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INTRODUCCION

o

Las demencias en general (el Alzheimer en particular)
aof un problema de salud de primer orden, dado el
increments de la expectativa de vida, la repercusion
que tiene tanto en el entomo mis proximo del anciano
come en lo necesidad de recursos sociosanitarios;
mayor fendencia a dependencia v fragilidad, v en
definitiva, pérdida de la calidad de wida por el
compromise en el funcionamients global que la
enfermedad produce.

Este compromizo funcional bace que la persona con
demencia, requicra cuidado extraordinario para tareas
relacionadas con aseo personal, alimeniacion, vestido
¥ autoconservacion, por lo que requiere de alpuien
que lo asista en cstas tarcas,

Ese alpuien e5 & quien s¢ define como “cudedor™. El
cuidador puede ser un familiar (la mayoria de las
veces) o uns persons contratada pars esia labor.

Esz la desestrochoracion progresiva e irreversible da la
personalidad del paciente con demencia, la que
implica una fuerte carga emocional en los familiares
que conviven ¥ mantienen la responsabilidad de
proveer o coordimar los recursos que e enfermo
necexita a lo large de su enfermedad,

Se¢ sabe que las fssss de irastomos psiquistricos
(principalmente trastornos de ansiedad v trastomos
afectivos) son sistemdlicaments mayores en los
familiares que cutden a pacientes con Alzheimer que
en la poblacidn general.

Al abordar el tema de los cuidadores, surgpen
numerosas v variadas preguntas relacionadas con
quitnes son bos que cuidan, como mfluye la situscion
de cuidado en los cuidadores, gqué necesidades
concrelas fiemen ¥ cdmo se les poede ayudar a

satisfacerlas.
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EL ESTRES Y LA SOBRECARGA
0 DEL CUIDADOR

La dependencia ¥ el suffimients 25 lo que mas preocupa
a las personas mayores 81 siguen viviendo mds afios.
Evitar ambas cosas es la base pars poder fener una
adecuada calidad de vida.

La definicidn de dependencia miz maenejable en la
prictica clinica plantea que una persona s socialments
dependiente cuando, como consecuencia de limitaciones
geveras de orden fisico o mental, requiere la ayuda de
ofra persona para realizar actividades de la wida
cotidiana; por lo que la dependencia no (oma su cardcter
definitive hasia que oo se impone la ayvudas de ot
persona.

La carga familiar se pusde definir como el conjunts de
problemas de orden fisico, peicoldgice, emocional, social
o econdmics que pueden experimentar los cuidadores de
adultes discapacitados. 5S¢ manifiesta & manera de un
cuadre gque afecta a todas drcas de la persona, con
repercusiones fsicaz (dolores, enfermedades médicas),
sociales (mislamiento), ccondmicas v ofras gque pusden
llewvar al cuidador a tal grado de frustraciGn que clavdigue
e sus labores de cuidade,

La sobrecarga durante el cuidado puede empezar en
estadios relativamente fempranes de la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias; también s sabe que cata
sobrecarga puede variar la lo largo del fiempo ¥ avance
de la enfermedad.

La Fundacidn Valle del Lili e< una institucién privada sin dnirma de lucro que pertenece a la comunidad; organizada para ofrecer
servicios de sjud de alta tecnologia A todas s personas sin distings de su condicién sodo=sconimica.



FACTORES QUE INFLUYEN EN
LA APARICION DE SOBRECARGA
EN CUIDADORES DE PACIENTES

CON DEMENCIA

La gravedad de la demencia y los problemas de
comportamiento que muesira el paciente,

La pérdida de memoria en el paciente con demencia cs
generalmernite menos estresante para el cuidador que lag
alteraciones del comportamienio como: la agitacion,
agresividad, insommnio, hiperactividad, delirios, gritos,
Dentro de los trastormos funcionales estin la dificuliad
para caminar, la incontinencia urinaria ¥ fecal v en
general el deterioro en las actividades de la vida diaria.

En general, sz puede decir gque son los trastornos del
comporiamiento  los  responsables de una  parte
importante de la sobrecarga familiar, por lo que se hacen
indispensable la valoracidn de la familia en busca de
sintomas de sobrecarga.

