A la par, se conoceran y trabajaran
sobre la forma en que cada persona responde a determinadas situaciones
estresantes o conflictivas.

- Informar y entrenar a los participantes en técnicas relajacion con el fin de reducir

la tensidn, estrés y sobrecarga en momentos de crisis o conflictivos.

Hipotesis

De Rotrou et al. (2011) informaron que el diagnostico de la enfermedad de
Alzheimer u otra demencia debe ser revelado a la par que se ofrecen intervenciones de
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico a la persona afectada y al cuidador.
Diversas intervenciones no farmacoldgicas administradas por profesionales de la salud
han mostrado efectos positivos en los pacientes de manera significativa. Del mismo
modo, intervenciones educativas y psicosociales han demostrado efectos positivos en la
salud de los proveedores de cuidados. En conjunto, la combinacion de intervenciones de
apoyo para cuidadores y medicamentos combinados con intervenciones de estimulacion
cognitiva para los pacientes parece ser una estrategia efectiva en la reduccién de los
sintomas depresivos de los cuidadores. Cheng et al. (2016) y Greenwood et al. (2013)
coincidieron en exponer los beneficios que han demostrado diversas intervenciones
psicosociales, las cuales han evidenciado reducir los niveles de angustia y los efectos
positivos en su bienestar. En efecto, se ha demostrado que la combinacion de estrategias
dirigidas tanto al cuidador como a la persona afectada conduce a mejoras significativas

en la carga, el bienestar subjetivo y la satisfaccion de cuidador.

Ademas, apoyando los efectos y resultados positivos que las intervenciones grupales
generan, Barrén (1996) habl6 de los grupos de apoyo definiéndolos como una estrategia

grupal basada en el efecto del apoyo social, ya que estos han sido considerados un sistema
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de apoyo, entendiendo por este los lazos que se establecen entre individuos que atraviesan
un problema en comun, cuyo objetivo es la ayuda mutua de cara a conseguir un
determinado fin en comun. A la par, estos grupos ofrecen nuevos lazos sociales, que
pueden sustituir a los recursos naturales o compensar las limitaciones en provisiones
psicosociales, brindando nuevas relaciones sociales con personas que tienen problemas o
experiencias en comun. Asi, estos grupos se retnen para compartir experiencias,
estrategias y habilidades de afrontamiento, proporcionarse ayuda mutua e identificar
recursos de los que pueden hacer uso. Consiguientemente, los grupos de ayuda mutua han
demostrado tener efectos beneficiosos en el apoyo social percibido y la satisfaccion del

cuidador. Por todo ello, se crearon las siguientes hipotesis:

- Hipotesis 1: La intervencién basada en el apoyo social implementada aumentara
los niveles de apoyo social percibido y la satisfaccidn de los cuidadores del grupo
experimental frente a los cuidadores del grupo control.

- Hipotesis 2: La intervencion implementada evidenciara los beneficios y efectos
positivos que las intervenciones basadas en el apoyo social y compuestas por
grupos de ayuda mutua generan en los cuidadores de personas con deterioro

cognitivo o demencia.

Mahoney et al. (2015) expusieron que las intervenciones han demostrado reducir
los efectos del estrés y la sobrecarga en los cuidadores de personas que presentan
dependencia. En esta linea, Centeno (2004) recalcé que resulta imprescindible disefiar
e implementar programas para la deteccion e intervencion temprana de la sobrecarga
de los cuidadores, ya que trabajar sobre dicha variable a través intervenciones es el
unico modo de reducir los niveles de la misma. Por todo ello, se extrajeron la siguiente

hipotesis:
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- Hipotesis 3: Los niveles de aislamiento social y sobrecarga de los cuidadores que
permanecen en el grupo experimental y han recibido la intervencion basada en el
apoyo social disminuird significativamente respecto a los cuidadores que

permanecen en el grupo control y no han recibido intervencién alguna.

Blom et al. (2013) expusieron que la mayoria de las intervenciones desarrolladas
brindan informacion sobre la demencia y las consecuencias en la vida diaria, el modo de
lidiar con problemas y situaciones conflictivas, los servicios disponibles y la busqueda de
apoyo social. A la par, las intervenciones deben ofrecer un enfoque psicoldgico que
permita mejorar las habilidades de los cuidadores para hacer uso de las estrategias de
afrontamiento mas adecuadas en situaciones conflictivas y estresantes o para mejorar las
habilidades de comunicacién y la blsqueda de apoyo de terceros. En efecto, las
intervenciones psicosociales pueden ser un punto potencial con un enfoque eficaz que
puede permitir mejorar los resultados y la calidad de vida en los cuidadores de personas
afectadas por deterioro cognitivo o demencia. De acuerdo con esto, se propusieron las

siguientes hipotesis:

- Hipotesis 4: Los cuidadores del grupo experimental aumentaran sus
conocimientos y habilidades y con ello incrementardn sus niveles de
afrontamiento activo y de buasqueda de ayuda, mientras que los cuidadores del
grupo control se mantendran o disminuiran en dichas puntuaciones.

- Hipotesis 5: Los cuidadores del grupo control puntuaran mas alto en el
afrontamiento negativo respecto a los cuidadores del grupo experimental que han

recibido la intervencion disefiada.
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Metodologia

Participantes

La muestra del disefio experimental presente estuvo formada por la totalidad de
cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia que habitaban en el
centro residencial que ha colaborado en la investigacion y que desearon participar en esta.
Asi, se contd con un total de 35 personas participantes, siendo 15 personas parte del grupo

experimental y 20 parte del grupo control.

Para la inclusion de los cuidadores en el grupo experimental fue obligatorio cumplir los

siguientes criterios de inclusion:

Ser el cuidador principal de una persona afectada por deterioro cognitivo o
demencia segln diagndstico médico.

- No percibir remuneracion econémica por la tarea.

- Utilizacidn del recurso que acoge a su correspondiente muestra.

- Asistencia a todo el programa de intervencion o como minimo al 80% de las

intervenciones.

Se sefialaron como criterios de exclusion los siguientes:

- Ser cuidador profesional y por tanto percibir honorarios por realizar la
actividad.

- Presentar condiciones que pudieran dificultar o imposibilitar la evaluacién,
como el deterioro cognitivo, graves problemas auditivos o visuales, trastornos
mentales, etc.

- No cumplir los criterios exigidos.
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- Ausencia al programa de intervenciones, superando el 20% de ausencia

permitida.

Para la inclusion de los cuidadores en el grupo control del estudio fue necesario cumplir

los siguientes criterios de inclusion:

- Ser el cuidador principal de una persona afectada por deterioro cognitivo o
demencia segln diagndstico médico.
- No percibir remuneracion econdémica por la tarea.

- Utilizacidn del recurso que acoge a su correspondiente muestra.

Se sefialaron como criterios de exclusion los siguientes:

- Ser cuidador profesional y por tanto percibir honorarios por realizar la
actividad.

- Presentar condiciones que pudieran dificultar o imposibilitar la evaluacién,
como el deterioro cognitivo, graves problemas auditivos o visuales, trastornos
mentales, etc.

- No cumplir los criterios exigidos.

Cumpliendo los criterios de inclusién exigidos se describen a continuacion el
grupo de participantes que compusieron la presente investigacion, formando un total de
35 participantes. Este grupo tuvo una media de 59.85 afios (DT = 14.86 afios), de los

cuales un 74.3% fueron mujeres y un 25.7% fueron hombres.
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Instrumentos
Para realizar la investigacion fueron necesarios los datos facilitados por los
usuarios y cuidadores, los cuales fueron recogidos a través de un protocolo de recogida

de datos que consta de una bateria de escalas que a continuacién se describen:

Cuestionario Demografico (elaboracion propia) (Anexo Il): contiene preguntas
relevantes sobre la situacion actual y anterior del cuidador. Recoge informacion que
permite establecer unas caracteristicas basicas sobre el grupo de cuidadores. Asi, se
recoge la edad, el sexo y la convivencia con el familiar o no. También se ha recogido la
situacion de convivencia, el parentesco con la persona afectada, el estatus laboral y la fase
de la enfermedad en la que se encuentra su familiar, asi como el tiempo que lleva
ejerciendo cuidados y la frecuencia de los mismos. Finalmente, en funcién del grupo
seleccionado se plantean las siguientes preguntas: En el caso del grupo control se pregunta
el porqué de la no participacion en las intervenciones ofertadas. En el caso del grupo
experimental y concretamente en el cuestionario pre-test se pregunto si los profesionales
y el propio recurso han sido una ayuda y descarga respecto a su situacion, mientras que
en el grupo pos-test se pide que indiquen con sus propias palabras lo que la intervencion

ha supuesto para los mismos.

A continuacion del cuestionario demografico, la bateria de escalas se compone de

siguientes cuestionarios, los cuales han sido descritos anteriormente (Anexo 1):

- Cuestionario de Apoyo Social Funcional Duke-Unk (Bellon, Delgado, Luna del
Castillo & Claret,1996).
- Escala de amistad (Hawtorne, 2006).

- Subescala de satisfaccion con la vida (Hahn, Cella, Bode & Hanrahan, 2010).
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- [Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Martin, Salvado, Nadal, Mijo,
Rico, Lanz & Taussing, 1996).

- Escala de estrategias de afrontamiento COPE (Carver, 1997).

Procedimiento

Para la implementacion y ejecucion de la intervencion disefiada (Anexo 111) se
comenzd reclutando a cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o
demencia que habitaban en un centro residencial. Se ofrecio la participacion en el estudio
a todos los cuidadores y aquellos que estuvieron interesados en participar escogieron
formar parte del grupo control (aquel que pertenece al estudio, pero no recibe la
intervencion) o parte del grupo experimental (aquel que pertenece al estudio y forma parte
del grupo que recibe la intervencion disefiada). Asi, una vez reclutados y organizados los
grupos se contd con un total de 15 participantes en el grupo experimental y 20
participantes en el grupo control. Cabe indicar que para la organizacion de las sesiones
con el grupo experimental se distribuyeron a los participantes en tres grupos en franjas
horarias distintas y se agruparon en funcién de la disponibilidad horaria de los propios
familiares. Con respecto a las intervenciones, se elabor6 un programa compuesto por una
totalidad de 8 sesiones implementadas a lo largo de dos meses con una periodicidad de

una sesién por semana.

Una vez organizados los grupos se inici6 la intervencion aplicando los
cuestionarios pre-test al grupo control y al grupo experimental. Posteriormente, se dio
comienzo a la primera sesién de la intervencion programada siendo aplicada por la
Trabajadora Social responsable del estudio. Asi, en la primera sesién y semana de la
intervencion se comenzo presentando el estudio e informando sobre el proceso de las

sesiones, la duracion y los temas a tratar, asi como las metas que se pretendian lograr con
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el programa. Posteriormente, se present cada cuidador y presentaron un poco la situacién
por la que atravesaban, realizando con ello una primera toma de contacto, iniciando con
ello el funcionamiento de la dindmica grupal. En esta primera sesion también se
resolvieron las primeras dudas e interrogantes de los cuidadores iniciando el primer
debate y puesta en comin de emociones y formas de pensar o actuar. Asi, esta primera
sesion funciond como un acercamiento y relacion entre los propios cuidadores e iniciando

las primeras dindmicas grupales y consejos mutuos entre ellos.

La segunda intervencion de la sesion comenzé con la explicacion del
envejecimiento progresivo actual, para continuar con el deterioro cognitivo y la demencia
y sobre como afecta a la familia y al papel del cuidador. También, se traté de una forma
mas profunda el papel del cuidador y se pidio a cada participante que expusiera el cambio
que significo en su vida y que extrajera los efectos positivos y negativos a los que ha
llevado. A continuacion, en una pizarra se anotaron los puntos negativos y positivos a los
que ha conllevado el citado rol y una vez finalizado el recuento se enfatizé en los puntos
positivos y la reflexién sobre los negativos, lo que conllevo a un debate grupal con
intercambio de opiniones y emociones. Finalmente, se evaluaron y analizaron los
pensamientos negativos y se buscaron pensamientos alternativos que pudieran sustituir a
los mismos. Por ultimo, se despidio la sesion solicitando que cada uno reflexionara sobre
las alternativas buscadas y el modo de analizar la situacion, asi como la comparacion

sobre las opiniones y forma de actuar de sus comparieros.

La tercera intervencion comenzdé con la explicacién del concepto de apoyo social,
sus beneficios y el riesgo de carecer del mismo. A continuacién, se informd sobre la
importancia de proveerse del mismo y de la percepcion que se tiene de él. Una vez
recogida la idea general, se realiz6 un ejercicio de reflexion donde se pegunt6 a cada

cuidador como creia que influiria en su vida el aumento o fortalecimiento del apoyo
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social. Una vez expuestas todas las ideas, se condujo a una dindmica grupal donde
compartieron las formas de pensar y opiniones a cada situacion. Finalmente, se mandé un
ejercicio de reflexion para casa que consistia en recapacitar sobre su situacion actual y
buscar a una persona o alternativa que permitiera aumentar su red de apoyo y pensar en

los beneficios que conllevaria para cada uno.

La cuarta sesion se inicié con el concepto y la importancia de la participacion
social y sobre el manejo del tiempo libre. Se explicé la importancia de fomentar la
participacion y prevenir el riesgo de aislamiento social A continuacién, se debatio sobre
el uso y la planificacion del tiempo libre y se llevé a cabo una actividad que consistia en
repartir tarjetas donde se encontraban consejos acerca de la utilizacion del tiempo libre,
en las cuales se incluian actividades de descanso, recreativas, esparcimiento, hobbies, etc.
Posteriormente, cada participante ley6 en voz alta su tarjeta y comentd en qué medida
habia realizado dicha actividad. A la par, se expuso si lo realiz6 o no y con qué frecuencia.
En caso de respuesta negativa se buscaron otras alternativas adecuadas. Finalmente, como
ejercicio de reflexion individual se pidid a los participantes que escribieran una lista de
tres actividades que realizaran o que se propusieran iniciar para aumentar y disfrutar de

su espacio y tiempo libre.

Al inicio de la quinta sesion se hablo sobre la sobrecarga que el rol de cuidador
genera, los posibles estresores que conllevan la sobrecarga, el riesgo de padecerla y los
conflictos familiares que puede generar la situacion de que su familiar habite en un centro
residencial. Posteriormente, se abrid un breve debate donde se exploraron los posibles
estresores existentes en la vida o situaciones conflictivas que conllevaron o generaron
situaciones de sobrecarga. El debate llevd a una situacion donde unos cuidadores se
animaron a ofrecer soluciones o formas alternativas de actuar a sus iguales. Finalmente,

se propuso un ejercicio donde se entregaron hojas en blanco y se pidio que se escribiera
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un mensaje a otro cuidador que no estuviera en el grupo acerca de qué hacer para manejar
una situacion de estrés. Una vez finalizado, se recogieron los mensajes. se repartieron de

forma aleatoria y se leyeron en voz alta.

La sexta intervencion verso sobre las estrategias de afrontamiento. En primer
lugar, se informd sobre las estrategias de afrontamiento incidiendo en las mas adecuadas
y eficientes para afrontar de forma eficaz los cuidados y los conflictos que ponen a
pruebas o exceden los recursos de la persona. A continuacion, se expusieron varios casos
y se pregunté a los cuidadores que harian para enfrentar dicha situaciéon. En una pizarra
se anotaron todas las respuestas y una vez finalizado se repasaron todas, abriendo un
debate donde los cuidadores dieron sus opiniones y transmitieron sus experiencias y
emociones. Posteriormente, se explicaron las técnicas en las que se basa la restructuracion
cognitiva y la importancia de la misma. Asi, se volvieron a abrir los casos analizados y
se aplicaron las técnicas aprendidas. Finalmente, se volvieron a analizar los casos
expuestos con las nuevas respuestas. Dichos cambios fueron trasladados a la vida diaria

de cada cuidador y se generd un debate final entre todo el grupo.

La séptima intervencion comenzd con la explicacion a los cuidadores de la
importancia y beneficios de las técnicas de relajacién y se introdujeron en las mismas.
Asi, se pidié que se cerraran los 0jos y se posicionaran en el asiento lo mas cémodo
posible. A continuacidn, en la primera fase de tension-relajacion se trabajé la relajacion
de la cara cuello y hombros, donde cada ejercicio se repiti6 tres veces con intervalos de
descanso de unos segundos. En la segunda fase se trabajé la relajacion de brazos y manos
y seguido de la relajacién de piernas. Finalmente, se llevo a cabo un ejercicio de relajacion
mental, donde se pidié que pensaran en algo agradable o les relajara o bien que dejaran
la mente en blanco. Por ultimo, se entreg6 a cada cuidador una hoja informativa para que

pudieran realizar dichas técnicas de relajacién en su dia a dia.
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En la octava y Ultima intervencion se repasaron las intervenciones llevadas a cabo
y se abrid un debate sobre el significado de las mismas para los cuidadores y se pregunto
por los pros y contras con el objetivo de mejorar las intervenciones futuras. A
continuacion, se pregunt6 por los cambios y mejoras que creen haber obtenido a través
del programa y se anotaron en una pizarra con el objetivo de visualizarlos. Por ultimo, se
recordd el objetivo de las escalas pos-test y se solicitd que se cubrieran las mismas para
su entrega final. Igualmente, se solicitd al grupo control que cubrieran los cuestionarios

post-test para completar el estudio.

Una vez finalizadas las intervenciones y la cumplimentacién de las pruebas, se
procedid a volcar los datos y a su respectivo analisis para la extraccion de los resultados
y los efectos que la intervencidn generd en los cuidadores de personas con deterioro

cognitivo o demencia.

Analisis estadistico

El andlisis estadistico de los datos fue realizado mediante el paquete estadistico
SPSS y AMOS. Se efectud un analisis descriptivo de la muestra y un analisis de varianza
multivariante de medidas repetidas que permitié conocer y comparar los resultados
obtenidos entre el grupo control y el grupo experimental, asi como los resultados

anteriores y posteriores al programa implementado.

