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RESUMEN

En este trabajo hemos tratado de abordar las numerosas patologias derivadas a los
cuidadores informales de las personas con enfermedad de Alzheimer, tanto de indole
psicolégico como fisioldgico y social. Para ello en primer lugar realizamos una extensa
revision bibliogréfica sobre las mismas y tras ello, propusimos un programa de
intervencion en busca de la prevencion y mejora de la angustia sufrida y el desarrollo de
estrategias de afrontamiento adaptativas, ya que a traves de estos dos objetivos
esperamos mejoras en la carga, la depresion, la ansiedad, la presion arterial, los
comportamientos no-protectores de salud, los posibles problemas con el tratamiento
farmacoldgico del familiar y la calidad de vida en general, incluyendo el ocio, el

trabajo, la familia y la vida sexual.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer, cuidadores informales, patologias,

intervencion psicologica.

JUSTIFICACION DEL TRABAJO

Es un hecho que el diagndstico probable de enfermedad de Alzheimer genera un
mar de incertidumbre a quien lo encuentra en su mas cercano entorno por primera vez.
Tanto es asi, que el motivo principal de eleccion de este tema centrado en los cuidadores
informales de personas con enfermedad de Alzheimer proviene de la necesidad
profunda de estudio de una situacion que algun dia fue vivida en primera persona. No es
precisamente escasa la necesidad de apoyo en este camino cada vez mas prevalente, por
lo que el mero hecho de intentar aportar un pequefio grano de arena a todas aquellas

personas que lo vivan ya es un gran motivo para trabajar sobre ello.

Mediante el trabajo de este tema pretendemos aportar informacién que creemos
necesaria a esta poblacion de cuidadores informales y buscamos el posterior desarrollo
de investigaciones e intervenciones sobre la misma, pues el incremento de su

prevalencia nos sefiala cuanto menos la importancia de su abordaje.
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CONTENIDO

1. INTRODUCCION.

1.1. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es una patologia neurodegenerativa de curso
progresivo (Cerquera Cordoba, Poches & Katherine, 2015), siendo la forma més comun
de demencia, que afecta aproximadamente al 6% de las personas de 65 afios 0 mas. Se
caracteriza por presentar sintomas cognitivos, psiquiatricos y conductuales, con una

dependencia cada vez mayor en la vida diaria (Hagell, Rouse & McKenna, 2018).

Los primeros sintomas de este proceso se basan generalmente en conductas que
producen preocupacién en familiares y amigos de la persona en cuestion. El
comportamiento consiste principalmente en importantes fallos de memoria o pérdida de
capacidad para realizar ciertas tareas cotidianas (Carpentier, Bernard, Grenier, &
Guberman, 2010). Los sintomas conductuales y psicoldgicos de la EA son relevantes e
intrinsecos, ya que el 80% de los pacientes sufren una amplia gama de trastornos. Estos
se asocian con prondsticos mas precarios, ingresos mas tempranos en residencias
asistidas para ancianos y aumento significativo en los costos de la atencion (Rocca et
al., 2010). El reconocer estos primeros sintomas es una construccion social que depende
de las caracteristicas de las personas involucradas y su capacidad para negociar con un
diagnédstico que continGa asustando a la mayoria de las familias (Carpentier et al.,
2010).

En todo el mundo, unos 36 millones de personas viven con EA, y se espera que este
namero se duplique para 2030 y llegue a 115.4 millones para 2050. Las consecuencias
socioecondmicas de este rapido aumento y la ausencia de una farmacoterapia efectiva
han colocado a esta patologia como un problema importante de salud pdblica en estos
ultimos afios. En 2010, el costo global se estimé en 604 mil millones de ddlares y por el

gran aumento de pacientes esperados en un futuro cercano, se estima que el costo de su
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atencion ascendera en un 85% en 2030 (Boots, de Vugt, van Knippenberg, Kempen, &
Verhey, 2013; Cristancho-Lacroix et al., 2015).

Como veremos mas adelante, esta enfermedad afecta tanto al adulto mayor como
a sus familiares, quienes generalmente asumen mayores responsabilidades de cuidado,
pudiendo llevar a un considerable impacto y carga que aumentan con el tiempo y a
medida que la enfermedad se agrava, produciendo asi una afectacion considerable en la
calidad de vida de los mismos (Cerquera Cordoba et al., 2015; Hagell et al., 2018).

En Espafia, segin un estudio (Pefia-Longobardo & Oliva-Moreno, 2015, citado
por Hagell et al., 2018), casi la mitad de los cuidadores informales de EA experimentan
problemas relacionados con la salud como depresion y fatiga, el 90% tuvo
consecuencias sociales y relacionadas con el ocio como disminucion de tiempo para
actividades recreativas y el 75% de las personas que aun trabajaban tienen problemas en
su vida profesional como dificultades para mantenerse al dia con las demandas del

trabajo, todo debido a su papel como cuidador.

Por tanto, tal y como sefialan Billis, Mantziari, Zilidou, & Bamidis, (2018)
podemos inferir que el apoyo a la autonomia, al inicio y mientras progresa la
enfermedad de Alzheimer, serd de suma importancia tanto para los adultos mayores

como para sus cuidadores.

1.2. FASES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

La EA pasa por diferentes fases o etapas las cuales, segun Romano, Nissen, Del Huerto

& Parquet, (2007) las podemos dividir en:

- Fase inicial. Cuenta con una sintomatologia ligera o leve. El sujeto mantiene su
autonomia y s6lo necesita supervision cuando se trata de tareas complejas.

- Fase intermedia. Con sintomas de gravedad moderada. El sujeto depende de un
cuidador para realizar las tareas cotidianas.

- Fase terminal. Estado avanzado y terminal de la enfermedad. El sujeto es

completamente dependiente.
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1.3. TRATAMIENTOS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

1.3.1. Tratamientos farmacologicos.

Al ser la colinesterasa la enzima encargada de descomponer la acetilcolina, el
neurotransmisor que esta implicado en la teoria colinérgica de la EA y que incide
sustancialmente en la memoria y otras funciones cognitivas, se ha probado la eficacia de
farmacos anticolinesterasicos en esta enfermedad, ya que tienen una accion inhibidora
de la colinesterasa, logrando una mejoria en la apatia, la iniciativa, la capacidad
funcional y las alucinaciones, mejorando su calidad de vida. El primero de estos
farmacos comercializados fue la Tacrina, hoy no empleada debido a su hepatotoxicidad.
Actualmente, existen tres farmacos disponibles: Donepezilo, Rivastigmina vy
Galantamina. Todos ellos presentan una eficacia y unos efectos secundarios similares
como alteraciones gastrointestinales, anorexia o trastornos del ritmo cardiaco. También
debemos sefialar la Memantina, pues es usada en estadios moderados y severos de la
enfermedad y su mecanismo de accidén estd basado en antagonizar los receptores
NMDA (N-Metil-D-Aspartato) glutaminérgicos (Romano et al., 2007).

1.3.2. Tratamientos no farmacoldgicos.

Los tratamientos no farmacoldgicos en la EA son conocidos como ‘terapias
blandas’ o ‘no farmacoldgicas’ y actlan sobre la estimulacion de las capacidades
cognitivas, el entrenamiento en memoria, intervenciones conductuales para el
mantenimiento en habilidades de la vida diaria e intervenciones psicosociales. Ademas,
tratan de enlentecer el deterioro cognitivo a la par que potenciar el efecto de los
farmacos y se basan en la nocion de ‘neuroplasticidad’, la cual es la respuesta que da el
cerebro para adaptarse a nuevas situaciones y restablecer el equilibrio tras una lesion

(Cassinello, Mestre & Fernandez-Ballesteros, 2008).
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Debemos destacar la estimulacion cognitiva pues incrementa la reserva cognitiva,
dado que mediante ciertos entrenamientos se restauran capacidades intelectuales,
ralentizando el deterioro como sefialabamos y sus efectos sobre el funcionamiento en la

vida diaria del sujeto (Cassinello et al., 2008).

