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RESUMEN

El presente Trabajo Fin de Master se centra en analizar el impacto del cuidado en el
bienestar emocional de cuidadores informales de personas mayores con demencia y desarrollar
una propuesta de intervencion que redunda en dicho bienestar. Para ello, se desarrolla un estudio
empirico en el que se evalla el grado de conocimiento o informacion de los cuidadores
informales sobre la demencia, el cuidado y el autocuidado y se analizan los efectos fisicos y
psicoemocionales, asi como la repercusion del cuidado en diferentes facetas de su vida. Todos
estos aspectos son considerados para contemplar su repercusién en el bienestar emocional del
cuidador. En base a los resultados obtenidos, se disefia una propuesta de intervencion con el

objetivo principal de mejorar el bienestar emocional de los cuidadores informales.

Palabras clave: cuidadores informales, personas mayores, demencia, bienestar emocional,

conocimiento, cuidado.



ABSTRACT

This Final Postgraduate Project focuses on analyzing the impact of care on the emotional well-
being of informal caregivers of elderly people with dementia and developing an intervention
proposal that results in said well-being. To this end, an empirical study is developed in which
the degree of knowledge or information of informal caregivers about dementia, care and self-
care is evaluated and the physical and psycho-emotional effects and the repercussion of care in
different facets of their life are analyzed. All these aspects are considered to contemplate their
impacto on the emotional well-being of the caregiver. Based on the results obtained, an
intervention proposal is designed with the main objective of improving the emotional well-
being of informal caregivers.

Key words: informal caregivers, elderly people, dementia, emotional well-being, knowledge,
care.
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1. INTRODUCCION

Cuidar a una persona mayor® con demencia tiene una serie de efectos en el bienestar
emocional del cuidador. El hecho de cuidar tiene consecuencias fisicas y psicologicas y
repercute en diversas facetas de la vida del cuidador, llegando en muchas ocasiones a producirse
lo que se conoce como sobrecarga del cuidador. Asi mismo, la falta de conocimientos sobre la
demencia, el cuidado y el autocuidado puede influir también en el bienestar emocional del
cuidador, puesto que puede desarrollar malestar emocional debido al desconocimiento de la
demencia y a la labor de cuidado que ha de efectuarse. Del mismo modo, desconocer aspectos

sobre el autocuidado puede repercutir en el bienestar emocional del cuidador.

En base a esta introduccion, este Trabajo Fin de Master estd dirigido a mejorar el
bienestar emocional de los cuidadores informales de personas mayores con demencia.
Especificamente, se ha dividido este Trabajo Fin de Master en seis partes. En primer lugar, se
desarrolla una justificacion que detalla el porqué de este trabajo, la relevancia de la tematica
elegida y se especifican las competencias del Méaster desarrolladas mediante la realizacién del
mismo. En segundo lugar, se exponen los objetivos que se pretenden conseguir con la

realizacion de este trabajo.

En tercer lugar, en la fundamentacion teorica se realiza una revision bibliogréfica con
el objetivo de conocer el periodo de envejecimiento y sus consecuencias, la dependencia y los
cuidados que conlleva la demencia, las consecuencias en el cuidador informal y los estudios e

intervenciones destinadas a los cuidadores informales de personas mayores con demencia.

En cuarto lugar, se desarrolla un estudio empirico dirigido a los cuidadores informales
de personas mayores con demencia con el objetivo principal de evaluar el impacto en el
bienestar emocional de estos cuidadores. En quinto lugar, se propone una intervencion como
respuesta, y como profesionales de la Psicopedagogia, a las necesidades detectadas en los
cuidadores informales de personas mayores con demencia. Finalmente, el trabajo termina con
las conclusiones obtenidas, resaltando las limitaciones tanto del estudio como de la propuesta
de intervencidn efectuada y las futuras lineas de trabajo o investigacion que pueden llevarse a

cabo.

1 A'lo largo de este Trabajo Fin de Master se va a emplear el término personas mayores para referirse a cualquier
persona, sea hombre o mujer, con mas de 65 afios de edad, puesto que entendemos que es un término global con
menos connotaciones peyorativas que otros existentes.