Referente a las variables utilizadas en el estudio, se tomaron como variables
dependientes las siguientes: apoyo social, amistad, satisfaccion, estrategias de
afrontamiento y sobrecarga. Atendiendo a la variable independiente se tomé la

intervencion vs. no intervencion.
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Asimismo, se realizd un analisis de fiabilidad para todas las escalas utilizadas del
cual se extrajo un alfa de Cronbach aceptable en todos los casos. A lo largo de todas las

pruebas, el valor p <.05 se fijo como estadisticamente significativo.
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Resultados

Analisis de fiabilidad

Se calcularon los indices de fiabilidad para las escalas utilizadas en la
intervencion. Asi, los alphas de Cronbach de las diferentes escalas utilizadas fueron:
cuestionario de apoyo Social Funcional Duke-Unk = .94, escala de amistad = .40, la
subescala de satisfaccion = .93, la escala de estrategias de afrontamiento COPE: .78y la
escala de sobrecarga de Zarit: .90. El analisis de fiabilidad de las escalas del cuestionario

muestra una consistencia interna aceptable.

Andlisis descriptivo

Se llevd a cabo un analisis descriptivo para conocer las caracteristicas de los
participantes que conforman el estudio. Se cont6 con un total de 35 personas participantes
con una media de edad de 59.85 afios (DT = 14.86). De esta totalidad, un 74.3% fueron
mujeres y un 25.7% fueron hombres. En relacién al tiempo que estuvieron cuidando de
su familiar, el 34.3% de los participantes indicaron haber brindado cuidados durante mas
de 5 afios, seguidos de un 25.7% que indicaron haber estado menos de un afio. Asimismo,
el 42.9% manifestaron que su familiar llevaba viviendo en el centro residencial menos de
un afio, seguido de un 25.7% que llevaban de 2 a 5 afios. Continuando con la situacion de
convivencia, el 65.7% de los cuidadores estaban casados y atendiendo al parentesco con
la persona a la que cuidaban el 54.3% era su madre, seguido de un 28.6% que atendian a
su padre. En relacion a la fase de la enfermedad, el 60% indicaron que su familiar se
encontraba en una fase media y un 40% indicaron que se encontraba en la fase grave de
la misma. Atendiendo a la frecuencia de las visitas que realizaban a su familiar cabe
destacar que el 48.6% de los cuidadores acudian todos los dias al centro residencial para
estar con ellos, seguidos del 42.9% que acudian de 2 a 5 veces a la semana. También, es
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importante destacar el motivo que llevo al ingreso de su familiar, sobresaliendo la
dependencia elevada a la que conllevé la enfermedad, siendo un 68.6% de los casos,
seguido de un 20% que fue la fase grave de la enfermedad, estando los dos motivos muy
relacionados entre ambos. También, el 60% de las personas participantes manifestaron
tener sentimientos encontrados y/o de culpabilidad porque su familiar viviera en un centro

residencial.

Analizando la variable de amistad, el 28.6% de los participantes indicaron que la
mayor parte de las veces les resultd sencillo relacionarse con los demas y un 60%
afirmaron que nunca se sintieron aislados de los demas. También, un 45.7% afirmaron
tener alguien con quien compartir sus sentimientos, seguidos de un 34.2% que indicaron
tener a alguien muchas veces. En relacion a la facilidad de ponerse en contacto con otras
personas, un 34.3% indicaron que casi siempre les result6 sencillo y a un 20% les resultd
la mitad de las ocasiones. Un 51.4% indicaron que nunca se sintieron aislados cuando
estaban con otras personas, aunque un 31.4% afirmaron que ocasionalmente si les habia
sucedido esta situacion. Igualmente, un 54.3% indicaron que nunca se sintieron solos y

sin amigos, aungue un 22.9% ocasionalmente se sintieron solos y sin amigos.

En relacion a la variable de la satisfaccion y atendiendo a las actividades sociales,
un 37.1% de los participantes indicaron que solo estaban satisfechos con estas algunas
veces y referente a las actividades que realizaban con amigos un 34.3% afirmaron estar
satisfechos a menudo, mientras un 22.9% solo lo estaban algunas veces. Atendiendo a la
satisfaccion con el nivel de actividades que se realizan en familia, un 42.9% informaron
estar satisfechos siempre, seguidos de un 17.1% que lo estaban a menudo, un 17.1%
algunas veces y otro 17.1% pocas veces. Continuando, un 40% de los participantes
manifestaron estar satisfechos con su habilidad para atender las necesidades de su

familiar, seguido de un 34.2% que lo estaban a menudo. Sin embargo, respecto al nivel
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de amistades, un 34.3% indicaron que a menudo eran capaces de mantener el nivel de
actividades, seguidos de un 28.6% que lo eran solo algunas veces. En conjunto, un 43.9%
estaban contentos con su vida familiar, mientras que un 34.3% solo lo estaban algunas
veces. Referido a su vida social, un 31.4% a menudo estaban contentos con ella, mientras
un 20% pocas veces lo estaban. Un 40% indicaron estar satisfechos con su vida familiar
siempre, seguido de un 22.9% que solo lo estaban algunas veces. Igualmente, un 37.1%
a menudo estaban satisfechos con su vida social, seguido de un 20% que pocas veces se

encontraban satisfechos.

Analizando la variable de apoyo social, un 31.4% de los participantes
manifestaron que recibian casi tantas visitas como deseaban, seguido de un 25.7% que
recibian muchas menos de las que desearian, al igual que un 28.6% sefialaron recibir
mucha menos ayuda de la que deseaban con los asuntos relacionados con el hogar.
Asimismo, un 60% de los encuestados recibieron muchos menos elogios o
reconocimiento cuando hacian bien su trabajo del que les gustaria. Por otro lado, un
54.3% indicaron contar con personas que se preocupaban de lo que les sucedia.
Asimismo, un 57.1% de los encuestados sefialaron recibir tanto amor y afecto como
deseaban, aunque existia otro 42.8% que recibian mucho menos del que desearian. Un
51.4% de los cuidadores indicaron que tenian la posibilidad de hablar con alguien de sus
problemas en el trabajo y/o en casa, aunque otro 48.6% tenian esa posibilidad mucho
menos disponible de lo que desearian. Practicamente, se repitieron los resultados
referentes a la posibilidad de hablar con alguien sobre problemas personales, familiares o
econdmicos. Ademas, aunque un 31.4% manifestaron recibir tantas invitaciones para
distraerse y salir con otras personas, existia otro 20% que las recibian mucho menos de
lo que le apeteceria. Un 48.6% recibian consejos utiles cuando les ocurria algun

acontecimiento importante en su vida, seguido de un 17.1% que los recibian bastante
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menos de lo que desearian. Finalmente, el 48.6% sefialaron recibir tanta ayuda como
querian cuando estaban enfermos en cama, significando ello que la poblacion restante
reconociO recibir mucha menos ayuda de la deseada en momentos de enfermedad y

vulnerabilidad.

Continuando con las estrategias de afrontamiento, un 45.7% de los cuidadores
indicaron que en muy pocas ocasiones intentaron conseguir que alguien les ayudara o
aconsejara sobre qué hacer, seguido de un 34.3% que lo intentaban en bastantes
ocasiones. También, un 45.7% concentraban mucho sus esfuerzos en hacer algo sobre la
situacion en la que se encontraban, seguido de un 40% que lo intentaban bastante. Un
45.7% aceptaban la realidad de lo que ha sucedido, seguido de un 25.7% que lo intentaban
bastante y un 22.9% que lo intentaban poco. Por otro lado, un 31.4% de los encuestados
reconocieron que apenas recurrian al trabajo u otras actividades para apartar cosas de su
mente, seguidos de un 25.7% que recurrian mucho. Un 54.3% no negaron en absoluto la
situacion por la que estaban atravesando y un 31.4% intentaban bastante proponer una
estrategia sobre qué hacer, aunque es cierto que un 28.6% lo intentaron muy poco.
Continuando, un 45.7% no hacian ningun tipo de bromas acerca de la situacion por la que
estaban atravesando y un 42.9% nunca se criticaban a si mismos. Igualmente, un 45.7%
indicaron conseguir bastante apoyo y un 37.1% afirmaron tomar muchas medidas para
intentar que la situacion mejorara. Cabe indicar que un 40% de los encuestados apenas
hablaban o decian cosas para expresar sus emociones negativas y dar rienda suelta a los
sentimientos desagradables, seguidos de un 31.4% que no lo hacian nunca. También se
observé que el 60% nunca se negaron a creer la situacion e incluso, un 31.4% intentaron
verlo con otros o0jos. Ademas, un 88.6% nunca utilizaron alcohol u otras drogas para
sentirse mejor y un 62.9% nunca intentaron hallar consuelo en la religion o creencias

espirituales. Del mismo modo, un 37.1% afirmaron conseguir bastante consuelo y
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comprension de alguna persona, aunque un 22.9% confesaron conseguirlo solo un poco,
un 37.1% afirmaron que no buscaban nada bueno en lo que estaba sucediendo y un 71.4%
no se reian en absoluto de la situacion. Referente a la religion, un 48.6% no rezaron ni
meditaron nunca, aunque un 31.4% lo hacian en alguna ocasion, aunque poco. Por otro
lado, un 42.9% afirmaron que habian aprendido bastante a vivir con ello, seguido de un
31.4% que habian aprendido mucho a llevarlo, aunque se contintia observando que la
mayoria no hacian nada para pensar menos en la situacién, como ir al cine o ver la
television. Igualmente, un 40% de los encuestados apenas expresaban los sentimientos
negativos, seguidos de un 22.9% que no lo hacian nunca, aunque el 80% nunca
renunciaron al intento de hacer frente al problema y el 42.9% pensaron bastante en los
pasos que debian seguir, asi como el 82.9% que nunca se echaron la culpa de lo que habia
sucedido. Por ultimo, el 57.1% pensaron que conseguian bastante ayuda y consejo de

otras personas, aunque un 25.7% lo consiguieron muy poco.

Por ultimo y atendiendo a la variable de la sobrecarga, el 31.4% de los cuidadores
encuestados algunas veces pensaban que debido al tiempo que dedicaban a su familia no
tenian tiempo para si mismos y el 34.3% se sentian agobiados algunas veces por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades, como el trabajo o la
familia. Un 82.9% no sentian vergienza por la conducta de su familiar y un 65.7% nunca
se sentian enfadados cuando estaban cerca de su familiar. Po otro lado, un 42.9%
pensaban que cuidar de su familiar nunca afectd negativamente la relacion con otros
miembros de su familia, seguido de un 31.4% que pensaban que, aunque rara vez
afectaba, algo si lo hacia. También, cabe destacar que un 34.3% afirmaron tener miedo
casi siempre por el futuro de su familiar y un 54.3% pensaban que su familiar dependia
totalmente del mismo. El 62.9% de los familiares participantes sefialaron que nunca se

sintieron tensos cuando estaban cerca de su familiar, aunque el 20% afirmaron haberlo
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estado algunas veces y el 31.4% nunca pensaron que su salud hubiera empeorado por
tener que cuidar a su familiar, aunque un 28.6% pensaron que algunas veces si. Por otro
lado, un 31.4% pensaron que algunas veces no tenian tanta intimidad como les gustaria
debido a los asuntos relacionados con su familiar. También, aunque un 51.4% de los
cuidadores no sentian que su vida social se hubiera visto afectada negativamente por
cuidar a su familiar, existia un 20% de los cuidadores que, si lo pensaban bastantes veces,
otro 17% lo pensaban algunas veces y un 11.4% lo pensaban siempre. Del mismo modo,
aunque un 34.3% nunca pensaban que su familiar lo considerara la Gnica persona que lo
pudiera cuidar, otro 25.7% lo pensaban siempre. Referente a la situacion econdémica, un
37.1% nunca pensaban que no tendrian los suficientes ingresos econémicos para asumir
los gastos que los cuidados generaban, aunque otro 22.9% sentian que no los podrian
asumir siempre. Un 42.9% nunca pensaban que no serian capaces de cuidar a su familiar
por mucho mas tiempo, seguido de un 22.9% que lo pensaban rara vez y un 31.4% lo

pensaban casi siempre.

Continuando, un 31.4% no sintieron nunca que hubieran perdido el control de su
vida desde que comenzé la enfermedad de su familiar, aunque cabe recalcar que una gran
parte de los cuidadores si lo sintieron ya que un 22.9% afirmaron sentirlo alguna vez, un
24.3% lo sintieron bastantes veces y otro 14.3% sintieron dicha pérdida de control casi
siempre. Un 42.9% de los encuestados afirmaron que nunca desearon poder dejar el
cuidado de su familiar a otra persona, aunque un 28.6% lo desearon en algunas ocasiones.
También, un 48.6% nunca se sintieron indecisos sobre lo que hacer con su familiar.
Finalmente, un 42.9% nunca pensaron que deberian hacer mas por su familiar, aunque un
31.4% lo pensaron en algunas ocasiones y un 37.1% nunca creyeron que podrian cuidar
mejor de su familiar. Por altimo, el 31.4% experimentaron carga algunas veces por el

hecho de cuidar a su familiar, seguido de un 20% que la sintieron casi siempre.
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Andlisis de Varianza

Para determinar si los grupos experimental y control eran comparables, se
efectuaron una serie de pruebas T para comparar si habia diferencias significativas en las
variables de sobrecarga, aislamiento, apoyo, satisfaccion y afrontamiento entre los grupos
experimental y control antes de la intervencion. No se encontraron diferencias
significativas en ninguna las variables examinadas entre ambos grupos, lo que indica que

ambos grupos eran similares.

A continuacidn, para examinar los efectos de la intervencion sobre la sobrecarga
se llevo a cabo un ANOVA de medidas repetidas, comparando el grupo de intervencion
y el grupo control y tomando las medidas pre y post intervencién para cada uno de los
grupos. Los resultados mostraron un efecto significativo de la intervencién sobre la
sobrecarga [F (1,33) = 6.03, p < .05: #2 = .155)]. El grafico mostré un descenso de los
valores de sobrecarga para el grupo experimental tras la intervencion, no asi para el grupo

control.
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Figura 10:

Comparativa sobrecarga grupo control-experimental
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Adicionalmente, se realizaron una serie de pruebas T de medidas repetidas para
comparar las medidas pre y post dentro de cada grupo de participantes. No se encontraron
diferencias significativas en ninguna de las variables en el grupo de control entre las
medidas pre y post, mostrando que entre ambas medidas no se produjo ningun efecto de
maduracion. En el grupo experimental, la prueba T mostré diferencias significativas para
la variable de sobrecarga [t (14) = 2.85, p < .05). Tras participar en la intervencion, el
nivel de sobrecarga descendio significativamente (Mpre = 2.48, DTpre = .74; Mpost =

2.24, DTpost = .69).

Continuando con la variable de la amistad y con el objetivo de conocer los efectos
de la intervencion realizada respecto a la variable, se llevo a cabo un ANOVA de medidas
repetidas, comparando el grupo de intervencion y el grupo control y recogiendo medidas
pre y post para cada uno de los grupos. Asi, los resultados indicaron un efecto
significativo para la interaccidn entre la amistad y la intervencion [F (1,33) = 4.14, p <
.05: 1?2 =.112)]. Consiguientemente, el grafico mostré como el grupo experimental tenia
un incremento en los niveles de amistad y el grupo control experimentaba un aumento en

los niveles de aislamiento social.
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Figura 11:

Comparativa amistad grupo control-experimental
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Posteriormente, se realizaron una serie de pruebas T de medidas repetidas para
comparar las medidas pre y post de cada grupo de participantes. Respecto al grupo control
no se encontraron diferencias significativas en ninguna de las variables. Asimismo, en el
grupo experimental no se encontraron diferencias significativas con respecto a la variable

amistad.

Continuando, se llev6 a cabo un ANOVA de medidas repetidas, comparando el
grupo de intervencion y el grupo control para examinar los efectos que la intervencion
tenia sobre la satisfaccion. También, se llevaron a cabo una serie de pruebas T de medidas
repetidas para comparar las medidas pre y post dentro del grupo de participantes de la
variable de satisfaccion. Asi, aunque en el grupo control no se encontraron diferencias
significativas de la citada variable, si se detectaron en el grupo experimental [t (14) = -
2.49 p < .05). Consiguientemente y observando el grafico, se pudo observar que tras
participar en la intervencion la satisfaccion de los participantes en el grupo experimental

aumento significativamente (Mpre = 3.48, DTpre = .92; Mpost = 3.73, DTpost = .74).
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Figura 12:

Comparativa satisfaccion grupo control-experimental
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En referencia a la variable del apoyo social y para examinar los efectos de la
intervencion sobre ella, se llevo a cabo un ANOVA de medidas repetidas, comparando
para ello el grupo control con el grupo experimental y tomando las medidas anteriores y
posteriores, no encontrandose un resultado significativo para la citada variable. Por otro
lado, se realizaron una serie de pruebas T de medidas repetidas para comparar los
resultados anteriores y posteriores de la intervencion respecto al apoyo social. Con ello,

no se exponen diferencias significativas para la variable del apoyo social percibido.

Posteriormente, para examinar los efectos de la intervencion respecto al
afrontamiento activo se llevd a cabo un ANOVA comparando el grupo control y
experimental y recogiendo las medidas pre y post referente a cada grupo. Una vez
realizados los calculos se expuso un efecto significativo para la interaccion entre el
afrontamiento activo y la intervencion [F (1,33) = 5.29p < .05: n? = .138)]. Asi, en el
grafico se aprecié como los niveles del grupo experimental respecto al afrontamiento
activo aumentaron significativamente mientras en el grupo control los mismos
disminuyeron considerablemente.
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Figura 13:

Comparativa afrontamiento activo grupo control-experimental
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Se realizaron un conjunto de pruebas T de medidas repetidas para comparar las
medidas anteriores y posteriores de cada grupo. No obstante, no se encontraron

diferencias significativas en ambos grupos.

Atendiendo al afrontamiento negativo y con el fin de analizar si la intervencion
produjo efectos en dicha variable se realiz6 un ANOVA de medidas repetidas, donde los
resultados tampoco arrojaron datos significativos de la interaccion entre la propia variable
y la intervencion. Finalmente, también se realizaron una serie de pruebas T de medidas
repetidas para comparar las medidas de la intervencion donde tampoco se encontraron
variables significativas en ninguna de las variables, tanto en el grupo control como en el

grupo experimental.