1.4. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y SUS CUIDADORES.

La mayoria de los pacientes con demencia viven en el hogar y son atendidos
principalmente por su cényuge u otro miembro de la familia, el llamado “Cuidador
Informal” (Boots et al., 2013).

El ‘cuidado informal’ se define como la atencion brindada a una persona con
autonomia limitada para realizar una o més actividades diarias, y esta atencion la
conceden personas que no son profesionales. Estos cuidadores informales a menudo
otorgan afios de cuidado y se encuentran con situaciones cambiantes y exigentes,
esfuerzos fisicos y fuerte implicacion emocional, por lo que suelen sufrir problemas
fisicos y emocionales como resultado de un proceso de cuidado estresante y pesado.
Tales repercusiones también pueden afectar negativamente a otras areas de su vida
como la profesional o la social (Pefia-Longobardo & Oliva-Moreno, 2015; Boots et al.,
2013; Cristancho-Lacroix et al., 2015). Ademas, proveen ayuda no remunerada
(usualmente en contexto doméstico), invierten grandes cantidades de tiempo y energia,
tienen un elevado compromiso, se caracterizan por el afecto y la atencion sin limite de
horarios y asisten a la persona en actividades basicas e instrumentales (Cerquera
Cordoba et al., 2015).

Tanto es asi, que la experiencia de cuidar a un miembro anciano de la familia se
ha conceptualizado en el contexto de los modelos transaccionales de estrés, y dentro de
este marco, el estrés se define como una relacion entre la persona y el entorno que la
persona considera como algo que supera sus recursos y como peligro de bienestar
(Garcia-Alberca et al., 2013).

Es de destacar que, en 2012, segin la Asociacion de Alzheimer, mas de 15

millones de cuidadores proporcionaron unos 17.5 millones de horas de atencion no
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remunerada, lo que representaria unos 216 mil millones de ddlares (Cristancho-Lacroix
etal., 2015).

1.5. PATOLOGIAS DERIVADAS A LOS CUIDADORES DE LOS ENFERMOS
DE ALZHEIMER.

Son muchas y variadas las repercusiones que puede tener el cuidado informal de
una persona con enfermedad de Alzheimer.

Es por ello que a continuacion hemos querido congregar las patologias derivadas
encontradas a nivel psicoldgico, social y fisioldgico.

1.5.1. Patologias psicologicas.

- Estrés.

- Carga.

- Depresion.

- Ansiedad.

- Fatiga.

- Angustia.

- Impaciencia.

- Subestimacion de la incapacidad funcional real.
- Cambios en la satisfaccion sexual.

- Cansancio.

1.5.2. Patologias fisioldgicas.

- Presion arterial més alta.

- Peor estado nutricional.

1.5.3. Patologias sociales.

- Consecuencias sociales y relacionadas con el ocio.

00 AFD
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- Disminucion de la actividad sexual.

- Dificultades en la vida profesional.

- Jubilacion anticipada.

- Dificultades para mantenerse al dia.

- Tener que reducir el tiempo de ocio.

- No ser capaz de tener vacaciones.

- No poder ver a sus amigos.

- No tener tiempo para cuidar de si mismos.
- Reduccion de horas de trabajo.

- Renunciar al trabajo.

- Problemas econdémicos.

- Mayor utilizacion de los servicios de salud.
- Mayor utilizacion de medicamentos psicotropicos.

1.6. DEPRESION, ANSIEDAD Y CUIDADORES.

Los cuidadores suelen estar sujetos a enormes factores de estrés y corren un alto
riesgo de depresion y ansiedad, ya que la carga psicoldgica puede ser sumamente
importante. En algunos estudios, casi la mitad de los cuidadores cumplen con los
criterios diagnosticos formales para la depresién. Ademas, son particularmente
propensos a problemas de salud fisica debido a la participacion en “conductas de
riesgo’” como abuso de nicotina, alcohol, o patrones de suefio alterados, y a una reaccion
psicofisiologica més fuerte al estrés crdnico, lo que lleva a efectos negativos en el
sistema inmunoldgico y a la presencia de graves problemas psicolégicos (Aboulafia-
Brakha, Suchecki, Gouveia-Paulino, Nitrini, & Ptak, 2014; D’Onofrio et al., 2014;
Mohamed, Rosenheck, Lyketsos & Schneider, 2010; Vespa et al., 2015).

Entre las variables posiblemente implicadas en la aparicion de depresion y/o
ansiedad en los cuidadores encontramos el aumento del sufrimiento emocional y
existencial, la discapacidad funcional del paciente, su deterioro cognitivo y la confusion,

las conductas problematicas, los sintomas tipicos como deambular y la agitacion, y las
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demandas de atencion generadas por la enfermedad. Ademas, la angustia o el
sufrimiento del paciente también juega un papel en este proceso, pero se ha prestado
poca atencidn a este constructo. Otras variables asociadas a la depresion pueden ser la
edad (los cuidadores jovenes informan de mas sintomas depresivos), la educacion
(cuidadores con mas educacion secundaria reportan menos sintomas depresivos) o el
tiempo dedicado al cuidado (a mas tiempo, mas sintomas). La complejidad de la
atencion y el esfuerzo constante también dificultarian el mantenimiento del equilibrio
emocional del cuidador y su familia. Otro factor afiadido es la relacion problematica en
el sistema familiar, que puede influir tanto en el estrés del cuidador como en la calidad
de la gestion diaria (Mohamed et al., 2010; Schulz et al., 2008; Vespa et al., 2015).

Como posibles consecuencias de la depresion entre los cuidadores, nos
encontramos con importantes temas como la involucracion en menos comportamientos
protectores de salud, el mayor riesgo de enfermedad médica y el consecuente mayor uso
de servicios de salud, de psicotrépicos, por sufrimiento existencial, riesgo de
malnutricion y mortalidad, pues segln sefialan Mohamed et al., (2010), los cuidadores
que presentan un componente de angustia, son un 63% mas propensos a morir en 4 afios
que las personas no-cuidadoras (D’Onofrio et al., 2014; Schulz et al., 2008; Tombini et
al., 2016). Ademas, un alto nivel de depresion indicaria que el cuidador no seria capaz
de ayudar correctamente al enfermo (Vespa et al., 2015).

Podemos encontrarnos en este proceso algunos factores de proteccion como el estar al
tanto del diagndstico, que podrian ayudar a los cuidadores a implementar estrategias de
afrontamiento adaptadas como la autorregulacion, el afrontamiento centrado en el
problema o emocidn positiva. A su vez, también encontramos el ingreso en un hogar de
ancianos como factor de proteccion, pues éste desempefiaria un papel de ‘sustitucion’ de
proveedores de cuidado, provocando un considerable alivio emocional y psicologico
para los familiares. Por el contrario, los cuidadores que utilizan estrategias de evitacion
como la negacién del diagndstico se encontrarian con consecuencias mas negativas a
largo plazo (Cristancho-Lacroix et al., 2015; Gaugler, Mittelman, Hepburn &
Newcomer, 2010).

11
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1.7. CARGA, ANGUSTIA'Y CUIDADORES.