El tipo de relacidn entre &l cuidador y el paciemte

(conyuge, hijo, hermano, Aeera'yernn), caracterisiicas
del cuidador,

La personalided del cuidador, el tipe de relacion
establecida con el pacients en el pasado (por ejemplo
relaciones ambivalentes o poco satisfactorias con la
personia  antes de la  enfermedad), son  lactores
importantes  qgue mfluyem en  la relacin
cuidador-enfermo  y  determinan la  posibilidad de
aparicion de sinfomas en el curdador.

La demencia es vivida tanto pot el enferm como pot 50
cuidador como una pérdida de varias situaciones: de la
salud, autonomia, pasado, expectativas, entre otras; lo
cual plantes un proceso de duelo anticipado,

Se puede desarrollar entonces sentimicntos de culpa en ¢l
cuidador, por la impotencia o trisiesa por no poder hacer
algo para evitar ¢l deferioro; o rabia frente a la perdida de
la vida que llevaba, cambio en su estilo de vida o en el
cizo de la pareja, en el cambio en las expectativas que s¢
tenian para csta cfapa de vida.
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Por aspectos culturales v de roles de pénero, la mayor parte de
los cuidadores som muwjeres. En cuamto a lag edades, se ha
encontrado que entre mis joven ¢ quien cuida, mds sobrecarga
emocional se puede llegar a generar. Cuando ¢l curdador es
adulte mayor s¢ incrementa ¢l ricsgo para problemas fisicos en
la salud (mayor demanda fzica por el acompanamienio
permanents que exige ¢l pacients con demencia para el coidado
codidiano como bafio, alimentacidn, evitar caldas, cambiarle la
ropa; o también porque el culdador fiende a descuidarse en su
galud fisica ¥ no veelve a confroles médicos, presentindose
descompensaciones de enfermedades como hipenension
arterial o diabetes, entre otras.

Los  miecanismios de afrontamienfe wiilizados por los
cuidadores. La negacion (no reconocer que el familiar tiene
una demencia, justificar sus comportamicnios como “pataletas™
o “ganes de molestar'), aulodistraccidn (ocuparss en el trabajo
todo el dia pars no pensar en el problema, por ejemplo),
autoreproches o culparse por lo que estd sucediendo v ¢ uso de
sustancias como aleobol pars disminudr la ansiedsd son
esirategias de afrontamiento utilizadas por cuidadores que son
poco efectivas y terminan predisponiendo a la generacidn de
sobrecarga. En general, las estrafegios dingidas o enfocadas a
lidiar con la emocién resultan més profectoras fremte a la
sobrecarga. Enire estas se encueniran:

* deeplacida: aceptar la realidad de la situacidn y aprender a
lidiar con ella

+ Apoye emocional: el cuidador principal debe tener apovo
emocional ¥ entendimiento por parte de su red de apoyo o de
los cuidedores secundarios.

* Humaor: hacer bromas o buscar el lado comico de la situacion
mdis no de la persona,

* Reformulacidn posithva:  Resallar o rescatar los aspecios
positivos de la situacion (por dificil que csta sea).

* Apayoe espiritnal: encontrar alivio a través de aspectos
religiosos, meditacion, oracidn,

Accesibilidad a Ins recursos sociales. En cierto momento toda
fumilia necesita ayvuda externa para obiener informacion, fomar
decigiones, plancar a largo plazo la atencion de su paciente
enfermo, dedicar tiempo para deacansar de las labores del
cuidado. La dificulisd se presenta cusndo no les es facil
localizar los servicios que podrian simplificar ¢l trabajo del
cuidado,

Loz enfermos de demencia v sus familiares pueden necesitar
diztintas clases de servicios, que generaliments lenen un costo,
otros pueden ser recursos incluides dentro de los servicios de
salud,



SERVICIOS PARA PACIENTES
0 CON DEMENCIA

Servicios Mddices: Diagnostico y atenciin médica continua,
que incluye la preacripeion de medicamenitos v tratamiento
de enfermedades.