Por ultimo, atendiendo a la variable del afrontamiento de busqueda de ayuda y
con el fin de examinar los efectos que la intervencién conllevo sobre la citada variable se
llevd a cabo un ANOVA de medidas repetidas, comparando ambos grupos y sus medidas.
Los resultados mostraron un efecto significativo para la interaccion entre el afrontamiento

de busqueda de ayuda y la intervencion [F (1,33) = 9,47p < .005: #2 = .223)]. En efecto,
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en el gréfico se pudo observar como el grupo experimental empez6 con un afrontamiento
de basqueda de ayuda inferior al grupo control y se elevé considerablemente,

contrariamente del grupo control, donde sucedia lo contrario.

Figura 14:

Comparativa afrontamiento bisqueda de ayuda grupo control-experimental

1,95
1,9
1,85
1,8
1,75
1,7
1,65
1,6

e cONtrol

1,55 = = == experimental
1,5

1,45
pre post

Finalmente, se realizaron un conjunto de pruebas T de medidas repetidas para
comparar las medidas analizadas. Asi, aunque en el grupo control no se encontraron
diferencias significativas, en el grupo experimental la prueba T mostrd diferencias
significativas para la variable de afrontamiento de busqueda de apoyo [t (14) =-2.54, p <
.05). En concordancia, se puede afirmar que, tras participar en la intervencion, el nivel de
afrontamiento de busqueda de ayuda aumentd significativamente (Mpre = 1,63, DTpre =

.67; Mpost = 1,92, DTpost = .78

Para finalizar, una vez estudiados los resultados podemos concluir y cerrar el
analisis con el apoyo que los datos han brindado a todas las hipétesis pospuestas para el
estudio 2. Aunque las citadas hipotesis seran analizadas pormenorizadamente en las

conclusiones si nos gustaria destacar los beneficios que los programas de intervenciones
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basadas en el apoyo social han demostrado generar en los cuidadores. Asi, es posible
afirmar que a través de los mismos se produce una mejora en las estrategias de
afrontamiento activo y de busqueda de ayuda, asi como una disminucién de los niveles
de sobrecarga y de aislamiento social. Del mismo modo, este estudio cuasi-experimental
ha permitido confirmar que los grupos de apoyo permiten generar un vinculo entre
aquellos que participan y con ello un aumento del apoyo social percibido, asi como una
comprension, empatia y reciprocidad Unicas, por el hecho de enfrentarse a una situacion

comun.

También, es fundamental subrayar que, aunque los resultados y efectos positivos
que brindan las intervenciones basadas en el apoyo social para cuidadores parecen ser
muy evidentes y corroborados, la disponibilidad de este tipo de intervenciones y el
conocimiento sobre las mismas continta siendo muy limitado en la actualidad. En efecto,
ademas de los beneficios y el impacto positivo que genera recibir los presentes programas
y launién a un grupo de ayuda mutua, la carencia de los mismos genera un mayor impacto
negativo en el bienestar y la calidad de vida del cuidador, tal y como ha mostrado el
andlisis de datos del estudio. Por ende, la intervencion llevada a cabo pone en manifiesto
la efectividad de los programas para cuidadores y los beneficios que generan en los
proveedores de cuidados de una forma directa, y en la salud pablica de una forma

indirecta.
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Conclusiones y discusion

El apoyo social es uno de los temas que ha creado un gran interés desde hace
décadas debido al impacto positivo que genera en la vida de aquellas personas que lo
reciben, sobre todo, en aquellos individuos que se encuentran en las circunstancias mas
vulnerables de la vida en las cuales se debe de lidiar con estresores internos y externos.
Tal y como cita Barron (1996, p. 48):

“El apoyo social modifica los efectos negativos del estrés ademas de cubrir las

necesidades de pertenencia a través de las funciones emocionales e

instrumentales, y reforzar el estado de animo de las personas.”

“Los factores psicosociales, en general, actian sobre la salud aumentando la

susceptibilidad de las personas a contraer distintos tipos de trastornos fisicos y

mentales. En este sentido, la ausencia de apoyo social se ha asociado con la

aparicion de diferentes formas de malestar y enfermedad, mientras que un buen

nivel de apoyo social en sus varias formas se relaciona con mejor salud y

bienestar”.

Precisamente, es en estos momentos; los mas estresantes, débiles y vulnerables de
la vida, donde la familia y el entorno se convierten en la principal red de apoyo social y
los principales protagonistas. No obstante, la inestable situacion econémica y social por
la que esta atravesando la sociedad estd conduciendo a una mayor fragilidad e
inestabilidad en las redes. Dicha fragilidad se traduce en una menor satisfaccion en las
personas que precisan tal apoyo, como es el caso de las personas afectadas por deterioro
cognitivo o demencia, poblacion que aumenta dia a dia convirtiéndose en uno de los
principales desafios del siglo XXI, y consecuentemente el aumento de personas que
brindan ayuda: los cuidadores. Asi, los cuidadores han pasado a ser los segundos

protagonistas de la citada patologia, encontrandose repentinamente en un papel
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extremadamente desafiante y que a menudo excede las capacidades y recursos con los
que cuentan.

Ser cuidador de una persona con deterioro cognitivo o demencia esta asociado a
una carga emocional, fisica y financiera debido a su influencia en el estilo de vida y en
todos los aspectos de la persona que debe brindar cuidados. Asi, ser cuidador familiar ha
demostrado ser un factor de riesgo para la depresion, la ansiedad, la angustia y la
desconexion social. De hecho, se ha demostrado que constituye una situacion de estrés
cronico y sobrecarga que involucra a toda la familia y cuyas implicaciones psicoldgicas
han sido ampliamente evidenciadas en la literatura, destacando los sintomas de ansiedad
y depresion, los bajos niveles de bienestar y los problemas fisicos asociados al estrés.

En efecto, cuidar a una persona diagnosticada de deterioro cognitivo o demencia
tiene efectos y repercute sobre diferentes ambitos de la vida del cuidador, sobresaliendo
el espacio profesional y econémico, la participacion social, la relacion con el grupo de
iguales y el espacio de ocio y tiempo libre. El desgaste fisico y psiquico al que se someten
conlleva en muchas ocasiones a tratamiento psicoldgico, rehabilitador o farmacolégico,
por lo que antes o después incide en la calidad de vida del cuidador y necesita ayuda
profesional. En concordancia, el tratamiento multidisciplinario del paciente en la
actualidad contempla una atencion integral donde se deben incluir medidas de apoyo para
la familia y los cuidadores.

Consiguientemente, se considera fundamental incluir al cuidador en programas
educativos, los cuales deben incluir informacién y conocimiento acerca de la patologia a
la que se enfrentan y el desarrollo y sintomas de la misma, la forma de cuidarse a uno
mismo, la prevencion de sintomas y directrices correctas a la hora de actuar, asi como
informacion y acceso sobre los recursos sociales que tienen a su alcance como una forma

mas de apoyo y ayuda. En efecto, Yanguas y Pérez ya adelantaban (1998, p. 99):
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“Si en la actualidad la complementariedad entre los recursos informales y los
formales es reconocida como un elemento clave para garantizar la atencion, en los
futuros escenarios dicha complementariedad debe ser mas enfatizada. Todo ello
requiere adaptaciones tanto de los sistemas formales como de los informales que
faciliten la cooperacion entre ambos. Este proceso de adaptaciones presenta
distintas dimensiones que conciernen tanto a las formas de organizar la provision
de ayuda como a las formas de entender las responsabilidades individuales y
colectivas en relacion a las situaciones de dependencia”.

“En lo relativo a la cuestion de responsabilidades, ademas de considerarse
diferentes perspectivas con las que se analiza la continuidad del Estado del
Bienestar y el equilibrio entre equidad y eficiencia, es pertinente sefialar la
necesidad de un trabajo en red que incorpore tanto las intervenciones
profesionales como las que efectien los familiares o personas proximas y las
realizadas por el voluntariado organizado. Dificilmente pueden plantearse esta
pluralidad de intervenciones y funcionamiento en red desde una forma de entender
las situaciones de dependencia como una cuestion de responsabilidad individual
exclusivamente, tal y como desde algunos sectores se enfatiza en la actualidad”.

Por ello, se debe considerar un deber reforzar y dar a conocer la importancia que

tiene el uso de recursos sociales y una serie de intervenciones profesionales con el fin de

mejorar las estrategias de afrontamiento adecuadas, las habilidades de cuidados y con ello

reforzar el apoyo social percibido y la satisfaccién con la vida. Igualmente, dichos

recursos e intervenciones se consideran fundamentales para disminuir o ayudar a que no

aumenten los niveles de estrés, sobrecarga, aislamiento social y consiguientemente

ayudar a disminuir riesgos de una posible claudicacion familiar.
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En concordancia, el diagndstico de la patologia a tratar no debe ser revelado sin
ofrecer intervenciones y recursos disponibles, tanto para pacientes como para cuidadores.
En conjunto, la combinacion de recursos e intervenciones basadas en el apoyo social para
cuidadores y medicamentos anti-colinesterasa e intervenciones basadas en la
estimulacién cognitiva para las personas afectadas parecen ser efectivas en la reduccién
de sintomas depresivos y el retraso de la claudicacién familiar. En relacion a los recursos
sociales, se distinguen tres recursos principales que proporcionan apoyo social: los
centros de atencion diurna, los centros residenciales y, finalmente, la atencion directa
sobre los cuidadores (recurso que se beneficiard en un futuro cercano del avance y
cercania que ofrecen las nuevas tecnologias).

En primer lugar, los centros de atencion diurna proporcionan un respiro y alivio
temporal al cuidador mientras la persona afectada por demencia contintia permaneciendo
en la comunidad y en una situacion activa con un grupo de iguales, por lo que cada vez
se esta convirtiendo en una estrategia de apoyo mas deseada por los cuidadores. No
obstante, todavia existe mucha reticencia respecto a este recurso, bien por el
desconocimiento del mismo o bien por la reticencia de dejar a la persona afectada con
extrafos.

En segundo lugar, el centro residencial es el recurso utilizado cuando la familia
no puede ofrecer cuidados en el entorno. La institucionalizacion es un paso muy dificil
tanto para las personas afectadas como para sus familias. Las personas afectadas dejan su
entorno familiar y cercano y se enfrentan a una situacion de cambio, pérdida y final de la
vida. Por su parte, esta transicion resulta muy estresante y dolorosa para la familia, ya que
la decisidn suele ser tomada cuando la situacion excede a las capacidades y recursos del
cuidador, no pudiendo hacerse cargo de la situacion. Sin embargo y en contra de un

prejuicio recurrente de la sociedad actual, la institucionalizacion no termina con los
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deberes de cuidado familiar, sino que los roles y responsabilidades cambian. En efecto,
aunque los cuidados cesan, surgen nuevas fuentes de sobrecarga y angustia, incluyendo
las preocupaciones financieras debido a los elevados precios de estos centros. Al mismo
tiempo, aumenta el deseo de aferrarse a su familiar y el sentimiento de culpa se
incrementa significativamente.

En tercer y ultimo lugar, la intervencion directa realizada por profesionales
especializados aporta un enfoque con sendos beneficios para los cuidadores porque, a
diferencia de los recursos previamente descritos, dichas acciones estan dirigidas
directamente a promover la calidad de vida, no de la persona con demencia, sino la del
pilar esencial que lo sostiene: su cuidador. En este aspecto, resulta de especial interés la
influencia de la globalizacion en el cuidado de la salud, la cual ha introducido en los
altimos afios herramientas que han proporcionado una gran ayuda. Asi, en la actualidad
se considera que el uso de tecnologias de la informacion y la comunicacion son estrategias
pertinentes y positivas que actian como un soporte social, con ventajas y beneficios para
el cuidador. En efecto, internet brinda una nueva area de apoyo a los cuidadores, ya que
el acceso es muy facil y las intervenciones brindadas requieren menos recursos
financieros y humanos y son facilmente accesibles desde el hogar.

Sin embargo, aunque los efectos que el apoyo social virtual puede ofrecer son
beneficiosos para el cuidador, estos no deben ser sustituidos por los recursos formales
brindados y administrados por profesionales del area. Consecuentemente, en la actualidad
existe un desafio asociado a la investigacion sobre las intervenciones tecnolégicas para
los cuidadores de personas con demencia, particularmente en el desarrollo de la
metodologia, efectividad e implementacion. Por ello, es fundamental méas estudios para
investigar la efectividad de las intervenciones virtuales y la comparativa de los recursos

tradicionales formales, con el fin de dar a conocer la efectividad e importancia de estos
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segundos y mostrar el apoyo social virtual como un método mas de apoyo social
percibido, pero siempre como una forma adicional y complementaria de ayuda, no como
el unico método de brindis de apoyo social.

Por consiguiente, la presente tesis doctoral ha pretendido acercarse a una realidad
mas innegable cada dia y evidenciar la importancia que el apoyo social percibido tiene en
los cuidadores. Asimismo, se ha pretendido demostrar la importancia y beneficios que
generan los recursos sociales y las intervenciones para cuidadores como métodos de
apoyo social.

A continuacién, se presentan las hipétesis planteadas para el estudio 1 y se
examinan los resultados obtenidos a través de los analisis realizados, asi como los autores
que han apoyado las presentes teorias o por la contra, las hayan refutado. También, se
presentan las pertinentes reflexiones y limitaciones de cada aspecto.

Comenzando con los resultados obtenidos a través del modelo de ecuaciones
estructurales creado y segun los resultados hallados a partir de los datos obtenidos,
podemos confirmar la hipdtesis 1 del primer estudio “Las estrategias de afrontamiento de
busqueda de ayuda se relacionan positivamente con la satisfaccion”. Los resultados
hallados muestran a través del modelo como la busqueda de ayuda a través del apoyo
social predice la satisfaccion, siendo los resultados mas elevados en el grupo formado por
los cuidadores del centro residencial. En concordancia con estos resultados, Ong et al.
(2018) afirman que, si bien algunos estudios han documentado una salud fisica y
psicologica deficiente en los cuidadores, existe evidencia de que estos también
experimentan una alta satisfaccion y un rendimiento positivo del cuidado. Informan que
esta disparidad puede explicarse a través de factores que podrian influir en los resultados
del cuidador, como la capacidad de recuperacion, las estrategias de afrontamiento, la

busqueda de ayuda y el apoyo social con el que cuenta. Por ello, destaca la importancia
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de la resiliencia y busqueda de ayuda como la adaptacion positiva para enfrentar la
adversidad, la flexibilidad, el bienestar psicoldgico, la fuerza, la vida saludable y la
satisfaccion con el apoyo social. Yancura y Adwin (2008) también afirman que los
cuidadores que tienen una gran capacidad de recuperacion experimentaran una baja carga,
incluso cuando se experimenta una gran demanda de cuidados. Esta baja carga podria
atribuirse a estrategias efectivas de afrontamiento donde la resiliencia se asocié con
estrategias de afrontamiento centradas en el problema, la emocidn, la busqueda de ayuda
y el sentido de la autoeficacia.

De acuerdo con nuestra hipotesis, Lou et al. (2015) plantean que las estrategias de
afrontamiento positivas implican a las personas que hacen un esfuerzo activo para
gestionar los factores de estrés y los individuos pueden participar en los esfuerzos activos
para controlar o cambiar las circunstancias estresantes y para gestionar las respuestas
emocionales al estrés. Sin embargo, cuando se toman estrategias de afrontamiento
negativas es probable que los individuos se desenganchen de las circunstancias del
cuidado. Estos resultados pueden ser explicados por el hecho de quienes estan deprimidos
y/lo cargados pueden también carecer de recursos adecuados para participar en el
afrontamiento positivo y de bldsqueda de ayuda. De hecho, los autores afirman que se ha
encontrado que los sintomas depresivos estan asociados a una disminucion del uso de
estrategias positivas, un mayor uso del afrontamiento evitativo y el aumento de la
reactividad fisioldgica a factores del estrés.

Los resultados de este trabajo apoyan los planteamientos de Cheng et al. (2015),
que también indican que los proveedores de cuidados estaran mejor equipados si tienen
formas mas eficaces de hacer frente al estrés y las estrategias de afrontamiento eficaces
que les permitan minimizar los efectos sobre su estado de &nimo y el bienestar general,

alcanzando con ello una mayor satisfaccion y calidad de vida.
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Continuando, confirmamos la hip6tesis 2 del primer estudio “El apoyo social se
relaciona positivamente con la satisfaccion” a través de los resultados obtenidos. Como
se puede apreciar en los modelos de ecuaciones estructurales el apoyo social se relaciona
positivamente con la variable de la satisfaccion. Estos resultados se encuentran en la linea
de los resultados de investigacion previos. Asi, Zhao et al. (2014) y Trepte et al. (2015)
afirman que las personas que presentan un alto grado de apoyo social también tendran
una vida mas satisfactoria y, por ende, puntuaran mas alto en los niveles de bienestar
personal y social. También, el apoyo social actia como mediador de la relacién entre la
autoestima y la satisfaccion con la vida. Y de manera similar, la autoestima la sefialan
como la hipoétesis de mediar la asociacién entre el apoyo social y la satisfaccion con la
vida.

Igualmente, Ong et al. (2018) respaldan el papel del apoyo social en la proteccién
y el mantenimiento de la salud fisica y la psicoldgica. Ponen como ejemplo la interaccion
social y el apoyo efectivo, los cuales ayudan a reducir la carga psicoldgica de los
cuidadores, fomentando con ello la resistencia al estrés y conllevando unos niveles
inferiores en la sobrecarga y superiores en la satisfaccion. Definitivamente, tal y como
exponen Durd y Garceés (1991) todos los individuos muestran la necesidad de hacerse con
los demas, de comunicarse y de mantenerlos a su lado. Es decir, el apoyo social es
necesario y fundamental para la vida de cada ser humano, ya que en funcion de la
amplitud de este estard la satisfaccion y el bienestar individual y social de la persona.

No obstante, aunque multitud de autores afirman y evidencian que el apoyo social
es un conductor a la satisfaccion, mucho se ha debatido y se continta investigando sobre
los efectos que el apoyo social genera. Tal y como exponen Barrdn y Sanchez (2001) y
Oetzel et al. (2014) el apoyo social se puede guiar por dos perspectivas que se conocen

como: hipotesis del efecto directo e hipétesis del efecto de amortiguacion.
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La hipdtesis del efecto directo defiende que el apoyo social tiene un efecto directo
sobre la salud, el bienestar y la satisfaccion, independientemente del estrés. Es decir, los
efectos directos indican que cuanto mayor sea el nivel del apoyo social menor serd el
malestar psicoldgico y mayor serd el bienestar subjetivo y la satisfaccion, pero si el grado
de apoyo social es bajo la incidencia en los trastornos sera mayor, independientemente de
los acontecimientos estresantes que se presenten. Esto significa que el apoyo social ejerce
una influencia independiente en la satisfaccion.