Aunque existen evidencias del impacto adverso del cuidado, se sabe mucho
menos sobre las causas especificas y los correlatos transversales y longitudinales de la
carga percibida por los cuidadores de pacientes con EA. Asi, entre los factores de mayor
importancia encontramos las caracteristicas sociodemograficas, tanto de los pacientes
como de los cuidadores, la relacion especifica entre ambos, la frecuencia y gravedad de
los sintomas psiquiatricos y los trastornos conductuales mas graves, el grado de
deterioro cognitivo, la disminucién de la calidad de vida y estado funcional, los cambios
en la actividad y satisfaccion sexual, la cantidad de ayuda necesaria con las actividades
de la vida diaria o los problemas de conducta en el momento de ingreso en un hogar de
ancianos (D’Onofrio et al., 2014; Gaugler et al., 2010; Mohamed et al., 2010; Nogueira
etal., 2016).

Son numerosas las relaciones encontradas entre los sintomas cognitivo-
conductuales de los pacientes con EA y la carga percibida por los cuidadores. Garcia-
Alberca et al.,, (2013) nos sefialan algunas como tener menor edad, ser del sexo

femenino, tener menor educacion, invertir mas horas al cuidado o vivir con el paciente.

Por otro lado, se nos muestra la relacion existente en base al tipo de pacientes con
EA. Asi, Rocca et al., (2010) al comparar tres grupos diferentes de pacientes con EA,
siendo un grupo psicotico/conductual, con sintomas como delirios, alucinaciones,
agitacion o euforia predominantemente, un grupo depresivo y un grupo minimamente
sintomatico, encontraron que los cuidadores de pacientes incluidos en el grupo
psicotico/conductual experimentaron un mayor nivel de carga en comparacion con los
cuidadores de pacientes con sintomatologia depresiva en su mayoria y aquellos con un
menor grado de trastornos neuropsiquiatricos. A su vez se comprueba que, en estos dos
ultimos grupos, los sintomas que parecian tener un impacto en la carga del cuidador
eran la apatia, agitacion y comportamiento motor aberrante en el grupo depresivo y la

apatia y trastornos de la conducta nocturna en el grupo minimamente sintomatico.

Por tanto, es de destacar la importancia de la apatia en la carga percibida. Los
pacientes apaticos generalmente requieren mas atencion directa que los pacientes no
apaticos, lo que se suma a la tension fisica y emocional que experimentan los

12
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cuidadores. Los resultados de este estudio son consistentes con otros, demostrando que
los comportamientos asociados con la disfuncion ejecutiva y la desinhibicion predecian

la carga del cuidador (Rocca et al., 2010).

A su vez, una mayor carga de cuidadores es, entre otros, un predictor de
principios de institucionalizacion de los pacientes segin sefialan D’Onofrio et al.,
(2014).

Con respecto a la angustia, se ha demostrado que entre sus causas se encuentran el
tiempo invertido por los cuidadores en la supervision a los pacientes en las actividades
diarias, la educacién, la gravedad de los sintomas depresivos o la mera exposicion al
sufrimiento (Mohamed et al., 2010; Schulz et al., 2008). Es importante sefialar que
Schulz et al., (2008) indican que la reduccion de la angustia del paciente (un indicador
de sufrimiento) tiene el beneficio adicional de reducir la carga del cuidador. Una
relacion cuanto menos interesante para futuras intervenciones, sefialan Mohamed et al.,
(2010), pues su manejo exitoso se vera facilitado por una comprension mas completa de

los factores especificos asociados con una mayor carga.

1.8. CALIDAD DE VIDA 'Y CUIDADORES.

Algunos estudios estiman que el tiempo promedio de cuidado informal brindado a
personas con EA (el cual varia de 80 a 105 horas por semana), los sintomas cognitivo-
conductuales de la persona con EA y su nivel de dependencia, entre otros, mantienen un
estrecho vinculo con la disminucion de la calidad de vida de los cuidadores, provocando
una alta carga e impactos significativos en la salud (Pefia-Longobardo & Oliva-Moreno,
2015; Rocca et al., 2010).

La calidad de vida se ve afectada en mayor o menor grado en diferentes ambitos
segun la etapa en la que se encuentre el cuidador. Asi, en la etapa inicial de adquisicion
de roles y de reorganizacion del tiempo, puede ser comprensible que los problemas en
las areas de salud, trabajo y ocio o familia sean mas altos, a diferencia de lo que

acontece con el paso del tiempo, donde tienen un mayor grado de organizacion,
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conocimiento de la enfermedad, patrones de cuidado e incluso la aceptacion de la

enfermedad (Pefia-Longobardo & Oliva-Moreno, 2015).

De acuerdo con los resultados publicados por la Asociacion de Alzheimer, en
cuanto al trabajo muchos cuidadores informaron haber realizado cambios importantes
en sus horarios como haber tenido que irse temprano, tomarse un descanso, ausentarse o
reducir sus horas de trabajo, debido a sus responsabilidades. Con respecto a problemas
relacionados con la salud, destacan el cansancio, la depresion o la necesidad de algin
tipo de tratamiento. En relacion a los problemas de ocio, tener que reducir el tiempo del
mismo, no ser capaz de tener vacaciones, no poder ver a los amigos y no tener tiempo
para cuidar de si mismos, son problemas muy frecuentes (Pefia-Longobardo & Oliva-
Moreno, 2015).

Cabe destacar que con frecuencia los cuidadores conyugales envejecen con
multiples comorbilidades, discapacidades funcionales y cuentan con propension a la
desnutricion. Esta ultima correlacion podria tener forma bidireccional, pues la enorme
carga de cuidar a sus familiares podria afectar a la variedad de nutricion y la ingesta
adecuada de nutrientes de los cuidadores, pero la incapacidad de los mismos para
preparar comidas nutritivas podria influir a la vez en el estado nutricional de los
pacientes con EA (Tombini et al., 2016).

A su vez, cobra importancia la vida sexual tras un diagnéstico de EA, pues el
paciente puede exhibir un comportamiento sexual inapropiado o no ser capaz de
recordar qué hacer durante las relaciones sexuales, lo que llevaria a los cuidadores a
tener sentimientos de rechazo y disminucion de la actividad sexual. Asi, la satisfaccidn
de los conyuges y cuidadores en la intimidad no depende sélo del grado de deterioro
cognitivo y fisico de la persona con EA sino también del nivel de ansiedad y carga de la

atencion (Nogueira et al., 2016).

Es preciso mencionar que la calidad de vida no solo es importante para los
cuidadores hacia si mismos, pues es interesante sefialar que ellos mismos la indican
como mas importante que alargar el tiempo de supervivencia de la persona con EA o
retrasar el traslado a un asilo de ancianos a la hora de elegir las opciones de tratamiento
(Mohamed et al., 2010).
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1.9. GENERO Y CUIDADORES.

Distintas investigaciones (Rapp, Apouey & Senik, 2018; Rivera-Navarro & Contador,
2018), han destacado que las mujeres tienen méas probabilidades de convertirse en
proveedores de atencion informal, y también de dedicar una mayor parte de su tiempo a
ello, que los cuidadores varones. Este sesgo de género es particularmente evidente en
Espafia y afecta al cuidado de los adultos mayores con demencia. Asi, el cuidador
promedio de un paciente con EA se ha sefialado como femenino, con edad media de 60
afios, rol de ama de casa o hija, lugar de residencia compartido con el paciente y

beneficiario de buena salud (Garcia-Alberca et al., 2013).

Esto conlleva consecuencias como una mayor probabilidad de sufrir de forma
persistente carga y de convertirse en factor de riesgo de maltrato. Esta Gltima podria ser
explicada por los valores y creencias de la sociedad patriarcal, pues las mujeres en esta
situacion llegan a pensar que deben asumir el papel de principales cuidadoras, llevando
a fuertes sentimientos de culpa y remordimiento cuando no lo hacen. Este sentimiento
de carga y responsabilidad no seria sentido por los varones, quienes asumirian el rol de
cuidador primario s6lo cuando la mujer estuviera ausente, segin indican Rivera-
Navarro & Contador, (2018).