Servicio de Cuidadoes Paligtives: Scrvicios médicos, de
enfermeria ¥ sociales para brindar apove v reducir el
sufrimiento de enfermos agonizantes ¥ sus familias.
Cuidado del hogar p aziziencia: Servicios domésticos como
cocinar, limpiar la casa, lavar la ropa, ir a comprar, Ademis,
s¢ acompaiia al pacienie 8 sus citas con el médico v a
cualquier otro lugar.,

Servicie de Odomtelogia: Adeticién a la dentedura v
diagndstico ¥ tratamiento de problemas dentales.

Serviclos de salud mental: Evaluacion psicosocial, asesorfa
@ grupos ¢ mdividuos para manejar problemas psicologicos
v emocionales del paciente v sus familia.

Enfermeras  capaciiadas: Cuidados por personal de
enfermeria cerfificedo, que incluye el registro de las
condiciones médicas agudas ¢ inestables, waloracidn de
necesidades de alencidn, supervizidn de medicamentos,
psistencia en alimentacion, cuidados de escaras, entre ofros.
Terapla Ocupacional: Tratamiento para mejorar las
habilidades funcionales a través de un  lerapeula
ooupacional.

Hogpital Dia: Servicios de diagndstico, atencidn médica y
rehabilitacion  intepral;  consta  de  un eguipo
mierdisciplinanio (Enfermeria, Trabajo Soctal, Médico,
Terapeuta Ocupacional y Fizico: El tiempo a permanecer se
limita al pericdo gue ocupa su evaluacion v tratamiento,
Acompafiante ¢ Cuidador a sueldo: Persona que asiste al
hegar del paciente para brindarle supervision, atencidn
personal v actividades de socializacion durante <] tempo en
que ¢l encargado principal se encuenira ausente.

Centros de asistencie dinrna para adultes: Ofrecen horas
de recreaciém organizada en grupos, con actividades como
gjercicio v manualidades. Son un buen recurso para las
familiss pues dan a la persona que estd a cargo del enfermo
el respiro gue necesita.

Terapla Fisica: Tratamiento de rehabilitacion ofrecido por
un lerapeuta fzico,

Kervicios lepales: Ascsoria en asuntos legales como
procesos de interdiceitn, transferencia da hienes,

INTERVENCIONES
O  EncuiDADORES

Ez impotiante tener en cuenta que, de manera simultinea al
tratamiento individual del paciente con demencia, la farmilia
también debe empezar a recibir apoyvo v psicocducacion que
le permita lidiar con la siteacion del deteriors, Existen
diferentes estratepias dinpidas 8 los cuidedores para
etifiecadas a brindarles apovo durante la labor de culdado.

Deniro de las extrategias gue son utiles para los cuidadores
FE EMCHERIFan;

Apoye pricoldgicn: a los curdadores que estén experimentando
depresitm, ansiedad v otros sintomas psicoldgicos clinicamente
significativos, que pueden zer abordados asistiendo a congulta
mdividual o familiar a servicios de Psiquiattia o Psicologia,

Entremamiento en destrezas: abordando temas como las
modificaciones ambicntales necesarias para ayudarle al
paciente ¢on demencia; estralegias para aprender el
mancjo de las alteraciones del comportamients que el
paciente presenta.

En las etapas iniciales de la demencia, €] enfoque del
apovo al familiar se encamine a diseminacién de
conscjos practicos, educacion sobre la enfermedad v su
prondstico;  referencia a recursos  comunitarios, ¥
oportunidades para los  cuidadores/familiares  para
CXprosar sus cmociones ¥ micdos relacionados con el

diagndstico,

En fases avanzadas de la demencia, el abordaje a la
familia tende o enfocarse & disminuir la ansiedad, la
sensacion de desmoralizaciin v depresidn del cuidador,
En los estadios finales de la enfermedad, se enfoca la
consejeria ¥ apoyvo al proceso de duslo ya sea por la
necesidad de institucionalizar al familisr con demencia o
por su fallecimietto,

Es imporiante qoe las familias coidadoras tengan en
cuenia gque 2u papel de cuidador puede ser una fuente de
gratificaciém y satisfaccidn, temends en cuenta que esta
labor es una manera de recompensar a su familiar por ¢l
cuidado daedo en el pasado, o puede sentirze alivisdo al
CconoCer que su ser guendo estd reciblendo el mejor

cuidado posible.