Mientras, la hipétesis del efecto de amortiguacion establece que el apoyo social
es un moderador de otros factores influyentes en el bienestar, con especial impetu en los
acontecimientos vitales estresantes. Es decir, cuando las personas estan expuestas a
estresores sociales estos tendran efectos negativos sélo entre sujetos cuyo nivel de apoyo
social sea bajo. Por ello, se considera que sin estresores sociales el apoyo social no tiene
influencia sobre el bienestar y la satisfaccion. Asi, el apoyo social puede ser considerado
como un moderador de los efectos de los acontecimientos vitales estresantes. No obstante,
a dia de hoy todavia no existe una definicién clara sobre cdmo se producen los efectos a
través del apoyo social. No obstante, sea una u otra la forma en la que se producen los
efectos, lo que si puede afirmar esta investigacion es la relacion positiva que existe entre
el apoyo social y la satisfaccion.

Respaldando dicha afirmacién, Gutiérrez-Maldonado et al. (2012), Moonesar et
al. (2015) y Atkins et al. (2013) exponen como un apoyo social adecuado a través de su
interaccion con las redes protege contra los eventos adversos de la vida, reduce la
depresion, ayuda a las personas a enfrentarse a la enfermedad fisica y psiquica y aumenta
la capacidad del individuo para hacer frente y adaptarse a la vida diaria, ademas de influir

en la calidad de vida de la misma y consiguientemente en la satisfaccién del individuo.
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Otro punto de vista que coincide con la hipdtesis 2 es la teoria de Siedlecki et al.
(2014) que afirma que uno de los predictores mas importantes y consistentes del bienestar
subjetivo es la calidad de las relaciones sociales. Asi, las personas que tienen relaciones
satisfactorias reportan sentirse felices con mayor frecuencia y las tristes con menor
frecuencia y también reportan estar mas satisfechos con sus vidas que aquellos que no
tienen relaciones satisfactorias. Sin embargo, el autor informa que todavia no esta claro
porque tener dichas relaciones es tan beneficioso. Segun las teorias, una posibilidad es
que los individuos que poseen relaciones positivas pueden obtener apoyo cuando lo
necesitan, mientras que los que carecen de ellas no pueden obtener tal apoyo cuando asi
lo precisan. Otra posibilidad seria que el pensamiento de ser capaz de confiar en alguien
cuando se necesita es reconfortante y contribuye a la sensacién de bienestar y satisfaccion.
Sin embargo, lo que si tiene claro el citado autor es que el apoyo social se atribuye como
una clave para comprender la relacion entre la calidad de las relaciones sociales y el
bienestar subjetivo y la satisfaccion.

Sin embargo, contraponiendo esta teoria, Gallardo et al., (2015) exponen que no
todas las relaciones de apoyo desembocan necesariamente en resultados saludables y no
siempre tienen efectos en el bienestar subjetivo y la satisfaccion del individuo, sino que
dependera del tipo de apoyo que se brinde. Es decir, el efecto positivo del apoyo social
depende del tipo de apoyo emocional e instrumental que la fuente ofrece. Si dicho apoyo
es considerado negativo los resultados consecuentemente seran también negativos para el
individuo.

Desde otro punto de vista, Dam et al. (2017) exponen y refuerzan la afirmacion
de que el apoyo social subjetivo es aquel que conduce a la satisfaccion de los individuos.
Mas especificamente, los autores indican que las teorias de apoyo socia general han

demostrado que el apoyo percibido estd mas fuertemente asociado con el bienestar que
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con el apoyo recibido real. En concreto, la calidad percibida de las relaciones y la
satisfaccion con las interacciones sociales mas que las caracteristicas estructurales
cuantitativas contribuyen a los resultados de salud beneficiosos. De hecho, se resalta que
un buen reconocimiento de las necesidades de apoyo social subjetivas implica mejoras en
el bienestar y la satisfaccion del cuidador.

Siguiendo con la hipo6tesis 3 del primer estudio “El apoyo social se relaciona
negativamente con la sobrecarga” los resultados obtenidos en los modelos estructurales
realizados para los tres recursos también nos han permitido confirmarla. En efecto, en los
tres modelos se detectan correlaciones negativas entre apoyo social y sobrecarga. Estos
resultados concuerdan con la teoria de Gellert (2018), donde a través de su modelo
explicativo expone la funcién de amortiguacion del estrés y la sobrecarga a través del
apoyo social. En este modelo la disponibilidad percibida del apoyo social conlleva la
eliminacion o debilitacidn del estrés percibido, el cual en la mayoria de las ocasiones lleva
a la sobrecarga. En caso contrario, si la disponibilidad de apoyo social no es percibida el
estrés se reforzara y aumentara, conduciendo ello al nacimiento de la sobrecarga.

También, Ong et al. (2018) exponen que la interaccidn social y el apoyo efectivo
ayudan a reducir la sobrecarga psicoldgica en los cuidadores de personas con demencia.
Asi, manifiestan que, si bien la mala calidad de apoyo social puede ser perjudicial y
conducir a resultados negativos en la salud fisica y mental, la experiencia positiva de
apoyo social fomenta la resistencia al estrés y conlleva unos niveles inferiores en la

sobrecarga.

A la par, Torres (2010) considera el apoyo social un indicador directo de la
adaptacion de los cuidadores de la persona con enfermedad de Alzheimer y un predictor
psicolégico fundamental para contrarrestar el impacto del estrés y el aumento de la

sobrecarga. Por ello, el autor concede una importancia méxima a las relaciones
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interpersonales de la familia, a la relacion anterior a la enfermedad y a las actitudes hacia
el propio individuo, asi como a la informacion sobre la enfermedad , a las habilidades
para afrontar conflictos y a la expresion de emociones y a los programas especificos de
tratamiento psicolégico para aquellos cuidadores que los necesiten, siempre con el fin de
trabajar y disminuir los niveles de estrés y sobrecarga que la enfermedad genera.
Uniéndose a este pensamiento, Oetzel et al. (2014) exponen la necesidad e importancia
del apoyo social para contrarrestar el estrés y sobrecarga que generan los cuidados y

exponen dos tipos de efectos que el apoyo genera para disminuir dichas variables:

“Los efectos mediadores del apoyo social: el apoyo social permite amortiguar los
efectos negativos que produce el estrés, el debilitamiento social y las condiciones

demogréficas negativas asociadas a la vida.

Los efectos modeladores del apoyo social: permiten modelar la agresividad y
comportamientos contraproducentes a los que lleva la sobrecarga y el malestar en

situaciones criticas”.

En la misma linea, Dam et al. (2017) también han contribuido a la investigacion
en esta materia exponiendo que el cuidado suele conducir al aislamiento social, a la
depresion, a la sobrecarga y a la mala salud fisica, ya que durante la trayectoria de los
cuidados las relaciones interpersonales y el apoyo que se recibe a través de las mismas
cambian y los sentimientos de soledad pueden contribuir al aumento de los citados efectos
negativos. En concordancia, Dempsey et al. (2020) manifiestan que sin el apoyo adecuado
y sin ayuda de los servicios comunitarios la carga continua de cuidados puede ser
insostenible a largo plazo. Por el contrario, cuando dichas relaciones interpersonales se
conservan y a través de las mismas se percibe un fuerte apoyo social subjetivo, este

contribuye a un mejor bienestar psicolégico, una menor sobrecarga y una mejor salud en
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el cuidador. En efecto, Wawrzciczny et al. (2017) exponen que los cuidadores de personas
con deterioro cognitivo o demencia exponen la necesidad de estar acompariados por
profesionales de la atencién especializada y tener mas tiempo de espacio y ocio que les
permita disminuir la sobrecarga que los cuidados generan. Asi, los cuidadores expresan

sus necesidades en términos de apoyo financiero, ayuda domiciliaria y tiempo de ocio.

Continuando con la misma linea, Carretero et al. (2006) exponen que uno de los
intereses principales de la investigacién actual respecto a la sobrecarga en los cuidadores
es proponer herramientas que ayuden a disminuir la citada variable del cuidador informal,
coincidiendo todas ellas en que se basan en las estrategias de afrontamiento y apoyo
social. En efecto, estas dos variables pueden considerarse las enemigas principales de la
sobrecarga, ayudando a disminuir o minimizar los efectos de esta. En definitiva, la
busqueda de soluciones apropiadas para disminuir los niveles de sobrecarga del cuidador,
asi como los problemas psicolégicos, emocionales y fisicos ha llevado a estudiar, analizar
y comprobar las variables que explican gran parte de la sobrecarga. Asimismo, el apoyo
social y las estrategias de afrontamiento han sido las protagonistas y variables principales
halladas que se relacionan negativamente con la sobrecarga y que, por lo tanto, ayudan a
contrarrestar los efectos negativos de esta. Tal y como expone Yanguas & Pérez (1998,

p. 100):

“El tercer componente esencial de todo proceso de estrés son las variables
moduladoras: el apoyo social y el afrontamiento, especialmente. Las variables
moduladoras son aquellas que regulan los efectos de los estresores que aparecen

a la hora de desarrollar el cuidado.”

Atendiendo a la hipétesis 4 “La satisfaccion se relaciona negativamente con la

sobrecarga” el modelo de ecuaciones estructurales ha permitido verificar esta teoria a
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través de los resultados expuestos. En esta linea, Andrén y Elmstahl (2005) exponen que
ha habido un creciente interés por parte de la investigacion sobre las recompensas y
satisfacciones asociadas al cuidado. Asi, proporcionar una mejor atencién ha sido
identificada como una mejor fuente de satisfaccion y esta es derivada de: la dindmica
interpersonal cuidador-persona, orientacién intrapersonal o intrapsiquica del cuidador y
un deseo de promover un resultado positivo o evitar uno negativo para la persona que se
cuida, asi como mantener la dignidad y autoestima del familiar, siendo en muchas
ocasiones una fuente de satisfaccion. De hecho, hay cuidadores que a pesar de la atencion
extensa que brindan encuentran satisfaccion en el cuidado y se presenta como una forma
funcional para hacer frente a las dificultades de atencion. Por todo ello, es evidente que
la satisfaccion y reciprocidad en la relacion de cuidado suele ser uno de los
amortiguadores mas fuertes contra el estrés negativo y la sobrecarga. Asi, estos autores
consideran que, aunque el cuidado generalmente se considera como una imposicion y una
tarea estresante y muy cargante, si estos son realizados con satisfaccion los niveles de

sobrecarga y estrés se veran reducidos.

Esta hipotesis refuerza lo planteado por Carretero et al. (2006), que apoyan los
estudios que prueban los beneficios del cuidado en el cuidador y como la satisfaccion con
los mismos disminuye los niveles de sobrecarga. En efecto, exponen que, aunque la
evidencia sobre las consecuencias negativas del cuidado es muy extensa y contrastada,
también se han hallado repercusiones positivas de la provisién de cuidados, siendo las
maés importantes la satisfaccion y la maestria. Asi, la satisfaccion del cuidado refiere a los
sentimientos satisfactorios de la ayuda a una familia, el brindis de cuidado al préjimo, el
disfrute del tiempo compartido con el familiar y el sentirse cercano a la familia. En efecto,
algunas investigaciones, tal y como sefialan los autores indican que muchos cuidadores

se sienten muy gratificados y mas Utiles, experimentan mejoras en la calidad de relacién
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con la persona dependiente, presentan unos bajos niveles de estrés y sobrecarga y han
adquirido una mayor confianza en si mismos. La maestria por su parte se refiere a la
confianza que tiene el cuidador en si mismo acerca de sus capacidades para suministrar
una asistencia apropiada, eficiente y de calidad para la persona cuidada. Dichos resultados
se reflejarian en los sentimientos de competencia del cuidador para atender las
necesidades de la persona cuidada, resolver problemas imprevistos y aprender las

habilidades necesarias para asumir el rol de cuidador.

Sin embargo, el propio autor sefiala que existe un gran debate sobre la evidencia
empirica que sugiere que los aspectos positivos equilibran o compensan los aspectos
negativos. Es decir, que haya satisfaccion no tiene por qué implicar que no haya
sobrecarga o que esta disminuya. Y lo cierto es que esta idea seria consistente con los
hallazgos de aquellos estudios que han sefialado que la mayoria de los cuidadores no
informan de consecuencias negativas de los cuidados sustanciales. Por ello, aunque si es
cierto que existe evidencia que demuestra los efectos positivos de los cuidados y que estos
ayudan a contrarrestar los efectos negativos, estos deben estar respaldados por una buena
y adecuada provisién de apoyo, espacio y tiempo libre y recursos adecuados, asi como de
una buena adaptacion a los cuidados. De lo contrario, lo méas probable es que las
consecuencias negativas como la sobrecarga solapen a las consecuencias positivas como

la satisfaccion o el bienestar personal.

No obstante, de acuerdo a Fauth et al. (2016) existe una evidencia clara de la
relacion entre ambas variables tal y como informa una extensa literatura, la cual describe
el estrés diario y acumulativo, la tension fisica y la carga mental que conlleva la
sobrecarga a la que se enfrentan los cuidadores. A la par, proponen que los factores
estresantes objetivos (ayudar con los cuidados) estan relacionados con los estresores

subjetivos (sentimientos de sobrecarga) y que estos conducen a una tensién intrapsiquica
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y una reduccion significativa y progresiva del bienestar, la satisfaccion y la calidad de
vida de los cuidadores. Por ello, exponen lo fundamental de trabajar con estos factores
con el fin de minimizar las consecuencias que la sobrecarga genera y mantener con ello

los niveles de bienestar y satisfaccion.

Los resultados estan en la linea de lo planteado por Bangerter et al. (2019). Estos
autores se centran en la importancia de los factores de estrés subjetivo, ya que estos se
relacionan con la evaluacion que los cuidadores hacen sobre si mismos y los que
conllevan la variacion en los niveles de sobrecarga y atencidén. En comparacién con los
factores estresantes objetivos, los factores estresantes subjetivos pueden ser mas faciles
de cambiar y, por lo tanto, tienen implicaciones para la investigacion sobre la intervencién
del cuidador. Por todo ello, es fundamental que la investigacion identifique los recursos
y factores que contribuyen a la inhibicion de los estresores subjetivos y, por consiguiente,

ayudan a mantener los niveles de bienestar.

Sin embargo, la mayoria de la investigacion existente hasta el momento sobre el
estrés subjetivo ha sido de caracter transversal proporcionando una instantanea de las
caracteristicas asociadas con la sobrecarga de los roles y el cautiverio en un momento
concreto. Consecuentemente, este disefio transversal limita la comprension de los factores
gue conllevan la sobrecarga continuada y, con ello, la forma de intervenir para mantener
los niveles de bienestar y satisfaccion a lo largo del tiempo. Por ende, tal y como informan
Wawrzciczny et al. (2017) el volumen de trabajo de investigacion que analiza la situacion
de los cuidadores se ha elevado significativamente en los altimos afios y el campo sobre
el concepto de la sobrecarga y como trabajar con ello es en la actualidad de gran interés
y requiere de un buen enfoque conceptual. No obstante, la mayoria de la investigacién
coincide en afirmar que todavia necesita diferentes enfoques para poder avanzar en este

campo.
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Con respecto a la hipotesis 5 de la presente investigacion, aquella perteneciente a
los tres recursos sociales con los que cuentan los cuidadores, “Los cuidadores de personas
con deterioro cognitivo o demencia que Unicamente tienen el apoyo de una red social
informal experimentan mas sobrecarga y aislamiento social respecto a los cuidadores que
hacen uso de los recursos de centro de dia o centro residencial” es posible concluir que
ésta queda confirmada a través de los resultados obtenidos. Asi, a través de la figura 1 se
puede observar la diferencia significativa entre los cuidadores que Unicamente utilizan las
redes sociales con los cuidadores que utilizan los dos recursos formales: centro de dia 'y
centro residencial. En efecto, los cuidadores con apoyo Unicamente virtual se sittan en el
pico mas elevado del grafico. Ademas, las pruebas realizadas muestran Unicamente
diferencias significativas en el grupo que cuida a sus familiares en el domicilio sin hacer
uso de recursos de ayuda formal. Es decir, los cuidadores que hacen uso de los dos
recursos formales tienen unos niveles de sobrecarga significativamente inferiores a

aquellos que han decidido apoyarse Unicamente en un recurso informal.

Esta hipotesis destaca la importancia del uso de recursos formales y apoya los
resultados de Philipson y Jones (2012). En su trabajo recalcan que los servicios formales
ayudan de forma efectiva y apoyan a los cuidadores en el papel desafiante de cuidar a una
persona afectada por demencia. lgualmente, Argentzell et al. (2014) manifiestan la
importancia y necesidad fundamental para todas las personas del sentimiento de
pertenencia, sentimiento que proporcionan dichos recursos y que conllevan que las
personas afectadas se sientan mas arropadas y con un mayor sentimiento de apoyo social
percibido y pertenencia en la comunidad. Al mismo tiempo, estos recursos proporcionan
espacio y tiempo libre a los cuidadores para llevar a cabo sus vidas, lo cual implica unos
niveles inferiores de agotamiento y sobrecarga, como consecuencia de unos cuidados

veinticuatro horas.
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En la misma linea, Garcia y Ceballos (2002) informan que los Centros de Dia no
deben funcionar Unicamente como un medio de respiro y alivio para las familias y
cuidadores, sino que debe ser una herramienta de ayuda y apoyo primario para los
cuidadores. En efecto, estos recursos son una fuente de informacion y asesoramiento, a
través de los mismos se informa sobre el origen de la enfermedad, los problemas que iran
apareciendo, su probable evolucion y la eficacia de diferentes intervenciones terapéuticas
permitira a los familiares conocer a que se enfrentan y con ello poder establecer medidas
y acciones oportunas. Esta informacion y preparacion permite a los cuidadores adaptarse
a la situacién, planificar el futuro de cuidados de su ser querido y desarrollar
intervenciones para el control de los sintomas de la enfermedad. Concluyendo, dicha
informacion y asesoramiento se traduce en una planificacion y preparacion para eventos
estresantes y conflictivos, 1o que suele conducir a una buena planificacion y estrategias

de afrontamiento y, por ende, a una menor sobrecarga y estrés.