En cuanto al momento de ingreso en un hogar de ancianos, Gaugler et al., (2010)
sefialan la diferencia entre relaciones afectivas con el paciente, siendo los cuidadores
cényuge los mas propensos a reportar mayor carga, sintomas depresivos y descontento
tras el ingreso que un hijo adulto u otro tipo de cuidador. Las mujeres en particular
serian de nuevo quienes invierten mayores recursos, tanto emocionales como

atencionales y de supervision en comparacion con otro tipo de cuidadores.

La relacion entre género y parentesco parece tener, ademas, una influencia fuerte
sobre la carga persistente. Las mujeres en general y las esposas en particular son mas
propensas a experimentar carga, y los esposos tienen mas probabilidades de presentar
depresion (D’Onofrio et al., 2014; Gaugler et al., 2010;).

Es importante sefialar el impacto en la calidad de vida de los cuidadores segun el

género. Asi, en cuanto a la alimentacion encontramos una relacion entre menor ingesta
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de nutrientes y el sexo masculino del cuidador, correlacionandose a su vez inversamente

con depresion (Tombini et al., 2016).

Por otra parte, nos encontramos con la vida sexual, donde Nogueira et al., (2016),
sefialan que los conyuges cuidadores varones comdnmente reciben ayuda de otros para
las tareas de cuidado y, por lo tanto, generalmente mantienen la intimidad sexual.
Ademas, éstos ultimos suelen participar en actividades sexuales con sus conyuges, pero
la interrumpen cuando ella no puede dar su consentimiento. Por el contrario, las esposas
y cuidadores mujeres sélo contintan las relaciones sexuales con la pareja con EA si son
capaces de reconocerlas. Son pocas las investigaciones al respecto, por lo que las
diferencias de género en la satisfaccion sexual de los cuidadores de personas con EA

son un factor que deberia investigarse mas a fondo en el futuro por su creciente interes.

1.10. ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN CUIDADORES.

Afrontar es un proceso dindmico, ya que consiste en una serie de respuestas
reciprocas a través de las cuales el individuo y el entorno interacttan e influyen entre si,
e incluye una serie de acciones intencionales, tanto cognitivas como de
comportamiento, destinadas a controlar el impacto negativo del evento o situacion
estresante. Existe cierto apoyo empirico para la existencia de varias dimensiones
primarias de afrontamiento como: resolucion y evitacion de problemas, ilusiones, apoyo
social, reestructuracion cognitiva, autocritica, expresion emocional o retiro social. Estas
llamadas ‘estrategias de afrontamiento primarias’ a su vez pueden organizarse en dos
categorias de orden superior: estrategias de compromiso y estrategias de separacion. Las
estrategias de compromiso involucrarian al individuo en esfuerzos activos para manejar
aspectos de la transaccién de persona/ambiente estresante con individuos que realizan
esfuerzos activos para controlar, manejar o cambiar las circunstancias estresantes, asi
como el manejo de respuestas emocionales al factor estresante e incluirian estrategias
como la resolucion de problemas, la reestructuracion cognitiva, la expresion de
emociones y el apoyo social. De la misma manera, es probable que las estrategias de

afrontamiento de desvinculacion o separacion desvinculen al individuo de la transaccion
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persona/medio ambiente e incluyan estrategias como la evitacion de problemas, la

ilusion, la autocritica y el retiro social (Garcia-Alberca et al., 2013).

La aparicion de la demencia en un miembro de la familia inspira la ambigtedad e
inseguridad en su entorno y desestabiliza. Asi, la decision de algunas familias para
cuidar al familiar enfermo puede verse como parte de una serie de experiencias que les
prepara para hacer frente a este tipo de problemas. Algunas familias estdn mejor
preparadas que otros, segun si su experiencia con la enfermedad ha sido intensa, dificil,
relativamente insignificante o inexistente. La trayectoria de atencién esta conformada
también por la salud de la persona afectada: algunos pacientes se encuentran
relativamente en buen estado de salud, son activos y se permite autonomia de la familia,
mientras que otros pueden ya estar viviendo en un centro donde son cuidados por
profesionales de la salud. Es decir, la entrada en la trayectoria de cuidado esta moldeada

por una historia familiar que ha sido formada con el tiempo (Carpentier et al., 2010).

En el periodo inicial de la trayectoria las familias experimentan gran estrés, pero,
sin embargo, deben negociar con los miembros de los sistemas formales y los miembros
de sistemas informales de atencion. Contactos iniciales de las familias con profesionales
de la salud y otros miembros de sistemas de atencion son de gran importancia porque
las alianzas forjadas es probable que duren varios afios. Asi, observamos que las
experiencias pasadas con los servicios de salud es una ventaja para muchas familias,
pero no para todos. Experiencias positivas permiten a las familias desarrollar estrategias
y tomar accion, pero experiencias dificiles pueden agotar a las familias hasta el punto de
que son incapaces de afrontar nuevos retos. Cuando ocurre una larga espera antes de la
diagnosis y por un gran namero de acontecimientos desfavorables que alteran las fases
iniciales de la trayectoria, corresponde a casos dramaticos en que los eventos son
especialmente perturbadores para los involucrados. Estas trayectorias estan marcadas
por la imprevisibilidad y la acumulacion de circunstancias desfavorables, pero a la vez
aquellos que pertenecen a este tipo de entrada pueden cosechar mayores beneficios de

las intervenciones profesionales (Carpentier et al., 2010).

Ademas, es interesante el conocimiento por parte de los familiares de lo

encontrado por Rapp et al., (2018), pues sefialan que estancias permanentes y

17



REVISION DE LAS PATOLOGIAS DERIVADAS EN LOS CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS QS\
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER %00 Acoj

temporales en hogares de ancianos estan asociadas a una disminucion en la carga de los
cuidadores informales. Sin embargo, s6lo las estancias permanentes conducirian a una
mejora de la calidad de vida de los pacientes. Por lo tanto, en conjunto, los resultados
sugieren que mientras que la colocacion a largo plazo maximiza el bienestar de todos
los miembros de la familia (paciente y cuidador), éste no es necesariamente el caso de la
colocacion a corto plazo, lo cual puede servir de gran ayuda a la hora de la toma de

decisiones con respecto al futuro proximo del cuidado del paciente.

Debemos destacar la importancia de los farmacos, especialmente de la Olanzapina
y la Risperidona en el tratamiento de los pacientes con EA, pues se ha visto que la
mejora que producen sobre los sintomas del paciente puede ayudar a la disminucion de
carga del cuidador (Mohamed et al., 2010), lo cual podria favorecer de alguna manera al

afrontamiento de esta enfermedad.

Se ha encontrado que las estrategias de afrontamiento de los cuidadores se asocian
de manera independiente con los sintomas cognitivo-conductuales de los pacientes. Los
receptores de atencion cuyos cuidadores utilizan estrategias de afrontamiento de
desvinculacion muestran sintomas cognitivo-conductuales mas frecuentes y graves que
aquellos cuyos cuidadores utilizan estrategias de afrontamiento de compromiso.
Investigaciones previas encontraron asociaciones entre el aumento de sintomas
cognitivo-conductuales y las caracteristicas de los cuidadores como la edad, el nivel de
educacion, el estado civil, la relacion con el paciente, la convivencia con el paciente, las
horas pasadas cuidando, la carga o la depresién (Garcia-Alberca et al., 2013). Sin
embargo, en un estudio realizado por Garcia-Alberca et al., (2013), la edad, el género, la
educacion, las horas dedicadas a cuidar, la relacion con el paciente o el hecho de vivir
con el paciente se asociaron inicialmente con los sintomas cognitivo- conductuales, pero
cuando tomaron en cuenta las estrategias de afrontamiento de los cuidadores, solo la
carga, la depresion y las estrategias de afrontamiento permanecieron significativas
asociadas a ellos. Los cuidadores que utilizaron estrategias de afrontamiento de
desenganche con mayor frecuencia mostraron niveles mas altos de ansiedad y
depresion, mientras que los cuidadores que usaron mas estrategias de afrontamiento de
compromiso informaron niveles méas bajos de lo mencionado (Garcia-Alberca et al.,
2013).
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Es preciso mencionar que recientemente se ha sefialado que la participacion en
estrategias de afrontamiento adaptativas puede ayudar a prevenir la elevacion de la
presion arterial entre cuidadores informales (Mausbach et al., 2017), lo cual es un tema
de sumo interés a tomar en cuenta a la hora de informar sobre el afrontamiento de esta

enfermedad.