2. JUSTIFICACION

La disminucion de la mortalidad, junto al aumento de la esperanza de vida, esta
produciendo un réapido envejecimiento de la poblacion a nivel mundial. Concretamente, en
nuestro pais, el numero de personas mayores ha ido en aumento en los Gltimos afios y, en la
actualidad, representa el 19,58% de la poblacion total. Asi mismo, se estima que para el afio
2050 se doble este porcentaje y el nimero de personas mayores duplique al de nifios (Pérez et
al., 2020).

El periodo de envejecimiento trae consigo una serie de cambios a nivel fisico,
psicolégico y social, produciéndose en muchas ocasiones lo que se conoce como
envejecimiento patoldgico. En este tipo de envejecimiento la persona puede desarrollar un
deterioro neurocognitivo como es el caso de la demencia, la cual tiende a limitar su
independencia y autonomia. Estas limitaciones que sufre la persona hacen que requiera

atencion, cuidado y apoyo por parte de otra/s personas.

En Espafa, los cuidados de las personas dependientes son realizados, en su mayoria, por
la propia familia de la persona que padece la enfermedad y, mas concretamente, suele ser uno
de los miembros familiares sobre el que recae esta responsabilidad, convirtiéndose en cuidador
informal o principal. En esta linea, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO,
2005) expone que el 83% de la atencidn a personas dependientes es llevado a cabo por los

cuidadores informales.

En este sentido, el cuidador informal comienza la labor de cuidado pensando que sera
una experiencia limitada en el tiempo. Sin embargo, el cuidado de una persona mayor Yy,
especificamente, de una persona mayor con demencia, no es una experiencia limitada, sino que
suele alargarse en el tiempo. Este hecho provoca una situacion de estrés importante en el
cuidador que suele dar lugar al desarrollo de diversos problemas y/o trastornos (Montorio y
Sancho, 2005).

Asi, es habitual que el cuidador desarrolle problemas familiares, econdmicos y sociales,
asi como problemas fisicos y psicoldgicos que afectan a su bienestar emocional. Es,
concretamente, la vertiente psicoldgica la que mas afectada se ve debido al cuidado,

produciéndose lo que se conoce como sobrecarga del cuidador.
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En base a estas ideas, hemos querido centrar el Trabajo Fin de Master (TFM) en analizar

el impacto del cuidado en el bienestar emocional de los cuidadores informales de personas

mayores con demencia mediante un estudio empirico y desarrollar una propuesta de

intervencion que redunde en la mejora de su situacion.

Asi mismo, en este TFM se han desarrollado diferentes competencias, tanto generales

como especificas, relacionadas con el Master Universitario en Psicopedagogia de la

Universidad de Valladolid. Estas competencias se detallan y justifican a continuacion:

Competencias generales:

G1. Resolver problemas en entornos nuevos o poco conocidos —de forma auténoma y
creativa- y en contextos mas amplios o multidisciplinarios. Este Trabajo Fin de Master
no se centra en el colectivo de personas mayores con demencia, sino especificamente
en sus cuidadores informales, puesto que se considera que el bienestar de las personas
mayores con demencia depende en gran medida del bienestar de sus cuidadores.

G3. Comunicar las decisiones profesionales y las conclusiones, asi como los
conocimientos y razones ultimas que las sustentan a puablicos especializados y no
especializados, de manera clara y sin ambiguedades. Una de las finalidades de este
TFM es comunicar los resultados obtenidos tanto a profesionales que trabajen con este
colectivo como al propio colectivo y a cualquier persona interesada, por lo que se utiliza
un lenguaje claro y preciso.

G5. Responder y actuar de manera adecuada y profesional, teniendo en cuenta el
codigo ético y deontoldgico de la profesion, en todos y cada uno de los procesos de
intervencion. A lo largo del estudio empirico y de la propuesta de intervencién se ha
respetado este cddigo, teniendo siempre en cuenta los principios, normas, valores y
criterios del mismo.