Continuando en la misma linea, la hip6tesis 6 de nuestro estudio “El apoyo social
percibido y la satisfaccion con la vida presentaran niveles més elevados en los
participantes que hacen uso de los dos servicios de atencidén formal” es confirmada a
través de los resultados que el analisis ANOVA proporciona. Asi, los resultados
pertenecientes al apoyo social exponen diferencias significativas en funcion del grupo de
participantes. En efecto, las pruebas post-hoc, utilizando el contraste de Scheffé indicaron
diferencias significativas entre el grupo de cuidadores que utilizaron las redes sociales
respecto al grupo que hacen uso de recursos formales de cuidado. Es decir, los cuidadores
que hacen uso de los recursos formales (centro de dia y centro residencial) obtuvieron
puntuaciones mas altas en apoyo social percibo respecto a los cuidadores que Unicamente
hacen uso del blog de apoyo social virtual. En concordancia, la figura 4 mostr6 como el

grupo de atencion diurna se muestra como el grupo que presenta unos niveles mas altos
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de apoyo social percibido, seguido del grupo de atencion residencial. Sin embargo, el
grupo de cuidadores que utilizan el recurso informal de las redes sociales muestran unos

niveles significativamente inferiores.

Del mismo modo, atendiendo los resultados referentes a la satisfaccion, las
conclusiones ser repiten respecto al apoyo social. Asi, las pruebas post-hoc indicaron
diferencias significativas entre el grupo que cuida de sus familiares en el domicilio y aquel
que tiene la ayuda de un centro de dia o centro residencial, situando a los primeros en el
punto méas bajo del grafico obtenido. Por el contrario, no se encontraron diferencias
significativas entre los dos grupos de recursos formales. Es decir, existe una diferencia
significativa en los niveles de satisfaccion que tienen las personas que no hacen uso de
ningun recurso formal respecto de aquellos que disfrutan de los mismos. Por ello, este
estudio puede afirmar y concluir que las personas que se apoyan en recursos formales
experimentan unos niveles mas altos en la satisfaccion con la vida que aquellos que llevan
toda la carga de los cuidados y se apoyan en los recursos que las nuevas tecnologias

brindan.

Siguiendo esta linea y resaltando la importancia y beneficios de los recursos
formales, Garciay Ceballos (2002) exponen que el apoyo emocional que los profesionales
brindan puede llegar a ejercer un efecto beneficioso sobre la situacién de la familia y del
cuidador. El sentirse comprendido, respetado y asesorado mejora la autoestima y favorece
la contencidn de las emociones negativas, llevando con ello a una mayor satisfaccion con
la situacidn, y, por ende, una mayor satisfaccion con la vida. Por ello, es fundamental que
los profesionales de los recursos formales se sensibilicen con la situacion del cuidador y
puedan detectar de forma precoz los sentimientos de culpa, inutilidad y trastornos
afectivos derivados del papel que se ejerce como cuidador, ya que la mayoria de las cargas

y alteraciones emocionales suelen recaer en la misma persona, conllevando con ello una
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mayor sobrecarga y esfuerzo, lo que en la actualidad se conoce como sindrome de
sobreesfuerzo del cuidador. En efecto, trabajar sobre los citados trastornos contribuira a
unos menores niveles de sobrecarga y consiguientemente a unos mayores niveles de

satisfaccion con la vida y bienestar en el cuidador.

Esta hipotesis refuerza los hallazgos de Bangerter et al. (2019), que demostraron
a través de su investigacion la importancia de los recursos que permiten a los cuidadores
alejarse un poco del cuidado y tomar tiempo y espacio para si mismos, asi como descansos
de atencién en los cuidados, conllevando con ello la disminucion de momentos de
agotamiento y sobrecarga y un aumento en los niveles de bienestar y satisfaccién con la
vida. Concretamente, respecto a los Centros de Atencion Diurna los autores asociaron
este recurso a unos niveles generales de cautiverio mas bajos, donde los cuidadores
acaban comprendiendo la normalidad y lo beneficioso de delegar cuidados y hacer uso de
descanso y tiempo para si mismos. Por lo tanto, concluyen que este tipo de recursos donde
los cuidadores tienen espacio y tiempo para su vida acaban ofreciendo normalidad y
libertad para los proveedores de cuidados. En efecto, el estudio realizado por estos
investigadores demuestra que la disponibilidad constante de un servicio formal ofrece una
forma confiable de respiro que permite a los cuidadores sentirse menos cautivados por su

funcion y consiguientemente més satisfechos y felices con su vida.

Continuando con las hipdtesis planteadas y los resultados relacionados, los
andlisis realizados nos dan la razon y permiten confirmar la hipétesis 7 de nuestra primera
investigacién “Las personas que cuentan con el apoyo social provisionado por
profesionales de Centro de Atencion Diurna o Centro Residencial tendran un mayor
conocimiento y entrenamiento en las estrategias de afrontamiento y por ello contaran con
un afrontamiento activo y una basqueda de ayuda mayor que las personas que hacen uso

del apoyo social virtual”. Asi, los resultados referentes al afrontamiento activo de los
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cuidadores datan diferencias significativas entre los participantes y las pruebas post-hoc
con el contraste de Scheffé indican que Unicamente existen diferencias entre el grupo que
cuida a su familiar en el domicilio y el grupo que hace uso de los recursos formales. Como
se puede comprobar en la figura 5 se percibe un afrontamiento activo considerablemente
elevado de las personas que acuden a un centro de atencién diurna, estando estas en el
pico de la figura, respecto a las personas que reciben ayuda de internet. Del mismo modo,
atendiendo al afrontamiento de busqueda de ayuda los resultados exponen diferencias
significativas en funcion del grupo de participantes. En efecto, en la figura 6 se detecta
una diferencia considerable entre el grupo de centro de dia y el grupo de centro residencial
respecto del grupo que cuenta Unicamente con las redes sociales, teniendo en cuenta que

despunta en la figura el grupo que acude al centro de dia.

Dichos resultados se reafirman en investigaciones como las de Delgado (2001),
donde se indica que la atencion a las personas dependientes genera agotamiento y
sobrecarga, por lo que los familiares necesitan conocer cémo responder mejor a las
situaciones cotidianas que se presentan y que no son capaces de manejar con eficacia. Por
ello, los profesionales deben de brindar e impartir programas que ensefien al cuidador
técnicas de refuerzo en el uso de estrategias de afrontamiento adecuadas ante situaciones
dificiles, como lo son las estrategias de afrontamiento de bisqueda de ayuda, estrategias
de afrontamiento centradas en el problema o estrategias de afrontamiento activo.
También, es fundamental que estos programas ensefien al cuidador a cuidar de si mismo
y técnicas relacionadas con el control de sus reacciones emocionales y del estrés o la
carga que experimenta, asi como el entrenamiento en técnicas de manejo y respuesta

eficaz de las conductas disruptivas y aprendizaje en las técnicas de solucién de problemas.

Por todo ello, es obvio que las personas que cuentan con la ayuda de un recurso

social tienen unas mejores estrategias de afrontamiento, tanto activo como de busqueda
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de ayuda que aquellas que no cuentan con un recurso formal en el que apoyarse. En
relacion a esto, Blom et al. (2013) exponen que la mayoria de las intervenciones que se
desarrollan para cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia consisten en
programas psicoeducativos, los cuales brindan informacion sobre la demencia y las
consecuencias en la vida diaria, el modo de lidiar con las conductas disruptivas y las
estrategias de afrontamiento adecuadas a utilizar en situaciones conflictivas, asi como los
servicios disponibles y la busqueda de apoyo social. Ademas del enfoque educativo, las
intervenciones efectivas también ofrecen un enfoque psicoldgico con el objetivo de
mejorar las habilidades de los cuidadores para sobrellevar conflictos o comportamientos
en situaciones estresantes o para mejorar las habilidades de comunicacion y la basqueda
de apoyo de un tercero. En efecto, los autores exponen que la investigacion ha demostrado
que dichas intervenciones resultan efectivas en las habilidades, estrategias y modo de

actuar de los cuidadores.

Por ello, resulta evidente que las intervenciones psicosociales que se brindan en
estos centros son un punto potencial sobre el que trabajar, ya que ofrecen unos resultados
mejorados y una calidad de vida mayor en los cuidadores de personas con deterioro
cognitivo o demencia. Evidentemente, es muy congruente que las personas que hacen uso
de un centro de atencién diurna o residencial puntien mas alto en las estrategias de
afrontamiento, ya que son estos recursos los que brindan los programas citados y, por
ende, trabajan sobre las emociones y estrategias de afrontamiento, mejorando con ello los

niveles en las citadas variables.

Atendiendo a la ultima hipoétesis del estudio, la hipdtesis 8 expone que “Las
personas que no cuentan con la ayuda de profesionales y hacen Unicamente uso de la
ayuda virtual puntian mas alto en los niveles de aislamiento social y afrontamiento

negativo” y los andlisis llevados a cabo confirman dicha afirmacion, aunque Unicamente
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respecto a la variable de la amistad, no siendo posible sobre el afrontamiento negativo.
Asi, respecto a la variable de la amistad se muestran diferencias significativas entre el
grupo que unicamente tenia el recurso de las redes sociales con los grupos con recurso de
atencion diurna 'y con el recurso residencial, sobresaliendo el grupo de centro de dia como
el que méas amistad presenta y el de redes sociales el que mas alto puntla en aislamiento
social. Asi, la figura 2 del estudio 1 muestra al grupo de centro de dia en la clspide de la
figura. Por su parte, referente al afrontamiento negativo, los analisis no revelan

diferencias significativas en funcion del grupo de participantes.

Esta hipdtesis apoya los resultados de Dam et al. (2017), quienes exponen que los
familiares y otros miembros de las redes sociales de personas con deterioro cognitivo
estan cada vez mas involucrados en los cuidados y como actuar de la mejor forma. En
efecto, la atencion informal ha ganado un valor significativo para la salud pablica en las
Gltimas décadas debido al nimero creciente de personas con demenciay la disponibilidad
decreciente de cuidadores formales en la poblacion envejecida. No obstante, los autores
advierten que, aunque cuidar a un individuo puede ser una experiencia gratificante, la
cual puede conducir al enriquecimiento y crecimiento; el cuidado informal brindando
Unicamente por una persona puede conducir a la soledad, el aislamiento social, a la
sobrecarga y consecuentemente, a la depresiéon y mala salud fisica. Por ello, la soledad y
el aislamiento social son cada vez mas reconocidos como importantes desafios sociales y
con ello destaca la importancia del refuerzo del apoyo social brindando. En relacién a los
términos, la soledad es definida como una triste experiencia detectada cuando la red de
relaciones sociales de una persona es deficiente de alguna manera mientras que el
aislamiento social es una situacion que se refiere a la red social cuantitativamente

disminuida.
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Vasileaiou et al. (2017) también informan que el aislamiento es un problema
destacado para los cuidadores por la patologia a la que se enfrentan durante un largo
periodo de tiempo, ya que generalmente suele incluir la pérdida de relaciones con las
redes sociales y una menor participacion social debido al estigma percibido de la
demencia y a las reducidas y limitadas oportunidades que se ofrecen para disfrutar de
comunicacion y tiempo libre. Asimismo, cabe indicar que los cuidados que se ofrecen
abarcan las veinticuatro horas de atencion desde los inicios de la enfermedad, por lo que
los niveles de aislamiento se incrementan considerablemente si los brindadores de
cuidados no disponen de espacio o tiempo libre para uno mismo, siendo estos ofrecidos
generalmente por los recursos formales. Phillipson y Jones (2012) coinciden en afirmar
gue estos recursos proporcionan respiro y alivio temporal para los cuidadores siendo una
estrategia de apoyo cada vez mas deseada, la cual permite la continuacién de la
interaccion social y reducir los niveles de soledad o aislamiento social, disminuyendo con

ello el riesgo de desconexidn social.

En este sentido, Garcia y Ceballos (2002) informan que los recursos formales no
funcionan Gnicamente como un método de respiro y alivio donde se atienden a las
personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia, sino que son también una
herramienta de apoyo y ayuda para los cuidadores, la cual funciona como fuente de
informacion y asesoramiento. Ademas, la ayuda que ofrecen los profesionales e
intervenciones realizadas con los cuidadores permiten detectar posibles riesgos de
sobrecarga, agotamiento, aislamiento social y estrategias de afrontamiento negativas o
evitativas y, consecuentemente, trabajar sobre las problematicas detectadas. A la par, en
los centros también se trabaja sobre la importancia de la pertenencia a la comunidad y la
participacién en la misma, asi como lo fundamental de tener ocio y tiempo libre para uno

mismao.
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Concluyendo, en los centros de atencion diurna y en los centros residenciales
ademas de realizar una valoracion y seguimiento de las personas usuarias también se
realiza una valoracion de las personas cuidadoras, detectando con ello problematicas y
situaciones de riesgo, las cuales podran ser guiadas para afrontarlas de una forma correcta
y continuar manteniendo el bienestar personal y calidad de vida. Por todo ello, es evidente
que los cuidadores que hacen uso de un recurso formal atendido por profesionales
contaran con mayores estrategias de afrontamiento activas y de busqueda de ayuda que
aquellos que no cuentan con un recurso formal y, por ende, con profesionales que los

acompafian durante todo el proceso de la patologia.

Los resultados apoyan los planteamientos de Greenwood et al. (2013), quienes
exponen que las personas cuidadores en muchas ocasiones se sienten incomprendidas o
aisladas ante la situacion por la que estan atravesando. No encuentran comprension en su
entorno o se siente juzgados y rechazados. Sin embargo, el apoyo proporcionado por una
persona que esta atravesando una situacion similar suele ser mas efectivo. Es decir,
alguien que se esta enfrentando a algo similar puede ser un punto para crear una relacién

empatica, un apoyo en necesidades emocionales y una reciprocidad en los sentimientos.

Asi, la base teorica para la efectividad de otras relaciones similares se origina en
la teoria de la comparacion social, la cual postula que, en una situacion de crisis las
personas prefieren asociarse y/o relacionarse con otras personas que se enfrentan a
situaciones comparables. Dicha union les permite comparar situaciones y aprender
estrategias de afrontamiento activas, asi como apoyarse durante todo el proceso. La
evidencia de este tipo de apoyo para cuidadores sugiere varios beneficios, entre ellos, la
ayuda de resolucion de problemas, el estimulo y la realimentacion, la mayor percepcion

de apoyo social y unos niveles inferiores de aislamiento social.
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A colacion de esto y continuando con los efectos positivos que las intervenciones
psicosociales generan en los cuidadores, esta investigacion ha disefiado y ejecutado un
programa de elaboracién propia basado en el apoyo social para cuidadores de personas
afectadas que viven en un centro residencial. Dicha intervencion busco evidenciar como
el brindis de apoyo social y ayuda por parte de los profesionales del sector social genera

resultados beneficiosos para los proveedores de cuidados.

A continuacion, se presentan las 5 hipotesis que se plantearon para el estudio 2
con los resultados obtenidos a través del analisis de los datos, asi como los autores que

apoyan Y rebaten dichas teorias y una reflexién sobre cada uno de los resultados.

Asi, la hipotesis 1 del estudio experimental “La intervencion basada en el apoyo
social implementada aumentara los niveles de apoyo social percibido y satisfaccion de
los cuidadores del grupo experimental frente a los cuidadores del grupo control” puede
ser corroborada y comprobada a través de los resultados obtenidos mediante la
intervencion aplicada. En referencia a la variable de apoyo social y para examinar los
efectos de la intervencion sobre ella, se llevéd a cabo un ANOVA de medidas repetidas,
comparando para ello el grupo control con el grupo experimental y tomando medidas
anteriores y posteriores, no encontrandose diferencias significativas entre ambos grupos.

Sin embargo, atendiendo a la satisfaccion, se llevaron a cabo una serie de pruebas
T de medidas repetidas para comparar las medidas pre y post dentro del grupo de
participantes de la variable. Asi, aunque en el grupo control no se encontraron diferencias
significativas de la citada variable, si se detectaron en el grupo experimental y en la figura
12 se puede observar como el grupo experimental tiene tendencia creciente superior
respecto al grupo control. Consiguientemente, los resultados de la intervencion creada y

Ilevada a cabo nos permiten afirmar lo siguiente: tras participar en la intervencién basada
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en el apoyo social la satisfaccion de los participantes del grupo experimental aumento

significativamente.

Dicha hipotesis reafirma los resultados de la investigacion de Greenwood et al.
(2013) que plantean que diversas intervenciones psicosociales han sido dirigidas para
reducir la angustia de los cuidadores y en general el consenso indica que estas reportan
efectos positivos en sus receptores. Concretamente, la introduccion en la reeducacion en
estrategias de afrontamiento dirigidas al cuidador conduce a mejoras significativas en la
carga, el bienestar subjetivo y la satisfaccion del cuidador. Asimismo, las intervenciones

de mayor intensidad muestran un mayor impacto y resultados significativos.

Del mismo modo, esta hipdtesis se ve apoyada por el trabajo de De Rotrou et al.
(2011) quienes afirman que diversas intervenciones no farmacoldgicas administradas por
profesionales de la salud han mostrado sus efectos positivos en las personas afectadas por
deterioro de manera significativa y como las intervenciones educativas y psicosociales
han demostrado efectos positivos en la salud, el bienestar y la satisfaccion de los
cuidadores. Asi, la combinacién de intervenciones de apoyo para cuidadores y
medicamentos combinados con intervenciones no farmacoldgicas para los pacientes
parecen ser efectivas en la reduccion de sintomas depresivos en los cuidadores. A
colacion, Cheng et al. (2016) también refuerzan este pensamiento y exponen los
beneficios que diversas intervenciones psicosociales han sido evidenciados. En multiples
trabajos se ha demostrado una reduccion en los niveles de angustia y un aumento
significativo en los niveles de bienestar y satisfaccion. En resumen, las investigaciones
estudiadas han demostrado que la combinacidn de estrategias dirigidas tanto al cuidador
como a la persona afectada conducen a mejoras significativas en la carga, el bienestar

subjetivo y la satisfaccion en el cuidador.
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Continuando con la hipotesis 2 de la intervencion experimental “La intervencion
implementada evidencia los beneficios y efectos positivos que las intervenciones basadas
en el apoyo social y compuestas por grupos de ayuda mutua generan en los cuidadores de
personas con deterioro cognitivo o demencia”. Dicha hipdtesis puede ser confirmada
mediante los resultados generales que la intervencion ha mostrado. En efecto, los
cuidadores que han formado parte del grupo experimental han mostrado efectos
significativos de la intervencidn en la sobrecarga, con un descenso correspondiente en los
valores de la misma. También, han mostrado un aumento en los niveles de amistad y un
aumento en los niveles de satisfaccion. Del mismo modo, los niveles afrontamiento activo
aumentaron significativamente en el grupo experimental al igual que los niveles de
afrontamiento de busqueda de ayuda, los cuales también se elevaron significativamente

tras la intervencion implementada.