1.11. METODOS DE EVALUACION A CUIDADORES.

Son diversos los métodos utilizados para la evaluacion de las posibles patologias
que pueden presentar los cuidadores informales de enfermos de Alzheimer.

Asi, segun la patologia, podemos encontrar:

- Ansiedad.
= Inventario de ansiedad estado-rasgo (STAI-S, STAI-T) (Aboulafia-Brakha et
al., 2014; Garcia-Alberca et al., 2013).

- Depresion.
= Escala de depresion geriatrica-forma corta (GDS) (Tombini et al., 2016).
» Inventario de Depresién de Beck (BDI) (Garcia-Alberca et al., 2013; Mohamed
etal., 2010).
= Segunda version Inventario de Depresion de Beck (BDI-I1) (Cristancho-Lacroix
et al., 2015).

- Estrés.
= Escala de estrés percibido (PSS) (Aboulafia-Brakha et al., 2014).
» Escala de estrés percibido de 14 items (PSS-14) (Cristancho-Lacroix et al.,
2015).

- Carga percibida.

= Entrevista de carga (Mohamed et al., 2010).
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= Escala de dificultad del cuidador (Mohamed et al., 2010).

= Inventario de Depresion de Beck (BDI) (Mohamed et al., 2010).

= The Burden Interview de Zarit (Aboulafia-Brakha et al.,2014; Cristancho-
Lacroix et al., 2015; D’Onofrio et al., 2014; Garcia-Alberca et al., 2013;
Mohamed et al., 2010).

Calidad de vida.
= Quality of Life (QoL) (Nogueira et al., 2016).

Estrategias de afrontamiento.

= The coping strategies inventory (CSI) (Garcia-Alberca et al., 2013).

Autoeficacia.
= Escala revisada para la autoeficacia del cuidado (RSCS) (Cristancho-Lacroix et
al., 2015).

Salud percibida.
= Perfil de Salud de Nottingham (NHP) (Cristancho-Lacroix et al., 2015).

Estado nutricional.
= Mini Nutritional Assessment (MNA) (Tombini et al., 2016).

Satisfaccion sexual.
= Questionnaire on Sexual Experience and Satisfaction (QSES) (Nogueira et al.,
2016).

1.12. INTERVENCIONES REALIZADAS A LOS CUIDADORES INFORMALES
DE LOS ENFERMOS DE ALZHEIMER.

El disefio de programas de intervencién para cuidadores informales de pacientes
con enfermedad de Alzheimer aparece como una alternativa necesaria para contrarrestar

los efectos del cuidado, la cual contribuye a la disminucién del malestar psicologico y
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emocional del cuidador entre otros (Cerquera Cordoba et al., 2015). Recopilamos aqui

algunos de ellos.

- Intervenciones basadas en la tecnologia.

Con respecto a las intervenciones en internet, se ha sefialado que podrian ayudar a
los futuros cuidadores informales a enfrentar los desafios de cuidar a una persona con
demencia y, como resultado, poder mantener a los pacientes en casa el mayor tiempo
posible. Las intervenciones en internet pueden tener efectos positivos en el bienestar de
los cuidadores. En particular, los programas multicomponentes que combinan
informacidn, estrategias de cuidado personalizadas y contacto con otros cuidadores, dan
como resultado efectos positivos en la confianza, la autoeficacia, el estrés, la carga y la
depresion. A su vez, la orientacion de un entrenador podria ser una extension notable de
una intervencién en linea para cuidadores informales de demencia. Los mismos
cuidadores declaran la influencia de la orientacion de un entrenador en su compromiso
con la intervencion y en el aumento de confianza para implementar estrategias
aprendidas. Ademas, sugieren la necesidad de contacto con otros cuidadores pues
supone la ruptura de su “aislamiento” y la normalidad de su situacion. Se enfatiza aqui
la necesidad de intervenciones a medida y de multiples componentes (Boots et al.,
2013).

Nos podemos encontrar algunas como el ‘Proyecto AD-Autonomy’, el cual,
dirigido tanto a las personas mayores como a sus cuidadores, tiene como objetivo
principal aumentar las competencias de los mismos para hacer frente a los efectos de la
enfermedad, haciendo uso de las herramientas y aplicaciones de TIC existentes, al
tiempo que transfiriendo su aplicabilidad en contextos y actividades de la vida real. Se
trata de desarrollar una guia metodoldgica para proporcionar una plataforma de
capacitacion estructurada, que se centre en el apoyo de actividades de aprendizaje
experiencial, simulando contextos y situaciones de la vida real (Billis et al., 2018).

A su vez, el ‘Programa Diapason’ destaca que algunos cuidadores no estan
dispuestos o disponibles para asistir a un programa cara a cara debido a la falta de

respiro, la distancia o problemas fisicos o de comportamiento de los beneficiarios de la
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atencion. Para ellos, este tipo de programas pueden representar una estrategia
complementaria interesante para la administracion de la atencion regular. Este
programa, disefiado sobe la base de un programa psicoeducativo en primera persona,
ofrece informacion, capacitacion en habilidades y un foro para cuidadores. Incluye
informacion tedrica y préactica, videos de profesionales de la salud y una guia practica

para aplicar el contenido de cada sesion en la vida real (Cristancho-Lacroix et al., 2015).

Psicoterapias de apoyo.

Algunas psicoterapias psicologicas de apoyo se realizan en sesiones de grupo o
individual, con disposicion a prevenir el estrés, la sensacion de inquietud y el estado de
depresion. El propdsito es facilitar el manejo de los conflictos emocionales y el estrés
relacionado con la degeneracion de la personalidad del paciente, asi como favorecer una
integracion emocional que arroje la elaboracion e integracion de los conflictos de
movimiento y la pérdida, ademas de dar apoyo a los servicios sociales. Estas
intervenciones son fundamentales para mantener la salud psicoldgica y fisica del
cuidador (Vespa et al., 2015).

Encontramos el ‘Programa Nacional de Apoyo al Cuidador’, el cual trata de
brindar asistencia a los miembros de la familia que otorgan atencion a familiares
enfermos o con discapacidad a través de programas como el cuidado de relevo, reforma
de hogar o capacitacion. Se basa en la suposicion de que la angustia del cuidador es
principalmente el resultado de los desafios involucrados en la prestacion de atencion
fisica o instrumental a su pariente. Sefiala que los médicos a su vez pueden desempefiar
un papel importante en el proceso de seguimiento del paciente, observando su impacto
en el cuidador o interviniendo directamente sobre el sufrimiento o preocupacion del
cuidador (Schulz et al., 2008).