G7. Implicarse en la propia formacion permanente, reconocer los aspectos criticos que
han de mejorar en el ejercicio de la profesion, adquiriendo independencia y autonomia
como discente y responsabilizandose del desarrollo de sus habilidades para mantener
e incrementar la competencia profesional. Esta competencia puede observarse en la
revision bibliografica especializada realizada, asi como en la elaboracion de las distintas
partes del TFM, lo que supone una formacién en un tema concreto, de forma autbnoma

e independiente.
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Competencias especificas:

E1. Diagnosticar y evaluar las necesidades socioeducativas de las personas, grupos y
organizaciones a partir de diferentes metodologias, instrumentos y técnicas, tomando
en consideracion las singularidades del contexto. Se han evaluado las necesidades que
presentan los cuidadores informales de las personas mayores con demencia en base a
sus respuestas a una encuesta que tiene como finalidad analizar el impacto del cuidado
informal en su bienestar emocional.

E4. Disefiar, implementar y evaluar practicas educativas, programas y servicios que
den respuesta a las necesidades de las personas, organizaciones y colectivos
especificos. Tras haber sido detectadas las necesidades de este colectivo, se ha disefiado
una propuesta de intervencion destinada a los cuidadores informales de personas
mayores con demencia.

E5. Planificar, organizar e implementar servicios psicopedagdgicos. Se ha tratado de
dar respuesta como profesionales de la Psicopedagogia, planificando una intervencién
centrada en las necesidades de un colectivo y basada en una atencidn especializada.
E8. Formular nuevas propuestas de mejora de la intervencidon psicopedagdgica,
fundamentadas en los resultados de la investigacion psicopedagdgica. En base al
estudio realizado y a la propuesta de intervencion planteada, las conclusiones recogen
propuestas de mejora, asi como futuras lineas de investigacion y trabajo con este

colectivo.

Tras haber detallado y justificado las competencias que se han desarrollado en este Trabajo

Fin de Master, se explicitan en el siguiente apartado los diferentes objetivos que se pretenden

conseguir con la realizacion del mismo.
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3. OBJETIVOS

Objetivo general:

ANALIZAR el impacto que el cuidado de la persona mayor con demencia produce en
sus cuidadores informales.

DESARROLLAR un estudio que evalle el impacto en el bienestar emocional de
cuidadores informales por el cuidado de la persona mayor con demencia.

REALIZAR una propuesta de intervencion que redunde en la mejora del bienestar

emocional de los cuidadores informales de personas mayores con demencia.

Objetivos especificos:

ANALIZAR el impacto que el cuidado de la persona mayor con demencia produce en

sus cuidadores informales.

o DESCRIBIR el proceso de envejecimiento, tanto normal como patoldgico, y las
consecuencias que conlleva.

o CONTEMPLAR los diferentes tipos de cuidado, centrandose especificamente en el
cuidado informal y los efectos que produce.

o REVISAR los diferentes estudios e intervenciones destinadas a los cuidadores
informales.

DESARROLLAR un estudio que evalle el impacto en el bienestar emocional de

cuidadores informales por el cuidado de una persona mayor con demencia.

o EVALUAR el grado de conocimiento o informacion acerca de la demencia, el
cuidado y la importancia del autocuidado en cuidadores informales de una persona
mayor con demencia.

o ANALIZAR los efectos fisicos y psicoemocionales que se producen en los
cuidadores informales y en las diferentes facetas de sus vidas, centrando la atencion

en la sobrecarga y en la sintomatologia depresiva, de ansiedad y de estrés.

REALIZAR una propuesta de intervencién que redunde en la mejora del bienestar

emocional de los cuidadores informales de personas mayores con demencia.

o EFECTUAR sesiones psicoeducativas con el objetivo de incrementar los
conocimientos e informacion sobre la demencia y el cuidado de la persona mayor

con demencia.
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o PROPORCIONAR estrategias y recursos al cuidador informal para afrontar el
cuidado, hacer un uso saludable de su tiempo y fomentar su autocuidado psico-

emocional.