Congruentemente, es posible afirmar la hipdtesis y confirmar que la intervencion
disefiada y llevada a cabo ha conseguido aumentar la satisfaccion, la amistad y las
estrategias de afrontamiento activo y de busqueda de ayuda. Al mismo tiempo, esta ha
ayudado a disminuir los niveles de sobrecarga y aislamiento social a los que participaron

en el programa citado.

Los beneficios que dicha hipotesis propone han sido reafirmados anteriormente
por multitud de autores. Entre ellos, Dam et al. (2017) se enfocan en los beneficios que
producen estas intervenciones para afirmar que los esfuerzos actuales deben centrarse en
las intervenciones de apoyo para los cuidadores enfocandose especialmente en el
mantenimiento de la calidad de vida y el compromiso social. También, Yu et al. (2015)
exponen que estas intervenciones tienen un efecto moderador en la salud del cuidador,
por lo que recalca la importancia de prestar apoyo a los cuidadores como un paso

fundamental en la atencion comunitaria, debido a los beneficios que se genera en el
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bienestar y salud de los cuidadores y, por ende, en la salud general comunitaria. Del
mismo modo, los citados autores destacan la importancia de incluir una evaluacion de la
familia y la intervencion que permita trazar un plan adecuado a cada problemética y

necesidades concretas a trabajar.

A colacidn, segun autores como Miranda-Castillo et al. (2013), Miguel & da Luz,
(2015) o Dichter et al. (2017), los beneficios que las intervenciones para cuidadores
generan han llevado a una creciente inclusion de las intervenciones psicosociales en las
politicas publicas y en los objetivos sanitarios de multiples paises, materializandose en
numerosas implementaciones de programas de estimulacién cognitiva en personas con
demencia, con el objetivo de reducir al m&ximo los efectos perjudiciales y lograr la mejor
calidad de vida posible y una reduccion de las conductas disruptivas, asi como el
perfeccionamiento y avance en las intervenciones basadas en la busqueda de apoyo social

para cuidadores.

Por consiguiente y en linea con esta hipdtesis, Kenigsberg et al. (2016) exponen
que cada vez son mayores los estudios aleatorizados creados para mostrar el efecto
significativo y duradero de las intervenciones psicosociales, las cuales han demostrado
ser eficaces en la gestion funcional, de comportamiento y sintomas psicolégicos de
demencia. Sin embargo, lo cierto es que todavia queda mucho por avanzar en la
perfeccion de este tipo de intervenciones, en las cuales los procesos basicos deben
identificarse mejor. Del mismo modo, es necesario que nuevos enfoques metodoldgicos
asocien que la evaluacién cuantitativa y cualitativa debe fomentarse, con el objetivo de
explorar los beneficios reales que dichas intervenciones producen o no. Por ello, los
aspectos culturales, sociales y econémicos referentes a la prestacion de cuidados deben

merecer mas atencion.
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También, se debe ahondar més en la reserva cognitiva, la educacion y las
habilidades con las que cuenta el cuidador para hacer frente a la situacidn acaecida. A la
par, destaca la importancia del desarrollo de la intervencion temprana, basada en un
modelo individual de las necesidades de los pacientes y cuidadores. Por ende, el
diagndstico precoz y las intervenciones tempranas deben ser una prioridad en las politicas
publicas para ayudar a organizar la via de atencion, permitiendo brindar una atencién y
conocimiento sobre la patologia a la que se enfrentan, asi como adquirir de forma
paulatina las habilidades de cuidados y estrategias de afrontamiento necesarias para

abordar la enfermedad desde sus inicios.

Continuando con las hipotesis pertenecientes a la investigacion experimental, la
hipbtesis 3 “Los niveles de aislamiento social y sobrecarga de los cuidadores que
permanecen en el grupo experimental y han recibido la intervencion basada en el apoyo
social disminuira significativamente respecto a los cuidadores que permanecen en el
grupo control y no han recibido intervencion alguna” se corrobora y se cumple en la

intervencion implementada, tal y como se demuestra en los resultados obtenidos.

Asi, los resultados referentes a la amistad o aislamiento social que los cuidadores
presentan muestran un efecto significativo para la interaccion entre la amistad y la
intervencion y en el grafico 11 se observa una comparativa de la evolucion de la variable
amistad entre el grupo control y experimental a lo largo de la intervencion vy,
efectivamente, se detecta un incremento en los niveles de amistad en el grupo
experimental y un aumento en los niveles de aislamiento social en el grupo control. Del
mismo modo y atendiendo a la variable de la sobrecarga, se llevé a cabo un ANOVA para
examinar los efectos de la intervencion en esta variable y los resultados vuelven a mostrar
un efecto significativo. Corroborando los resultados, la figura 10 muestra un descenso en

los valores de sobrecarga para el grupo experimental tras la intervencion, no asi para el
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grupo control, donde se detecta un ligero ascenso para los mismos. En conclusion, la
intervencion brindada ha permitido confirmar que las personas que la reciben mejoran
sus niveles de amistad y disminuyen la sobrecarga, mientras que aquellas personas que
no participan en este tipo de programas van aumentando progresivamente los niveles de

aislamiento social y sobrecarga.

Dicha hipotesis es congruente con los resultados de Devor y Renvall (2008),
quienes exponen que es fundamental tener en cuenta que la demencia es una enfermedad
progresiva cronica con conductas problematicas, dependencia funcional y disfuncion
cognitiva, las cuales empeoran a medida que la enfermedad progresa. En efecto, como
dichos factores son predictores de la sobrecarga del cuidador, puede esperarse que la
sobrecarga aumente también a medida que progrese la fase de la enfermedad. Por lo tanto,
si no se trabaja con profesionales del sector para la reduccion de los mismos es evidente
que la variable aumentara paulatinamente. Del mismo modo, la enfermedad solicita mas
atencion a medida que avanza, por lo que el espacio y tiempo del cuidador estara mas
copado. Asi, si no se trabaja con la gestion de cuidados y la necesidad de espacio y tiempo
libre del cuidador, el aislamiento social se ira incrementando gradualmente. A colacion
de esto, Vasileiou et al. (2017) recalcan que el aislamiento social es uno de los desafios
cada vez mas reconocidos y con ello la importancia del refuerzo del apoyo social brindado

a través de profesionales e intervenciones adecuadas.

Carretero et al. (2006) coinciden en que la asistencia instrumental y emocional
proporcionada por familiares, profesionales o una red de apoyo comun reduce los niveles
de depresion, estrés y la carga derivada de los cuidados. No obstante, es importante tener
en cuenta que ambos tipos de apoyo son complementarios cuando se analizan las
repercusiones sobre los sentimientos de sobrecarga y de bienestar. Asi, la asistencia

instrumental disminuiria la sobrecarga, aunque no influiria sobre el bienestar de la
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persona, mientras que el apoyo emocional tendria un efecto inverso, es decir, mejoraria
el bienestar, pero no tendria ningun efecto en la sobrecarga. Ello, evidencia la importancia
de que los recursos formales deben atender tanto a personas dependientes como a
cuidadores. Es decir, para que dichos recursos funcionen y actlen sobre la sobrecarga y
bienestar se debe trabajar con los cuidadores en sus emociones y estrategias de

afrontamiento a través de programas e intervenciones psicosociales.

En efecto, los autores informan que las intervenciones para cuidadores han
demostrado cierta efectividad en el alivio de la carga del cuidador y el aumento del apoyo
social percibido través de los programas psicosociales o psicoeducativos. Este tipo de
intervenciones estan disefiadas de forma general para mejorar o incrementar las
habilidades del cuidador para manejar las situaciones de cuidado o atender al familiar
afectado. En congruencia, los objetivos generales suelen ser la disminucién de la
sobrecarga, el estrés y el malestar, asi como el aumento de la calidad de los cuidados.
Para su consecucién, estos programas emplean una gama variada de procedimientos,
estrategias y formatos de intervencion, como pueden ser los grupos de apoyo, autoayuda,
ayuda mutua, entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales. En definitiva, los
programas para cuidadores suelen incluir aprendizaje de estrategias de afrontamiento para
manejar situaciones especificas y de estrés, las cuales permitan trabajar con los niveles
de sobrecarga; asi como el brindis de apoyo social y pautas y habilidades para cuidarse
uno mismo, reforzando con ello la participacion social, la pertenencia en la comunidad y

consiguientemente, la disminucion del riesgo de aislamiento social.

Los datos obtenidos también han permitido confirmar la hipdtesis 4 planteada
“Los cuidadores del grupo experimental aumentaran sus conocimientos y habilidades y
con ello incrementaran sus niveles de afrontamiento activo y de blsqueda de ayuda,

mientras que los cuidadores del grupo control se mantendran o disminuirdn en dichas
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puntuaciones”. Revisando el analisis de datos concernientes a la intervencion aplicada y
para comprobar los efectos que generaba en el afrontamiento activo se expone un efecto
significativo para la interaccion entre el afrontamiento activo y la intervencion. De hecho,
la figura 13 expone un grafico donde se aprecia como los niveles del grupo experimental
respecto al afrontamiento activo aumentan significativamente, mientras en el grupo
control los mismos niveles disminuyen de forma considerable. Por otro lado, atendiendo
a la variable del afrontamiento de busqueda de ayuda los resultados se repiten y muestran
también un efecto significativo para la interaccion entre el afrontamiento de bisqueda de
ayuda y la intervencion. Observando la figura 14 donde se visualiza la evolucion del
afrontamiento de busqueda de ayuda, se puede apreciar como el grupo experimental
empieza con un afrontamiento inferior al grupo control y se eleva considerablemente, por
el contrario, el grupo control comienza con un afrontamiento de bdsqueda de ayuda

superior y va disminuyendo paulatinamente.

Del mismo modo, los resultados obtenidos han permitido dar respuesta a la
hipétesis 5 del estudio experimental “Los cuidadores del grupo control puntuaran mas
alto en el afrontamiento negativo respecto a los cuidadores del grupo experimental que
han recibido la intervencién disefiada.” Asi, se llevo a cabo un ANOVA de medidas
repetidas con el fin de analizar si la intervencién produjo efectos en dicha variable. No
obstante, los resultados no arrojaron datos significativos de la interaccion entre la propia
variable y la intervencién. También, se realizaron una serie de pruebas T de medidas
repetidas para comparar las medidas de la intervencion, donde tampoco se encontraron
variables significativas en ninguno de los casos, tanto en el grupo control como en el

grupo experimental.

Los resultados de Blom et al. (2013) y West & Hogan (2020) son congruentes con

la hipotesis 4. En estos estudios exponen que la mayoria de las intervenciones
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desarrolladas brindan informacion, pautas educativas a la hora de brindar cuidados, asi
como métodos de ayuda disponibles y estrategias de afrontamiento que utilizar y evitar.
Por ello, las intervenciones permiten mejorar las habilidades de los cuidadores para hacer
uso de las estrategias de afrontamiento mas adecuadas en situaciones conflictivas y
estresantes. También, ayudan a incrementar las habilidades de comunicacion y la
busqueda de apoyo de terceros. Por ello, ambos equipos afirman que las intervenciones
psicosociales pueden ser un punto potencial con un enfoque eficaz que pueden permitir
mejorar los resultados y la calidad de vida en los cuidadores afectados por deterioro

cognitivo o demencia.

Del mismo modo, los resultados de Gaugler et al. (2016) se muestran en
consonancia con la hipétesis al afirmar que la eficacia de las intervenciones de cara a las
habilidades de cuidados y la reeducacion y adiestramiento en las estrategias de
afrontamiento adecuadas es evidente. Sin embargo, todavia no esta claro que tipo de
protocolos pueden satisfacer mejor a las diversas necesidades de cada familia. Asi,
aunque las intervenciones generan resultados y beneficios indiscutibles, las variaciones
disciplinarias y la formacién mas estandarizada, profunda y consistente por parte de los
profesionales y, por ende, del disefio de programas especializados y adaptados debe seguir
avanzando, con el objetivo de ofrecer respuestas mas eficaces y adaptadas a las

necesidades de cada familia.

Greenwood et al. (2013) también afirman y demuestran los beneficios que los
programas de intervenciones para cuidadores generan y como ayudan a mejorar en las
estrategias de afrontamiento adecuadas a utilizar. Concretamente, se centran en los grupos
de ayuda mutua, ya que permiten crear una relacion empatica entre cuidadores donde se
genera un apoyo en necesidades emocionales, una reciprocidad en los sentimientos, un

intercambio de informacion y consejos, asi como estrategias que utilizar de forma mutua.
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Asi, dicha union permite comparar situaciones y aprender estrategias de afrontamiento
efectivas. La evidencia de este tipo de apoyo sugiere varios beneficios, incluida la ayuda
para la resolucion de problemas, el intercambio de informacion, el adiestramiento en
estrategias de afrontamiento activas y de blsqueda de ayuda, el estimulo y la

realimentacion.

Ademas, segin Morris et al. (2017) la adquisicion de conocimientos, habilidades
y estrategias de afrontamiento adecuadas pueden ayudar a facilitar la resiliencia y
mantener una mejor relacién con las personas afectadas por deterioro cognitivo o
demencia. Dichos factores son apoyados por la comunicacion y la interaccion basada en
intervenciones de entrenamiento, a través de las cuales se mejora el afrontamiento
percibido y el control. Por ultimo, es importante afiadir también los resultados de
Vandepitte (2019), en los cuales demuestra que dichas intervenciones ayudan a reducir

los deseos de una institucionalizacién anticipada debido a la claudicacion familiar.

Para finalizar y concluyendo esta investigacion, los resultados y beneficios que
generan las intervenciones basadas en el apoyo social para cuidadores parecen ser muy
evidentes y corroborados. Del mismo modo, la necesidad e importancia de que los
cuidadores reciban dichas intervenciones y la ayuda de los profesionales del sector para
mantener la calidad de vida mientras atraviesan por el largo proceso de una demencia
parece estar claro. Sin embargo, lo cierto es que, a dia de hoy, a pesar de los beneficios
demostrados y contrastados que las intervenciones generan, lo cierto es que la
disponibilidad de apoyo social percibido, de formacion e intervenciones dirigidas a

cuidadores continta siendo limitada en la actualidad.

De todas formas, a través de los resultados obtenidos, tanto en el estudio 1 como

el estudio 2, esta investigacion aporta un punto mas a los estudios referentes a los
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cuidadores de personas con deterioro cognitivo y demencia, asi como a los recursos y
métodos en los que deben apoyarse. Igualmente, a través de las investigaciones realizadas
es posible afirmar que el apoyo social percibido, que se encuentra cuando se busca ayuda,

predice la satisfaccién de los cuidadores, estando mediada por la sobrecarga.

A la par, la presente investigacion es un claro reflejo de la importancia que los
recursos formales tienen en la vida de los cuidadores y de los beneficios que generan a lo
largo de toda la patologia, y con ello se evidencia la necesidad de aumentar el
conocimiento y acceso a los mismos en la sociedad actual. Del mismo modo, la
intervencion llevada a cabo pone en manifiesto la efectividad de los programas para
cuidadores y los beneficios que generan en los proveedores de cuidados de una forma

directa, y en la salud publica de una forma indirecta.

Por todo lo expuesto previamente, se considera fundamental abogar por una mayor
investigacion respecto a la importancia de los recursos de apoyo que la sociedad actual
ofrece y a los beneficios y efectos que los programas de intervencién para cuidadores de

personas con deterioro cognitivo o demencia generan.

Justamente, la presente tesis doctoral ha pretendido afiadir un angulo de visién
mas exhaustivo a un campo que, si bien se encuentra ya muy ahondando con respecto al
apoyo social, esta todavia muy limitado respecto a los recursos e intervenciones que lo
proporcionan. Y es precisamente en este apartado donde resulta de especial interés prestar
atencion: la deficiencia en la promocion de recursos de apoyo continda siendo una
asignatura pendiente tanto en las instituciones de caracter puablico como en aquellas
entidades privadas que trabajan en este sector. La presente investigacién no ha hecho sino
evidenciar que los mecanismos y técnicas de intervencion directos sobre los cuidadores

de personas con demencia aqui implicados tienen una doble ventaja. Primeramente, la ya
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harto demostrada eficacia de dichos programas sobre las variables estudiadas, pero, por
otro lado, la presente investigacion ha dejado constancia del escaso coste econémico que

su ejecucion requiere.

Si bien los beneficios directos sobre los cuidadores son ya de por si suficientes
para una promocion activa de dichos medios dentro de la cartera de servicios sociales
disponibles en la comunidad, la elaboracién e implementacion de programas
econdmicamente rentables (como los aqui presentados), sumado a los actuales y
potenciales beneficios que se podran extraer de la incorporacién de nuevas tecnologias
de comunicacion e interaccion social a la promocion del apoyo social, obliga, tanto desde
el prisma académico como desde la posicion de las instituciones publicas, a replantearse

los actuales sistemas de respuesta a la dependencia y promocion de la salud publica.