También encontramos intervenciones psicosociales formadas por varios
componentes, como la ‘Intervencion del Cuidado de la Demencia’ que combina la
consulta individualizada con sesiones familiares y apoyo continuo, pues, sefiala, a
menudo ejercen los mayores beneficios en mejorar los resultados de cuidadores de
demencia, retrasando el ingreso en un hogar de ancianos 0 mejorando la experiencia a
través de puntos clave de la transicién. Unas aplicaciones mas generalizadas de estas

intervenciones se mostrarian eficaces en la reduccion de carga y depresion para el

22

00 AFD



REVISION DE LAS PATOLOGIAS DERIVADAS EN LOS CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS QS\
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER %00 Acoj

cuidador antes de la transicion a la colocacion en el hogar de ancianos, pudiendo
mejorar tales sintomas (Gaugler et al., 2010). Otras estarian dirigidas a mejorar el apoyo
de los cuidadores, aumentar el “tiempo para si” y proporcionar atencion (Mohamed et

al., 2010).
Intervenciones farmacoldgicas al paciente.

Se ha demostrado que, de manera indirecta, intervenciones farmacologicas
dirigidas a los sintomas cognitivos de la persona con EA, centradas en los inhibidores
de la colinesterasa y memantina, reducen la gravedad de estos sintomas, mejoran la

calidad de vida y disminuyen la carga de los cuidadores (D’Onoftrio et al., 2014).
Psicoeducacion.

Los programas psicoeducativos deben incluir componentes que aborden el
reconocimiento de la enfermedad, el cambio cognitivo hacia un rol de cuidador y el
desarrollo de tolerancia emocional, con el fin de establecer objetivos realistas, evaluar
las capacidades del paciente y disefiar oportunidades para satisfacer el trabajo y el ocio
(D’Onofrio et al., 2014). A su vez Schulz et al., (2008) sefialan que intervenciones
educativas pueden ser Utiles para abordar el sufrimiento del paciente o para ayudar a los
cuidadores a valorar la situacibn como menos amenazante, y éstas junto a las
psicoterapéuticas, muestran los efectos méas consistentes a corto plazo (D’Onoftio et al.,
2014). Estas intervenciones se mostrarian de suma importancia pues Nogueira et al.,
(2016) indican que pueden ayudar a desarrollar estrategias para mejorar la relacion de

pareja.
Intervenciones dirigidas a la identificacién de estrategias de afrontamiento.
La intervencion futura para reducir los sintomas conductuales y psicoldgicos del
paciente debe centrarse en las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores

y se necesitan estudios de intervencion con poder adecuado para reducir la angustia del

cuidador, poniendo mas énfasis en las estrategias de afrontamiento del compromiso y en
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la reduccion del afrontamiento de la desconexidn. La identificacion de estrategias de
afrontamiento de cuidadores que se asocian de forma independiente con los sintomas
conductuales y psicoldgicos puede ayudar a adaptar la intervencion para cuidadores con

estrategias de afrontamiento especificas (Garcia-Alberca et al., 2013).
Programas de educacion nutricional.

Estos programas han proporcionado efectos positivos sobre el peso y la funcion
cognitiva en cuidadores, y la intervencién en pacientes con EA redujo la morbilidad y la
mortalidad segin Tombini et al., (2016).

Intervenciones cognitivo-conductuales.

Nos encontramos con alguna como la ‘Intervencion en Resiliencia’. Al ser
descrita la resiliencia como una capacidad universal que puede ser promovida a lo largo
de los ciclos de vida y que esta vinculada con el desarrollo y el crecimiento humano, se
asume una intervencién con perspectiva salutogénica. El terapeuta ayuda a los
cuidadores a desarrollar habilidades de solucion de problemas, a organizar el tiempo y a
realizar actividades gratificantes en la medida de lo posible. Se busca que el cuidador
tenga la mejor adaptacion posible a la situacion de carga con la que se enfrenta, por
medio de la modificacion de conductas, pensamientos y emociones desadaptativas. Se
recomienda aplicar a su vez otro tipo de apoyo psicosocial que permita mayores efectos
(Cerquera Cordoba et al., 2015).

Es sabido que las caracteristicas de los cuidadores no permiten disponibilidad de
tiempo, desanimo, desinterés o retiro de los programas de intervencién y en este
sentido, contar con programas de respiro o apoyo formal puede dar mas espacio, tiempo
y disposicion a los cuidadores para asistir y participar en las intervenciones
psicolégicas. Ademas, se han demostrado cambios significativos con este tipo de
enfoque en evaluacion pre-post test a diferencia de un programa psicoeducativo,
llegando a la afirmacién también de que las intervenciones con participacion activa de
los cuidadores y basadas en terapia cognitivo-conductual son mas eficaces que aquellas
cuyo contenido se centra exclusivamente en la adquisicion de conocimientos (Cerquera
Cordoba et al., 2015).
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2. OBJETIVOS.

2.1. OBJETIVOS GENERALES.

Determinar las patologias fisiologicas, psicologicas y sociales que pueden
aparecer en los cuidadores informales de los sujetos con enfermedad de Alzheimer,

y asi poder elaborar un programa de intervencion de indole psicolégico.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS.

- Ofrecer una informacion completa y realista tanto al cuidador que va a
enfrentar esta etapa como a la comunidad cientifica.
- Buscar el desarrollo posterior de un mayor numero de terapias en este

ambito.

3. METODOLOGIA.

Para la realizacion de la revision bibliogréafica de este trabajo hemos utilizado en primer
lugar la base de datos Pubmed, en la que encontramos los articulos mencionados a
continuacion en la Tabla 1. Tras ello, nuestra busqueda se centré en la obtencion de
bibliografia de interés a través de la citacién de la misma en articulos leidos y en

material didactico del Grado en Psicologia de la Universidad de Salamanca.
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Tabla 1.. Material bibliografico obtenido de la base de datos Pubmed
Base de Palabras Caja de busqueda Tipo de Resultados Fecha de
datos clave articulos | de busqueda publicacién
PUBMED Enfermedad (("Alzheimer Clinical 1092 10 afios
de Alzheimer | Disease"[Mesh]) AND Trial 53 5 afios

y cuidadores "Caregivers"[Mesh])

Articulos | Billis et al., (2018); Carpentier et al., (2010); D’Onofrio et al., (2014); Garcia-Alberca et al., (2013); Hagell
et al., (2018); Mausbach et al., (2017); Mohamed et al., (2010); Nogueira et al., (2016); Pefia-Longobardo

& Oliva-Moreno, (2015); Rapp et al., (2018); Rocca et al., (2010); Tombini et al., (2016).

utilizados

4. PROPUESTA DE INTERVENCION.

En la actualidad, es destacable aun la falta de una intervencion sobre el cuidador
claramente definida y efectiva, pero existe un consenso emergente de que la atencion
Optima puede requerir un enfoque integrado. Asi, intervenciones multimodales con
estimulacion cognitiva y manejo conductual centradas en el comportamiento del
paciente con EA y las habilidades del cuidador, junto con el uso de farmacos, la
intervencion psicoeducativa con respecto al manejo de los sintomas neuropsiquiatricos,
la capacitacion en el manejo de las habilidades de afrontamiento del cuidador y el
manejo ambiental pueden ser especialmente Utiles. Idealmente tales programas deberian
adaptarse a los factores individuales para prevenir las crisis, centrando las
intervenciones en la pérdida de control y el aumento de carga de trabajo. A su vez, un
programa de intervencion exitoso debe disefiarse para ayudar a los cuidadores a
desarrollar un estilo de afrontamiento eficaz al tratar las manifestaciones de EA. Dichos
programas deben proporcionar una capacitacion adecuada para manejar las demandas

diarias de los pacientes y monitorear la angustia emocional que experimenta el
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cuidador, usando estrategias enfocadas en las emociones. Ayudar a los conyuges
cuidadores a reconocer y comprender los cambios en su pareja y a tomar medidas
apropiadas se sugieren como las mejores formas de promover la salud mental positiva y

aliviar el estrés (D’Onofrio et al., 2014).