RECOMENDACIONES
0 AL CUIDADOR
DESCANS(:

+ Intereses o actividades externas

+ Descansar cuando el paciente lo hace

+ Salir de casa un rato durante el dia
AUTCUIDA DY

* Asistir a citas médicas, psicolégicas, odontologicas.

* Mo aislarse,

+ Tener conclencia que para curdar bien, debe “cwdarse™.
EJERCICI:

+ Prepararse para las exigencias fsicas del cuidado,

+ Prevencion de lesiones.
PEDIR Q@ ACEPTAR AYUDA:

« Amigos, vecines, miliares,

+ Buscar mformacién sobre la enfermedad v recursos
disponibles.




PLANEACION:

* Evaloar la necesidad de asumir en algin momento la
responsabilidad por la toma de decisiones (procesos
de interdiceion).

+ Dirpanizarze en la vida cotidiana,

MANEJD DE EXPECTATIVAS:

« Mo s ¢l inico gue puede cuidarlo,

+ Evitar sentirse culpable,

+ Las nuevas estrategias de cuidado no suelen salir bien
en los primeros intentos,

* Darle valor a lo que estd haciendo,

+ Dhescansar cuando el pacients lo hace.

+ Balir de casa un rato durante ¢l dia,
COMUNICACION:

+ Estrategias como lefreros, sefias, gestos, contacto
visual o fisico para facilitar la comunicaciGn.
UTILIZACION DE RECURSOS:

+ Psicoterapia individual / familiar

* Grupos de apoyo.

« Asociaciém de familiares v profesionales.

+ Centros £ Hospitales dia

+ Institwcionalizacian.

FUNCION DE LOS
GRUPOS DE APOYO

0

El apoyo interpersonal, sobretodo de la familia, ha sido
identificado como una importante variable que influye
positivamente sobre la evolucibn del paciente con
demencia.

El apoyo interpersonal, sobretodo de la familia, ha sido
identificado como una importanie variable que influve
positivamente sobre la evolucion del pacients con
demencia. Para muchos pacientes, la participacidn
familiar es crucial en el resulisdo final ¥y es
conveniente recordar que los grupos son especialmente
efectivos para los miembros de la familia, ya que
pueden proporcionar tante informecidn sobre ¢l curso
de las enfermedades o del tratamiento, como lo que s2
puede experar de ellas,

Algunas ventzjas del trabajo en grupe son: el
desarrollo de la capacidad de comunicacidn, la
retroalimentacién entre los mismbros ¥ €l apoyo al
enconirar patroncs similares. Por lo tanto, al incluir a
familiares ¥ cuidadores de pacientes con demenciaz en
un grups, la experiencia compartida permite terminar
con la fantasia de "Omnicos”, "solos" y "exclusivos™ en
#u padecimiento,

Laz funciones de los grupos de apoyo para los
fumiliares de los pacientes con demencia se pueden

resumir en las sigulentes:

+  Informacidn: sobre la enfermedad, prondstico,
cuidados hacia ¢ mismo

* Reguwlar las toreas de atemcide y culdade:
destacands la mmportancia de apovarse en algim
TCCUrs0 cXiemo

*  Favorecer la expresion de sux sentimienios: sobre
la relacitn ¥ las perdidas del ancianc demente

* Regular Ia relacidn afectiva con el enfermia
avudamdo a elaborar 1a perdida v la separacién parcial
= Extimular fa recuperacicn de la propia wvida
personal, laboral y relacional del cuidador.

En el servicio de Psiquiatria de la Fundacién Valle del
Lili estamos proximos 4 empezar un nueve grupo de
apovo para cuidadores, actividad que se viene
realizando desde hace un afio. Quienes descen obtener
mayor informacion, pueden comunicarse con la
Extension 7241 & 7235,
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