El establecimiento de nuevas lineas de trabajo con familiares, allegados y
cuidadores de personas con deterioro cognitivo y demencia no implica sélo un impacto
directo y positivo sobre la salud de dichas personas, sino precisamente el establecimiento
de una red de proteccidn sobre aquellos estratos de la poblacién que, debido a la aparicién
de patologias degenerativas, inciden no sélo en la persona afectada sino también en su
red de apoyo. Apoyar a los cuidadores supone mejorar indirectamente la respuesta
informal que se le ofrece a las personas con demencia (promoviendo un cuidado de
calidad que permita mantener, si no mejorar, su calidad de vida). De igual forma, apoyar
a los cuidadores significa invertir a largo plazo en una reduccion de los costes sociales y
sanitarios que derivan de la sobrecarga percibida. Y, por altimo, apoyar a los cuidadores
implica reconocer la profundidad de las problematicas que inciden en la salud publica de

las sociedades actuales como primer paso para busqueda de soluciones.
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Asi, se recalca la necesidad de la construccion de programas que permitan una
mayor concienciacion de la poblacion y las familias en la necesidad e importancia de estar
acompaniados por profesionales de la salud y del sector social durante todo el proceso de
la enfermedad. Pero, especificamente, se hace hincapié en la necesidad de reorientar las
actuales politicas de las instituciones publicas de cara a la promocién de estrategias de
intervencion y recursos sociales que no sélo intervengan en las personas con demencia,
sino también en aquellas cuyo rol implica asumir el cuidado de las primeras aun a costa

de su propio bienestar y salud.

Consiguientemente, es necesario y fundamental la generacion de recursos
suficientes, adecuados y adaptados que permitan apoyar y acompariar a los proveedores
de cuidados a través de programas y herramientas de apoyo. Por todo ello, se incide
también en la construccion de programas mas sistematizados y construidos para una
poblacién muy heterogénea, aun cuando las caracteristicas de la enfermedad sean muy

similares.

Finalmente, se considera necesario recordar e incidir en el derecho de la poblacion
mayor de vivir sus Gltimos afios con dignidad y calidad de vida, asi como el deber que
tiene la sociedad actual de brindar bienestar y recursos al tercer sector de la poblacion.
Del mismo modo, es un deber comun garantizar y ofrecer apoyo social, técnicas de ayuda

y herramientas para luchar a los segundos protagonistas de la demencia: los cuidadores.
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Limitaciones y direcciones futuras de investigacion.

Si bien es cierto que a través de dicho estudio se han encontrado resultados
significativos, la investigacion no esta exenta de limitaciones. En primer lugar, los datos
demogréaficos son propios de un blog de ayuda, un centro de atencién diurna y un centro
residencial. Por lo que si la investigacion cambiara de &mbito o region los resultados
tendrian la posibilidad de presentarse distintos. Por otro lado, los datos se encuentran
basados en las opiniones subjetivas de cuidadores de personas afectadas por deterioro
cognitivo o demencia y su punto de vista. Por lo tanto, existe la posibilidad de que los
sujetos puedan haber dado informacion incorrecta o que no se corresponda con la
realidad. También, es importante recalcar la fragilidad de la muestra con la que se ha
trabajado y consiguientemente la dificultad para su reclusién. De hecho, se encontraron
dificultades considerables para reclutar la muestra perteneciente a la investigacion

experimental, teniendo que volver a realizar el grupo control en dos ocasiones.

No obstante, los cierto es que los resultados evidencian claramente los beneficios
que los recursos sociales y las intervenciones para cuidadores generan. Por ello, las
investigaciones futuras deberian continuar explorando las diversas situaciones que
conllevan la poca utilizacion de los recursos y el escaso apoyo en los profesionales del
sector para poder buscar diversas vias sobre las que trabajar este aspecto. Aun asi, la
interpretacion de los resultados debe ser realizada con cautela debido al pequefio tamafio
muestral con el que se cuenta. Una muestra mas grande nos permitiria realizar analisis
estadisticos mas avanzados, por lo que los resultados hallados, aunque son evidentes, no
son concluyentes, sino un paso Mas para continuar avanzando en el campo del apoyo

social en los cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia.

A colacion, es importante destacar la mayor limitacion del estudio, las dificultades

para reclutar y mantener la muestra, debido a los motivos que a continuacion se exponen.
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En primer lugar, una de las mayores dificultades ha sido la poca disponibilidad de los
cuidadores debido al escaso tiempo disponible. En segundo lugar, el acceso y contacto
con los participantes potenciales, destacando en este ambito las trabas administrativas
encontradas, es decir, las negativas y dificultades expuestas tanto por las instituciones
publicas como por las entidades privadas para acceder a la muestra, pero destacando la
dificultad de las primeras. En tercer lugar, la alta mortandad de las personas con demencia
ha conllevado la desconexion de sus familiares y, por ende, ha supuesto un punto de
inestabilidad en los grupos de ayuda mutua, asi como una dificultad significativa en el

cierre de la recoleccion de una muestra significativa para la presente tesis doctoral.

Sin embargo, centrandonos en proyectos posteriores y como futura linea de
investigacion, seria interesante investigar los mejores métodos y herramientas con las que
trabajar en programas de intervencion para cuidadores. También, seria de interés
investigar y averiguar el tiempo estimado que las intervenciones debieran durar para unos
efectos beneficios en los participantes, ya que la disponibilidad de tiempo es una de las
limitaciones principales encontradas. Del mismo modo, seria esencial para una mayor
calidad de los estudios la colaboracion y una mayor implicacion de los sectores publicos
y privados concernientes a este campo Yy, por ende, la facilitacion del contacto con
muestras actualmente inaccesibles. Por otra parte, y con el objetivo de atender a la
totalidad de cuidadores, seria primordial la total implicacién de los servicios sociales
municipales, asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer, asociaciones de
vecinos, servicios de Trabajo Social hospitalarios y demas organismos que puedan ayudar
a descubrir y localizar a cuidadores aislados; por lo que resulta fundamental explorar el

modo de buscar apoyo y recursos comunitarios que permitan lograr este fin.

Por su parte, la presente tesis ha tenido, como uno de sus multiples focos de

interés, el potencial papel que las nuevas tecnologias pueden desempefiar como pieza
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fundamental en la implementacion de programas de apoyo social. Si bien esta
investigacién no ha sido mas que una aproximacion inicial a dicho campo, tanto este
documento como aquellos textos que han sido referenciados, hacen hincapié en la puerta

que ahora se abre ante la comunidad académica y la sociedad en general.

Es ahora trabajo de las futuras lineas de investigacion desarrollar e implementar
mecanismos y tecnologias que puedan situar al cuidador como punto focal de su atencion
y fomentar, de forma coordinada con los demas recursos previamente mencionados, su
bienestar durante el cumplimiento de su rol. En este contexto, es de esperar que las
actuales limitaciones que ahora se pueden observar en el campo del apoyo social y las
nuevas tecnologias se solventen progresivamente gracias a la elaboracién de nuevos
recursos tales como aplicaciones de telefonia mévil que permitan la interaccion en tiempo

real de cuidadores y el fomento del apoyo social informal.

Finalmente, se destacan varias reflexiones a raiz de todo lo abordado mediante la

tesis doctoral que nos abarca:

La primera reflexién basa en la importancia de fomentar las relaciones y la
fortaleza de las redes sociales de los cuidadores; concretamente en la red familiar, por el
hecho de convertirse en la principal protagonista en situaciones de vulnerabilidad social.
Dicha meta debe lograrse a través del refuerzo y trabajo sobre la importancia de la
participacion social y la pertenencia a la comunidad, asi como la permanencia en las redes
sociales a las que pertenecian, mediante el refuerzo de los espacios de ocio y tiempo libre
y el trabajo sobre acciones diarias que son un punto de riesgo para el aislamiento y la

desconexion social.

La segunda reflexion basa sobre el estigma que todavia existe sobre los centros de

atencion diurna y, sobre todo, sobre los centros residenciales. Por ello, es fundamental
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trabajar con la sociedad sobre los recursos sociales de los que se disponen, los beneficios
que estos generan, asi como la relacion y el allegamiento entre los cuidadores y los
profesionales del sector, construyendo, entre todos, un camino en comdn que tiene como
fin méximo el trabajo por el bienestar y la calidad de vida, tanto de las personas afectadas

como de los cuidadores.

Finalmente, y como tercera reflexion, se incide en la necesidad de una mayor
vinculacion de las politicas actuales en los problemas sociales de la poblacién, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida colectiva y el aumento de bienestar general. Por
ello, se exige a las politicas sociales y sanitarias una mayor implicacién en los recursos
sociales que apoyan a las personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia y a sus
cuidadores, recordando que la citada patologia es una de las mayores epidemias del siglo
XXI. Del mismo modo, se demanda una mayor vinculacién y facilitacion de medios
disponibles a la comunidad cientifica, con el fin de que puedan trabajar y obtener
resultados significativos de una mayor calidad, y, por ende, avances en una problematica

y epidemia que nos compete a todos.

Como broche final, solo queremos recalcar y volver a incidir en el derecho de la
poblacién afectada por deterioro cognitivo o demencia de vivir con la mayor calidad de
vida posible, asi como el derecho que tienen los cuidadores de apoyarse en los recursos
sociales y en las herramientas de ayuda que el Estado de Bienestar debe brindar. Por ello,
queremos también recordar en el deber y obligacion que tenemos la sociedad actual de
investigar y trabajar sobre una problematica social que nos concierne a todos con el fin

de lograr un mayor bienestar social.
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Anexo I: Cuestionarios

En 2 meses, le pediremos que vuelva a cubrir el mismo cuestionario. Para poder asociarlos de una
forma andnima, rogamos conteste a las siguientes preguntas:

¢,Cual es el segundo, cuarto y sexto digito de su teléfono movil?

¢ Cudl es la tercera letra del nombre de la persona a la que cuida?

Por favor, conteste a las siguientes preguntas rodeando la respuesta correcta.

Edad:
Sexo:

Hombre Mujer
Vive con su familiar:
Si No

Situacion de convivencia:

Soltero Casado En pareja Divorciado Viudo
Parentesco:
Padre Madre Abuelo Tio Hermano Pareja

Estatus laboral:
Trabajador Desempleado Jubilado Empleado del hogar

Fase de la enfermedad:
Leve Media Grave

Tiempo que lleva cuidando de su familiar:
Menos de 1 afio DelaZ2afios De?2abafos Mas de 5 afios Mas de 10 afios
¢,Cual es la frecuencia en el tiempo que se dedica al cuidado de su familiar?

Todo el tiempo Algunas horas el dia Algunas horas a la semana

¢ Siente que los profesionales del centro han estado a su lado cuando lo necesitaba?

Si No

¢ Considera que la atencién recibida por los profesionales del centro ha sido una ayuda?

Si No

¢ Considera que la atencién recibida en el centro ha funcionado como una descarga para su
situacion?

Si No
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Por favor, conteste a las siguientes preguntas sobre el aislamiento que siente en ocasiones

3. La mitad de

1. Nunca 2. Ocasionalmente
las veces

En las Gltimas 4 semanas:

1. Me ha resultado sencillo relacionarme con los demaés

2. Me he sentido aislado de los demés
3. He tenido alguien con quien compartir mis
sentimientos

4. Me ha resultado facil ponerme en contacto con otras
personas cuando lo he necesitado

5. Cuando estoy con otras personas siento que estoy
aislado de ellas

6. Me he sentido solo y sin amigos

Por favor, responda a las siguientes cuestiones en relacién

3. Algunas

1. Nunca 2. Pocas veces
Veces

1. Estoy satisfecho con mi nivel de actividades
sociales.

2. Estoy satisfecho con mi nivel de actividades que
comparto con amigos.

3. Estoy satisfecho con mi nivel de actividades en la
familia.

4. Estoy satisfecho con mi habilidad de atender las
habilidades de aquellos que dependen de mi.

5. Soy capaz de mantener mis amistades al nivel que
quiero.

6. En conjunto, ;Como estas de contento con tu vida
familiar?

7. En conjunto, ;Como estas de contento con tu vida
social?

8. En conjunto, ;Como estas de satisfecho con tu vida
familiar?

9. En conjunto, ;Como estas de satisfecho con tu vida
social?

4. La mayor
parte de las
veces
1 2
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0

4.

5. Casi siempre

a su satisfaccion con la vida.

A menudo
1 2
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0

5. Siempre
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Por favor, conteste a las siguientes preguntas sobre el apoyo con el que cuenta

1. Mucho menos de lo que deseo

1. Recibo visitas de mis amigos y familiares.

2. Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa.

3. Recibo elogios o reconocimiento cuando hago bien
mi trabajo

4. Cuento con personas que se preocupan de lo que me
sucede.

5. Recibo amor y afecto.

6. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo y/o en casa.

7. Tengo la posibilidad de hablar con alguien sobre mis
problemas personales y familiares

8. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econémicos.

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

10. Recibo consejos dtiles cuando me ocurre algin
acontecimiento importante en mi vida.

11. Recibo ayuda cuando estoy enfermo/a en la cama.

5. Tanto como deseo

1 2 3
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
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Por favor, marque el nimero que mejor refleje su propia forma de enfrentarse a
situaciones dificiles que en la vida le causan tensién o estrés.

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
217.
28.

0. No, en absoluto 1. Un poco 2. Bastante

Intento conseguir que alguien me ayude o aconseje sobre qué hacer

Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situacion en que estoy.

Acepto la realidad de lo que ha sucedido.

Recurro al trabajo/otras actividades para apartar las cosas de mi mente.

Me digo a mi mismo “esto no es real”.

Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.
Hago bromas sobre ello

Me critico a mi mismo.

Consigo apoyo emocional de otros.

Tomo medidas para intentar que la situacion mejore.

Renuncio a intentar ocuparme de ello.

Digo cosas para dar rienda suelta a mis sentimientos desagradables.

Me niego a creer que haya sucedido

Intento verlo con otros ojos, para hacer que parezca mas positivo.

Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.
Intento hallar consuelo en mi religién o creencias espirituales.
Consigo el consuelo y la comprension de alguien.

Busco algo bueno en lo que esté sucediendo.

Me rio de la situacion.

Rezo o medito.

Aprendo a vivir con ello.

Hago algo para pensar menos en ello, como ir al cine o ver la TV.

Expreso mis sentimientos negativos.

Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo.
Renuncio al intento de hacer frente al problema.

Pienso detenidamente sobre los pasos a seguir.

Me echo la culpa de lo que ha sucedido.

Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.

O OO OO OO0 00 000000000000 OO0 OO O Oo o -

3. Mucho

©O OO OO 000000 0000000000 OoOOO0oOOoOoO oo o -

©O OO OO OO0 00 000000000000 OO0 OO OoOOoOOow

O OO OO OO0 00 000000000000 OO0 0O OO O @
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10.
11.

12.

13.

14.
15.

16.
17.

18.

Por favor, conteste a las siguientes cuestiones en relacion a la sobrecarga que

experimenta.

1. Nunca 2. Rara vez 3. Algunas veces 4. Bastantes veces 5. Casi siempre

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

¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo suficiente para usted

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

¢Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
¢Piensa que su familiar depende de usted?
Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?

¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su familia
ademas de sus otros gastos?

¢Piensa que no seré capaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
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Anexo Il

Cuestionarios

Tal y como hicimos hace dos meses, le solicitamos que vuelva a cubrir el mismo cuestionario. Para poder asociarlos de una forma

an6nima, rogamos conteste a las siguientes preguntas:

¢Cuadl es el segundo, cuarto y sexto digito de su teléfono mavil?

¢Cudl es la tercera letra del nombre de la persona a la que cuida?

Sexo

Edad

Por favor, conteste a las siguientes preguntas sobre las intervenciones recibidas.

Las intervenciones recibidas:

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Han sido lo que esperaba
Me han servido de apoyo y ayuda
Han reforzado el apoyo que sentia

Me han servido de descarga y desahogo
Me han ensefiado otras formas de responder ante
situaciones estresantes y/o conflictivas

Me han permitido hablar y desahogarme sin sentirme
juzgado o incomprendido

Ver a otro grupo de personas con la misma situacion y
relacionarme con ellos me ha hecho sentir comprendido
y reconfortado

Me han dado fuerza para continuar esta lucha

Han sido satisfactorias para mi vida

[EEN

© O O O O O O O o

N

© O O O O O O O o

w

© O O O O O O O o
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Consentimiento para participar en el estudio.

Universidad de La Coruia — Departamento de Psicologia
Por favor, lee esta pagina con detenimiento antes de decidir si participas en el
estudio.

Titulo del proyecto: La influencia del apoyo social en cuidadores de personas con
deterioro cognitivo o demencia.
Propésito del estudio:

El propdsito de este estudio es conocer los niveles de apoyo social con los que cuentan
los cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia. A la par, se
pretende conocer como el aumento de dicho apoyo influye en su calidad de vida.

Qué haras durante el estudio:

Rellenar una serie de cuestionarios en los que debe tomar algunas decisiones sobre
escenarios hipotéticos y darnos su opinién acerca de algunas cuestiones. Para estos
cuestionarios no hay respuestas “mejores” ni “peores”. Se trata simplemente de expresar
su opinion sobre una serie de temas sociales.

Confidencialidad:

El estudio es de caracter anénimo. La informacion que proporciones en este estudio sera
confidencial. A esta informacion se le asignard un cdédigo que en ningin caso se
relacionara con su nombre.

Participacion voluntaria:

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Puede abandonar el estudio
en cualquier momento.

Con quién contactar si tienes alguna pregunta sobre el estudio:
Paula Antelo Ameijeiras. E-mail: Paula.antelo.ameijeiras@udc.es

Consentimiento:
Estoy de acuerdo en participar en el estudio descrito previamente.

Firma:

Fecha:
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Anexo IV

Consentimiento para participar en el estudio.

Universidad de La Coruia — Departamento de Psicologia
Por favor, lee esta pagina con detenimiento antes de decidir si participas en el
estudio.

Titulo del proyecto: La influencia del apoyo social en cuidadores de personas con
deterioro cognitivo o demencia.

Propdésito del estudio:

El propdsito de este estudio es conocer los niveles de apoyo social con los que cuentan
los cuidadores de personas afectadas por deterioro cognitivo o demencia. A la par, se
pretende conocer como el aumento de dicho apoyo influye en su calidad de vida.

Qué haras durante el estudio:

Rellenar una serie de cuestionarios 2en los que debe tomar algunas decisiones sobre
escenarios hipotéticos y darnos su opinién acerca de algunas cuestiones. Para estos
cuestionarios no hay respuestas “mejores” ni “peores”. Se trata simplemente de expresar
su opinion sobre una serie de temas sociales.

Posteriormente, y si asi lo desea, podréa ser beneficiario de una nueva intervencion social.
Constara de un grupo de intervenciones grupales presenciales para cuidadores, con el
objetivo de conocer como estas le ayudan y benefician.

Confidencialidad:

El estudio es de caracter anénimo. La informacion que proporciones en este estudio sera
confidencial. A esta informacion se le asignard un cdédigo que en ningin caso se
relacionara con su nombre.