Debemos sefialar que se destacan las intervenciones psicolégicas como las mas
eficaces, pues sus efectos van méas alla de la informacion o ayuda material e
instrumental, interfieren en las caracteristicas personales del cuidador y promueven
cambios mas duraderos en el tiempo (Cerquera Cdérdoba et al., 2015). No debemos
olvidar ademas el apoyo emocional como medio para enfrentar y reducir los niveles de
estrés y de aumentar el sentido de competencia empresarial, pues éste promoveria la

estabilidad emocional del cuidador (Vespa et al., 2015).

Asi, a la vista de las numerosas patologias derivadas a los cuidadores de los
enfermos de Alzheimer y las escasas intervenciones creadas hacia ellas, realizamos a
continuacion una propuesta de un programa de intervencion psicolégica novedoso

dirigido a los mismos siguiendo la linea de Garcia-Alberca et al., (2013).

Esta intervencion, guiada por un psicologo/a, se realizaria en formato grupal y
estaria conformada por 10 participantes, todos ellos cuidadores informales de personas
con enfermedad de Alzheimer. Contaria con un periodo de duracién de cinco meses,
siendo las sesiones lunes, miércoles y viernes, 90 minutos cada dia. Como método de
evaluacion de los resultados obtenidos, centrandonos en los cambios en la carga
percibida, la ansiedad, la depresion y la calidad de vida, antes de comenzar el programa
y tras su finalizacion, aplicariamos individualmente ‘The Burden Interview’ de Zarit, el
‘Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI-S, STAI-T)’, el ‘Inventario de Depresion
de Beck (BDI)’ y el ‘Quality of Life (QoL)’ respectivamente.

Aungue, como deciamos, una intervencion realmente eficaz debe requerir un
enfoque integrado, tras lo estudiado y mencionado en este trabajo pensamos que al
realizar un programa sobre los dos objetivos que mencionaremos a continuacion
estaremos tratando a la vez numerosas patologias derivadas al cuidador que no estan

siendo del todo trabajadas hasta el momento.
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Nuestro primer objetivo de intervencion seria el desarrollo de estrategias de
afrontamiento de compromiso en consecucion de un primer contacto con el profesional
positivo por parte de las familias. El desarrollo de este tipo de estrategias de
afrontamiento permitiria disminuir la depresion, la ansiedad y prevenir el aumento de la
presion arterial (Garcia-Alberca et al., 2013; Mausbach et al., 2017).

Nuestro segundo objetivo se centraria en la prevencion de la posible angustia
desarrollada por los cuidadores y la disminucién de la misma en los casos en los que se
encontrase instaurada, pues como afirmaban Schulz et al., (2008), con ello reduciriamos
la carga, y con esta la depresién, ademas de los comportamientos no-protectores de
salud, los posibles problemas con el tratamiento farmacoldgico del familiar y una mala
calidad de vida generalizada donde incluiriamos problemas en cuanto al ocio, el trabajo
y la familia, incluso los problemas en la vida sexual (D’Onoftio et al., 2014; Mohamed
et al., 2010; Nogueira et al., 2016; Pefia-Longobardo & Oliva-Moreno, 2015).

Para tratar los dos objetivos a la vez, basdndonos en las numerosas patologias que
finalmente llegariamos a abordar mediante los mismos y los beneficios a nivel
psicoldgico y social de las terapias en grupo, decidiriamos utilizar una adaptacion de un
modelo general de tratamiento consistente en un plan de adiestramiento
semiestructurado y clinicamente sensible, procedente del principio de la inoculacion
médica contra la enfermedad, que emplea un modelo de amplio espectro para la
comprension y el tratamiento de los problemas, centrdndose en las relaciones de
interdependencia que ocurren entre los diferentes tipos de variables: afectivas,
fisioldgicas, conductuales, cognitivas y socioambientales (Capafons y Sosa, 2008). Este

es, el Entrenamiento en Inoculacion de Estrés (EIE).

Asi, consistiria en sus ya tres elaboradas y definidas fases recogidas por Capafons
y Sosa, (2008) que exponemos a continuacion, aunque en formato de grupo y enfocadas

a la enfermedad de Alzheimer, quedando asi de la siguiente manera:
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Fase 1: de conceptualizacion o educativa.

A nivel grupal, se trataria de crear una relacion paciente-terapeuta e inter-
pacientes calida mediante la aceptacion, trabajando juntos para una mejor comprension
de todos los aspectos relevantes del problema y la creacion conjunta de una estrategia de

afrontamiento de compromiso ante el mismo.

Consistiria, la primera sesion, en una breve psicoeducacion sobre la enfermedad
de Alzheimer y los cuidadores informales donde incluiriamos las posibles patologias
derivadas a los mismos. La segunda sesion consistiria en una recogida e integracion de
datos a modo de terapia de grupo en la que definiriamos no el problema en si, pues es
conocido, sino su gravedad y generalizacion a nivel personal. A modo de ampliacion de
informacién, se procederia las dos siguientes sesiones a detectar pensamientos o
sentimientos relacionados con experiencias de estrés para su trabajo posterior. Para ello,
se otorgaria en primer lugar una lista con situaciones estresantes del dia a dia y posibles
pensamientos generados ante ellas. A continuacién, se otorgaria una lista no completada
con situaciones posiblemente estresantes en la vida del cuidador informal de
enfermedad de Alzheimer, junto a sus posibles pensamientos relacionados, la cual
deberan completar para pasar finalmente a realizar su propia lista de pensamientos

relacionados con experiencias de estrés.

Tras la recogida de informacion, se llevaria a cabo la reconceptualizacion del
problema, ofreciendo un modelo explicativo a los pacientes a modo de psicoeducacion
ante los estimulos estresantes y sus sintomas durante las dos Ultimas sesiones de esta

fase.
Fase 2: adquisicion de habilidades y ensayo.
Una vez finalizada la fase anterior, pasariamos al entrenamiento de habilidades.

En primer lugar, se realizaria un entrenamiento en relajacion pues teniendo
técnicas basicas se podria afrontar el estrés y reducir la angustia. En cuanto al modo,
optariamos por ensefiar desde técnicas de respiracion profunda durante dos sesiones,
pasando por una relajacion muscular progresiva a lo largo de tres sesiones, hasta la
autosugestion, durante cinco sesiones pues buscariamos una transicion en complejidad

creciente, ya que la falta de tiempo no les permitiria dedicar todos los dias espacios a
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realizar estos ejercicios, y estando entrenados en autosugestion el tiempo invertido seria

menor y el efecto con cada practica, méas duradero.

Este entrenamiento en relajacion seria clave en este programa pues seria el Unico
ejercicio que seria entrenado cada semana, con el fin de llegar a arraigarse en la vida de

los participantes de forma completa.

Dentro de esta fase nos encontramos también con el uso de la reestructuracion
cognitiva, la resolucion de problemas y el entrenamiento autoinstruccional, enfocadas al

cambio de pensamientos detectados en primera fase que influian en el estrés.

En cuanto a la reestructuracion cognitiva, tratariamos de que, a través de la
interpretacion de pensamientos relacionados con experiencias de estrés otorgados, 10s
participantes completasen un documento en el que indicaran si creen que ese
pensamiento les ayudaria a resolver la situacion, por qué, qué les hace sentir, y si
creyesen que otro pensamiento les ayudaria, cudl seria. Asi, si el pensamiento fuera “si
dejo a mi padre con otro cuidador media hora le va a pasar algo malo” y el participante
indicase que no le ayudaria a resolver la situacion porque le generaria malestar y
creyese que otro pensamiento le podria ayudar a no sufrir, podria generar un
pensamiento alternativo del tipo “no tiene por qué pasarle nada malo, la otra persona
también sabra cuidarle”. Antes de finalizar, se haria una puesta en comun y se
aportarian pensamientos alternativos entre todos en los casos en que no se haya

encontrado alguno.