Participacion voluntaria:

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Puede abandonar el estudio
en cualquier momento.

Con quién contactar si tienes alguna pregunta sobre el estudio:
Paula Antelo Ameijeiras. E-mail: Paula.antelo.ameijeiras@udc.es

Consentimiento:
Estoy de acuerdo en participar en el estudio descrito previamente.

Firma:

Fecha:
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Anexo V
Disefio del programa de intervencion: Cuidando a cuidadores.
Para la construccion y disefio del tratamiento y sus contenidos se atendi6 a la
revision bibliogréfica de las investigaciones anteriores referidas a programas de

intervencion para cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia.

Estudios previos como los de De Rotrou et al. (2011), Cheng et al. (2016) y
Greewood (2013) coinciden en exponer los beneficios y efectos que han demostrado
diversas intervenciones psicosociales, las cuales han evidenciado reducir los niveles de
angustia y sobrecarga y aumentar los efectos de apoyo social percibido, asi como un
mayor conocimiento y manejo en las habilidades de cuidados y estrategias de
afrontamiento. En efecto, multiples autores y estudios han demostrado que la
combinacion de estrategias dirigidas tanto a cuidadores como a las personas afectadas
conducen a mejoras significativas en la carga, el bienestar subjetivo y la satisfaccion del
cuidador.

Ademas, Barrén (1996) ya evidencid los resultados positivos de las intervenciones
grupales, especialmente los grupos de apoyo, los cuales fueron definidos como una
estrategia grupal basada en el efecto del apoyo social, ya que estos han sido considerados
como un sistema de apoyo, formado por lazos establecidos entre individuos que
atraviesan un problema en comun, cuyo objetivo es la ayuda mutua de cara a conseguir
un determinado fin en comdn. Ademas, los grupos de ayuda mutua generan nuevos lazos
sociales, que pueden sustituir los recursos naturales o compensar las limitaciones en
provisiones psicosociales, brindando con ello nuevas relaciones sociales con personas que

tienen problemas o experiencias en comun.

Del mismo modo, a través de estos encuentros los cuidadores pueden compartir
experiencias, estrategias y habilidades de afrontamiento, proporcionarse ayuda mutua e
identificar recurso de los que hacer uso, todo ello con personas por las que no se siente
juzgados, pues esta atravesando su misma situacion. Consiguientemente, los grupos de
ayuda mutua han demostrado tener efectos beneficiosos en el apoyo social percibido y la
satisfaccion de los cuidadores.

344



En cuanto al contenido de la propia intervencion se establecieron como puntos

clave a tratar los siguientes:

= El incremento de la percepcion de apoyo social: Estudios previos revelan que la
percepcién del mismo aumenta la capacidad para adaptarse a la vida diaria, asi
como para afrontar con més entereza a los acontecimientos estresantes (Gutiérrez-
Maldonado et al., 2012). A la par, protege contra los efectos adversos de la vida,
reduce la depresion y ayuda a las personas a hacer frente a enfermedades fisicas
y psiquicas (Moonesar et al., 2015), ademas de influir en la calidad de vida del
mismo (Atkins, Naismith, Luscombe & Hickie, 2013).

= El incremento de tiempo libre de ocio, por lo que se establece un programa de
incremento de actividades gratificantes y aumento de participacion social.

= La modificacion de la valoracién subjetiva de la situacion, especialmente, la
disminucion de la sobrecarga percibida. Por ello, se establece un programa de
reestructuracion cognitiva como estrategia y varias técnicas donde se desarrolla la
misma.

»= La mejora de la aplicacion de estrategias de afrontamiento en la situacion de
cuidado, con una disminucién de la utilizacion del afrontamiento centrado en el
problema y un aumento del afrontamiento centrado en las emociones. Asi, se
centraran las intervenciones en el incremento de la aceptacion, blsqueda de
aspectos positivos y control de pensamientos disfuncionales para prevenir la
sobrecarga subjetiva.

= Entrenamiento en control de respiracion. Dicha técnica proporciona una estrategia
inmediata de control sobre los sintomas de la ansiedad. A la par, ha sido elegida
por su facilidad de aplicacion y aprendizaje.
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12 INTERVENCION: Presentacion y evaluacion
Objetivos:

= Presentar el estudio e informar sobre las intervenciones que se realizaran.
= Explicar las metas que se pretenden lograr con el programa.
= Cumplimentar las baterias de escalas.

Contenidos: Presentacion de los profesionales encargados de la intervencion.
Presentacion de los contenidos y temas a tratar. Presentacion de los cuidadores.

Informacion sobre los cuestionarios a cumplimentar y funcién de los mismos.
Técnicas utilizadas:

= Técnica Expositiva
= Dinamica de grupo
= Aplicacién de bateria de escalas

Procedimiento: La primera sesion funcionard como presentacion del estudio e
informacion sobre las intervenciones que se llevaran a cabo, asi como una primera toma

de contacto entre profesionales y cuidadores del estudio.

En primer lugar, los profesionales se presentaran y explicaran claramente el objetivo de
las intervenciones y la organizacion de las mismas. Asimismo, se informara acerca del
numero de sesiones, horario y duracion de las actividades, asi como una explicacion

general acerca de los temas que se trataran.

Se procede a la presentacion individual de cada uno de los cuidadores. Asi, se empezara
a realizar una primera toma de contacto con el tema a tratar, la cual dard lugar a una
dindmica grupal a partir de las intervenciones integrantes. Se comenzaran a dar respuesta
a las primeras interrogantes de los cuidadores y se conducira a través de ellas a una

interaccion entre los propios cuidadores.

Finalmente, se pedira a los cuidadores que cubran las baterias de escalas entregadas, las
cuales serviran para medir las variables objeto de estudio. Ademas, se les informara que
al final de la intervencidn se volvera a aplicar con el objetivo de analizar los cambios que

se han producido.

Duracion: 20 minutos.
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22 INTERVENCION: EI envejecimiento progresivo, el deterioro cognitivo y el papel
del cuidador en la sociedad actual.

Objetivos:

= Dotar de conocimientos sobre el envejecimiento progresivo actual y el deterioro
cognitivo.

= Informar sobre el papel del cuidador en la sociedad actual.

Contenidos: Informacion sobre el envejecimiento progresivo y el deterioro en la
sociedad actual. El papel del cuidador en la sociedad. El rol de los familiares. Los puntos
positivos y negativos del papel del cuidador.

Técnicas utilizadas:

= Técnica expositiva

Dinamica de grupo

Promocion de ideas sobre el rol del cuidador

Reestructuracion cognitiva

Procedimiento: La segunda intervencion informara sobre las principales caracteristicas
del envejecimiento progresivo actual y deterioro cognitivo y se introducira el papel del

cuidador y sus consecuencias.

A continuacion, se tratara sobre el papel del cuidador. Se pedird que cada participante
exponga el cambio que ha significado en su vida y que piense en los efectos positivos y
negativos a los que ha llevado.

Posteriormente, en una pizarra se anotaran los puntos negativos y positivos a los que ha
conllevado el citado rol. Una vez finalizado el recuento se enfatizara en los puntos
positivos y se reflexionara en los negativos. Se conducird a un debate grupal donde se

intercambiaran opiniones y emociones.

Finalmente, evaluardn y analizaran los pensamientos negativos y se buscaran
pensamientos alternativos que podrian substituir a los mismos. Por ultimo, se despedira
la intervencion solicitando que cada uno reflexione sobre las alternativas buscadas y el

modo de analizar la situacion.

Duracion: 30 minutos
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32 INTERVENCION: El apoyo social y familiar
Objetivos:

= Informar sobre el concepto de apoyo social y la importancia del mismo.
= Conocer el apoyo social y familiar con el que cuenta el cuidador.
= Introducir al participante en el desarrollo de habilidades para el manejo del entorno

familiar y social.

Contenidos: Informacion sobre el concepto de apoyo social. Importancia del
aprovisionamiento de apoyo social. Red de apoyo. Beneficios del apoyo social y
conflictos mas frecuentes. Red de apoyo social primaria. Busqueda de redes alternativas

de apoyo social.
Técnicas utilizadas:

= Técnica expositiva
= Promocion de ideas sobre la disponibilidad de apoyo social
= Reflexion

Procedimiento: Se comenzara explicando el concepto de apoyo social, sus beneficios y
el riesgo de carecer del mismo. A la par, se informard sobre la importancia de
aprovisionarse del mismo y se explicara cual es la red de apoyo social primaria de cada

uno.

A continuacién, se comenzara a preguntar sobre el apoyo social con el que cada uno
considera que cuenta. Se llevara a cabo una dindmica de grupo para que todos los
participantes expongan el apoyo que perciben en su dia a dia.

Una vez recogida una idea general, se realizard un ejercicio de reflexion donde se
expondran modos de reforzar el mismo y se preguntard como creen que influira

positivamente el aumento o fortalecimiento del mismo.

Finalmente, se mandara un ejercicio de reflexion para casa. Consistira en reflexionar
sobre su situacion actual y buscar a una persona o una alternativa que permita aumentar
su red de apoyo. Asimismo, se pedira que piensen y reflexionen en los beneficios del

mismao.

Duracion: 30 minutos.
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42 INTERVENCION: La participacion social. Evitacion del aislamiento social

Objetivos:

Compartir la reflexién sobre la anterior charla de apoyo social.

Informar sobre la participacion social y la importancia de la misma.

Conocer los riesgos del aislamiento social.

Planificacion del tiempo.

Contenidos: Informacion sobre el concepto y la importancia de la participacion social.
Conocimiento sobre el aislamiento social y los riesgos que se generan. Modos de
fomentar y fortalecer la participacion social. Planificacion del tiempo. Actividades
recreativas y de descanso.
Técnicas utilizadas:

= Técnica expositiva

=  Técnica de reflexion

Procedimiento: La tercera intervencion tendrd como protagonista la participacion social
y manejo del tiempo libre. Se explicard la importancia de fomentar la participacion y

prevenir el riesgo de aislamiento social.

A continuacién, se debatird sobre el uso y la planificacion del tiempo libre. Como
actividad, se repartiran diversas tarjetas donde se encuentran consejos acerca de la
utilizacion del tiempo libre, en las cuales se incluiran actividades de descanso, recreativas,

esparcimiento, hobbies o placeres, entre otros.

Posteriormente, cada participante debe leer en voz alta su tarjeta comentando en qué
medida ha realizado dicha actividad. A la par, expondra si la ha realizado o no y con qué
frecuencia. En caso de una respuesta negativa o imposibilidad se buscaran alternativas

adecuadas.

Finalmente, como ejercicio de reflexion individual se pedira a los cuidadores que realicen
una lista de tres actividades que realizan o que se propongan realizar para aumentar su

tiempo libre, de recreacion y descanso.

Duracion: 30 minutos
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52 INTERVENCION: La sobrecarga y el manejo del estrés
Objetivos:

= Dar informacién sobre el concepto de sobrecarga en los cuidadores, las situaciones
que conllevan la misma y el riesgo de claudicacion que se produce.

= Explorar los posibles estresores y situaciones diarias que conllevan la sobrecarga.

= Trabajar sobre el manejo del estrés del cuidador.

Contenidos: Informacidn sobre la sobrecarga, situaciones que producen estrés y el riesgo
de claudicacion e institucionalizacion anticipada. Desarrollo de habilidades para la

prevencion y manejo del estrés del cuidador.
Técnicas utilizadas:

= Técnica expositiva
= Dinamica grupal

=  Técnica reflexiva

Procedimiento: Al inicio de la quinta sesién se hablara sobre la posible sobrecarga que
genera el rol de cuidador, posibles estresores que conducen al citado término, el riesgo de
padecerla, asi como los conflictos que pueda generar la situacion de su familiar en un

centro residencial.

A continuacién, se abrird un breve debate donde se exploraran los posibles estresores
existentes en la vida de los cuidadores o situaciones conflictivas que se generan en su
vida diaria respecto a la situacion de su familiar. Asi, se genera un debate donde unos

cuidadores intentar ofrecer soluciones a los otros.

Finalmente, se propone un ejercicio donde se entregan hojas en blanco y se les pide que
escriban un mensaje a otro cuidador que no esté en el grupo acerca de qué hacer para
manejar una situacion de estrés. Por Gltimo, se recogen los mensajes y se reparten de

forma aleatoria, luego se seleccionan varios y se leen en voz alta.

Duracion: 30 minutos
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62 INTERVENCION: Estrategias de afrontamiento
Objetivos:

= Informar al participante sobre las estrategias de afrontamiento positivas y
negativas.

= Explorar e indagar cuales son las estrategias que utilizan en el dia a dia.

= Entrenar al cuidador en el uso de estrategias de afrontamiento en situaciones
dificiles.

= Informary entrenar al cuidador en la reestructuracion cognitiva.

Contenidos: Las estrategias de afrontamiento. Tipos de estrategias de afrontamiento:

centrada en el problemay centrada en las emociones. La reestructuracion cognitiva.

Técnicas:

Técnica expositiva

Dinamica grupal

Debate de casos

Reestructuracion cognitiva

Procedimiento: La sexta intervencion versara sobre las estrategias de afrontamiento. En
primer lugar, se informa sobre las estrategias de afrontamiento incidiendo en las méas
adecuadas y eficientes para afrontar de forma eficaz los cuidados y los conflictos que

ponen a prueba o exceden los recursos de la persona.

A continuacion, se exponen varios casos y se pregunta a los participantes que harian para
enfrentar dicha situacion. En una pizarra se anotan todas las respuestas y una vez
finalizado se repasan todas. Una vez recogidas las contestaciones se abre un debate donde

los cuidadores dan sus opiniones y transmiten sus experiencias y emociones.

Posteriormente, se explican las técnicas en las que se basa la reestructuracion cognitiva.

Asi, se reabren los casos analizados y se aplican las técnicas aprendidas.

Finalmente, se vuelven a analizar los casos expuestos con las nuevas respuestas. Dichos
cambios se trasladan a la vida diaria de cada cuidador y se genera un debate final entre

todo el grupo.

Duracion: 30 minutos
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72 INTERVENCION: Técnicas de relajacion
Objetivos:

= Informar a los participantes de los beneficios de la relajacion
= Entrenar a los participantes en técnicas de relajacion
= Reducir la tensién muscular conscientemente para llegar a reducir situaciones de

tensién mental

Contenidos: Beneficios de la relajacion. Informacién y explicacion sobre las técnicas de

relajacién muscular y mental. Entrenamiento en técnicas de relajacion.
Técnicas:

= Técnica expositiva
= Ejercicios de Jacobson

= Retroalimentacion

Procedimiento: Comenzara la sesion explicando a los participantes la importancia y

beneficios de las técnicas de relajacion y se introduciran en las mismas.

En primer lugar, se pedird que cierren los 0jos y se posicionen en su asiento lo méas

cémodos posible.

En la primera fase de tension-relajacion se trabajara la relajacion de la cara cuello y
hombros, donde cada ejercicio se repetira tres veces con intervalos de descanso de unos

segundos. Se comenzaré en el siguiente orden:

= Frente: Arruga unos segundos y relaja lentamente.

= Qjos: Abrir ampliamente y cerrar lentamente.

= Nariz: Arrugar unos segundos y relajar lentamente.

= Boca: Sonreir ampliamente y relajar lentamente.

= Lengua: Presionar la lengua contra el paladar, relajar lentamente.

» Mandibula: Presionar los dientes notando la tension en los musculos laterales de
la cara, relajar lentamente.

= Labios: Arrugar como para dar un beso y relajar lentamente.

= Cuello y nuca: Flexionar hacia atras, volver a la posicion inicial. Flexionar hacia

adelante y volver a la posicion inicial lentamente.

352



= Hombros y cuello: elevar los hombros presionando contra el cuello, volver a la

posicién inicial lentamente.

Relajacion de brazos y manos: Contraer, sin mover, primero un brazo y luego el otro con

el pufio apretado, notando la tension en brazos, antebrazos y manos. Relajar lentamente.

Relajacion de piernas: Estirar primero una pierna 'y después la otra levantando el pie hacia
arriba y notando la tension en las piernas: trasero, muslo, rodilla, pantorrillay pie. Relajar

lentamente.
Relajacion de térax, abdomen y region lumbar:

= Espalda: Brazos en cruz y llevar codos hacia atras. Notara la tensién en la parte
inferior de la espalda y los hombros.

= Torax: Inspirar y retener el aire durante unos segundos en los pulmones. Observar
la tension en el pecho. Expirar lentamente.

= Estémago: Tensar estdmago, relajar lentamente.

= Cintura: Tensar nalgas y muslos. El trasero se eleva de la silla.

Finalmente, se llevara a cabo un ejercicio de relajacién mental. Se pedira que piensen en
algo agradable, algo que les guste, que sea relajante, una masica, un paisaje, o bien que
dejen la mente en blanco. Es decir, lo que mas satisfaccion les produzca.

Para finalizar, se entregara a cada participante una hoja informativa para que puedan

realizar dichas técnicas de relajacién en su dia a dia.



82 INTERVENCION: Retroalimentacion, pos test y cierre

Objetivos:

Repasar las sesiones llevadas a cabo y lo que han significado para los cuidadores.

= Identificar los cambios obtenidos consecuentes a la aplicacion de las técnicas
ensefiadas en los programas.

= Resolver dudas surgidas en el programa.

= Evaluar el programa por parte de los participantes.

Contenido: Recorrido por las sesiones de la intervencion. Informacion sobre los

cuestionarios pos-test. Despedida final.
Técnicas:

= Conversacion libre del tema por parte de los cuidadores
= Asesoria hacia los cuidadores de posibles dudas o sugerencias.
= Aplicacién de la bateria de escalas pos-test.

Procedimiento: En la octava y Ultima intervencion se repasardn las intervenciones
Ilevadas a cabo y se abrird un debate sobre el significado que han tenido para los mismos.
Se preguntara por los pros y los contras con el objetivo de mejorar las intervenciones

futuras.

A continuacién, se preguntara por los cambios y mejoras que creen haber obtenido a
través del programa y se anotaran en una pizarra con el objetivo de visualizarlos. Por

ultimo, se dejara un espacio para dudas y/o sugerencias.

Finalmente, se recordara el objetivo de las escalas pos-test y se solicitara que cubran las

mismas para su entrega al final de la intervencion.

Duracion: 30 minutos
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