Esta sesion se realizaria los dos primeros dias dedicados a la reestructuracion
cognitiva. Los dos dias siguientes, se mostrarian pensamientos relacionados con
experiencias de estrés mencionados en la primera fase y a través del recuerdo,
evocacion y de nuevo, interpretacion, deberian generar pensamientos que creyesen
adaptativos alternativos a los mismos. Del mismo modo, se haria una puesta en comun y

se ayudaria a generar pensamientos alternativos a quienes no los encontrasen.

Respecto a la resolucién de problemas, trabajariamos en primer lugar hacia una
orientacion al problema mediante la promocién de la autoeficacia de solucion de

problemas generalizada y el resultado de solucion de problemas positivo generalizado.
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En segundo lugar, se trabajaria un estilo de solucion de problemas racional
mediante la definicion del problema en si, la generacion de soluciones alternativas, la

toma de soluciones y la verificacion de la solucion.

Para el primer caso se realizaria en primer lugar una breve explicacion sobre la
autoeficacia. A continuacion, se otorgarian unos papeles que incluirian ciertas
situaciones problematicas de la vida diaria como “perder el autobus y tener que buscar
otra via pues llegas tarde al trabajo”. Ante estas, tendrian que escoger Unicamente
aquellas ante las que se sentirian capaces de resolver por si mismos y decir por que.
Dedicariamos las dos primeras sesiones. En las dos ultimas, se procederia de la misma
manera, pero ante situaciones relacionadas con el cuidado a una persona, como “tengo
que irme antes del trabajo pues debo dar la medicacion a mi padre”. Por tltimo, el grupo

deberia extraer las habilidades que encuentran en cada compariero tras lo trabajado.

En el segundo caso trabajariamos, el primer dia, mediante la narracién de
pequefias historias con una problematica de fondo a las que deberian darles solucién en
grupo. En la segunda sesion se procederia a la visualizacién de imagenes de lugares
propios de una casa, lugares publicos y entornos laborales. En esta sesion deberian
pensar en un problema surgido por cada lugar visualizado, describir como se sintieron
ante tal problema, qué hicieron para la resolucién del mismo o si no la hubo. Tras estas
sesiones, se les indicaria el anotar durante una semana los problemas surgidos y las
soluciones otorgadas a los mismos. Las dos siguientes sesiones consistirian en una

puesta en comun de tales situaciones y soluciones y de aportacion de feedback grupal.

En lo que respecta al entrenamiento en autoinstrucciones, el cual busca el
enfrentamiento exitoso a los estresores, se realizaria una psicoeducacion basada en esta
técnica de Meichembaum durante dos sesiones y se trabajaria mediante una dinamica
durante cuatro sesiones donde las dos primeras estarian dedicadas a una primera
actividad consistente en interpretar una serie de instrucciones sencillas verbalizadas por
el terapeuta a la par que se ocupa el espacio caminando, y a una segunda actividad en la
que los participantes, por parejas interpretarian mediante mimica unas instrucciones
otorgadas por el terapeuta y los compafieros deberian adivinar de qué situacion e

instruccion se trata. Durante las dos sesiones siguientes se les propondria una situacion
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a cada participante con una problematica, sobre la que deberian elaborar una solucién y
autoinstrucciones. Esto de nuevo seria interpretado y adivinado por el resto de los
compafieros. Por ultimo, las dos sesiones finales estarian dedicadas a la exploracion de
las situaciones problematicas recogidas en la segunda parte de ‘resolucion de
problemas’ con el fin de exponer posibles cambios en sus autoinstrucciones ante ellas y
la puesta en comin de posibles cambios ante las mismas. Esto ayudaria a guiar las

acciones de manera mas adecuada y reduciria el malestar.

Con el objetivo de afianzar, antes de finalizar la segunda fase, se dedicarian cinco

dias a un repaso/recogida de todo lo visto en el programa.
Fase 3: aplicacion y consolidacion.

Una vez entrenadas las fases anteriores, se procederia a la realizacion de unas
sesiones de seguimiento donde se comentarian los problemas surgidos y se haria una
puesta en comun de posibles soluciones a los mismos. Las sesiones irian aumentando en
espaciamiento temporal hasta su finalizacion, comunicando la posibilidad de atencion

personalizada siempre que se necesitase por parte del terapeuta.

A continuacion, en la Tabla 2, mostramos el que seria nuestro cronograma

respecto al programa de intervencion psicologica propuesto.
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Tabla 2. Cronograma sobre el programa de intervencién
SEMANA DIAS FASE ACTIVIDAD
1 Lunes 1 Psicoeducacion EA 'y
cuidadores
Miércoles 1 Recogida de informacion
Viernes 1 Deteccién de pensamientos
2 Lunes 1 Deteccidn de pensamientos
Miércoles, Viernes 1 Psicoeducacion en estrés
3 Lunes 2 Relajacion-respiracion
profunda
Miércoles, Viernes 2 Reestructuracion cognitiva
4 Lunes 2 Relajacion-respiracion
profunda
Miércoles, Viernes 2 Reestructuracion cognitiva
5 Lunes 2 Relajacion-muscular
progresiva
Miércoles, Viernes 2 Resolucion de problemas-
orientacion
6 Lunes 2 Relajacion-muscular
progresiva
Miércoles, Viernes 2 Resolucién de problemas-
orientacion
7 Lunes 2 Relajacion-muscular
progresiva
Miércoles, Viernes 2 Resolucion de problemas-
solucion
8 Lunes 2 Relajacién-autosugestion
Miércoles, Viernes 2 Resolucion de problemas-
solucion
9 Lunes 2 Relajacion-sugestion
Miércoles, Viernes 2 Autoinstrucciones-
psicoeducacion
10 Lunes 2 Relajacion-sugestion
Miércoles, Viernes 2 Autoinstrucciones-dindmica
11 Lunes 2 Relajacion-sugestion
Miércoles, Viernes 2 Autoinstrucciones-dindmica
12 Lunes 2 Relajacion-sugestion
Miércoles, Viernes 2 Autoinstrucciones-comdn
13 Lunes 2 Relajacién-repaso
Miércoles, Viernes 2 Psicoeducacion-repaso
14 Lunes, Viernes 2 Psicoeducacion-repaso
15-20 Lunes, Viernes 3 Seguimiento
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5. CONCLUSIONES.

Tras la revision bibliogréfica realizada en este trabajo llegamos a la conclusion de
que si tratdbamos la angustia y desarrollabamos estrategias de afrontamiento adaptativas
desde el primer contacto con el profesional por parte de la familia, podriamos abordar
numerosas patologias que quiza por falta de tiempo y priorizacion de otras, quedan en el
olvido ante los tratamientos psicoldgicos aplicados a los cuidadores informales hasta el
momento pero que son clave para la prevencién y recuperacién de la calidad de vida de
los mismos. Una vez fuera realizado este programa de intervencion mencionado basado
en el Entrenamiento en Inoculacién de Estrés, esperamos la consecutiva mejora de la
carga percibida, la depresion, ansiedad, los comportamientos protectores de salud, los
posibles problemas con el tratamiento farmacoldgico del familiar y la calidad de vida en

general, donde incluimos el ocio, el trabajo, la familia y la vida sexual.

Es importante mencionar que numerosas investigaciones e intervenciones son
requeridas en un futuro préximo para este colectivo que dia a dia toma mayor fuerza e
importancia en el ambito psicologico. Son muchos afios sufridos a la sombra de una
enfermedad que poco a poco termina con la vida del ser humano que la padece y de su
entorno, el cual queda olvidado y sumiso ante el cuidado del enfermo, quedando
despojado de toda calidad de vida y llegando a sufrir en silencio numerosas patologias,
como hemos podido ver en este trabajo, requeridoras de tratamiento psicologico para

Ilegar a retomar una vida que no merecen perder.
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