Seguidamente, se presenta el desarrollo del Trabajo Fin de Master con el que se pretende
conseguir la consecucion de los diferentes objetivos planteados en este apartado.
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4. FUNDAMENTACION TEORICA
4.1 PERSONAS MAYORES Y ENVEJECIMIENTO

Uno de los principales cambios que han ido sufriendo las sociedades actuales durante la
ultima mitad del siglo XX es el envejecimiento de la poblacion (Lorenzo, 2004). En este
sentido, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018) sefiala que para 2050 se espera que
las personas de 60 afos lleguen a los 2000 millones, lo que supone un aumento de 900 millones
respecto al afio 2015. Asi mismo, en el afio 2018 habia 125 millones de personas con 80 afios 0

mas y para 2050 se estima que habra 434 millones.

Respecto a Espafia, segun los datos proporcionados por el Padrén Continuo, a 1 de enero
de 2019 habia un total de 9.057.193 personas mayores, lo que constituia el 19,3% de la
poblacion total (Pérez et al., 2020). Este porcentaje tuvo un ligero incremento, constituyendo el
19,58% en el afio 2020. La provincia con mayor poblacion envejecida es Ourense (31,49%)
seguida de Zamora (30,79%), mientras que aquellas con menor son Melilla (11,09%) y Ceuta
(12,42%) (Instituto Nacional de Estadistica [INE], 2020). En suma, se estima que para el afio
2050 las personas mayores sean el doble que las que hay actualmente, duplicando al nimero de
nifios (Pérez et al., 2020).

El hecho de que la poblacidn esté cada vez mas envejecida se debe principalmente a la
disminucion de la mortalidad y morbilidad, al incremento de la esperanza de vida y a la caida
de la natalidad, asi como al aumento de flujos migratorios que hacen que lleguen a nuestro pais

personas extranjeras jubiladas (Abades y Rayén, 2012).

Por todo ello, se hace necesario profundizar en lo que se entiende por envejecimiento,

los tipos de envejecimiento y los cambios que se producen debido al mismo.

4.1.1 El periodo de envejecimiento

Bazo (1998) expone que el envejecimiento puede entenderse como el conjunto de
cambios que se producen en la persona con el paso del tiempo y que llevan a un deterioro
funcional. En esta misma linea, Castanedo et al. (1999) sefialan que es un conjunto de
transformaciones que aparecen en el sujeto a lo largo de la vida y que son consecuencia de la
accion del tiempo en las personas. Estos cambios son fisiol6gicos, biogquimicos, sociales,

morfologicos, funcionales y psicologicos. Ademas, es preciso destacar que este proceso
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comienza a los 25-30 afios y se extiende hasta el final de la vida, encontrdndose dentro del
mismo la vejez, la cual se percibe como la etapa donde los sintomas del envejecimiento se hacen

mas manifiestos (Alvarado y Salazar, 2014).

No obstante, no solo la vejez esta relacionada con el envejecimiento, sino que al

referirnos a esa etapa de la vida conviene tener presentes otros conceptos, Como son:

- Ancianidad. Hace referencia a la etapa que empieza aproximadamente a los 60
afios y en la cual la persona comienza a desarrollar una disminucién de su estado fisico
y también de su actividad mental (Alvarado y Salazar, 2014).

- Tercera edad. Se alude a una etapa evolutiva de la persona que abarca diversas
dimensiones. Por una parte, es un fendmeno bioldgico, ya que afecta a la salud fisica y
mental; por otra, es un concepto sociologico y econdmico, puesto que las personas
mayores viven mas y requieren, en muchas ocasiones, cuidados y manutencion; y, por
ultimo, es un concepto psicoldgico, dado que se producen cambios en el
comportamiento, ademas de cognitivos y emocionales (Kart y Kinney, 2001).

- Longevidad. Hace alusion a la méxima duracién de la vida humana, teniendo en
cuenta que se persigue una buena calidad de vida en todo el ciclo vital, buena salud e
independencia (Riegel, 1977).

Este proceso de envejecimiento presenta, ademas, un conjunto de caracteristicas. En
primer lugar, es universal y, por tanto, es propio de todas las personas. En segundo lugar, es
progresivo, lo que quiere decir que con el paso de la vida se van produciendo efectos en el
organismo que van acumulandose y acaban originando cambios méas palpables. En tercer lugar,
es irreversible y, a diferencia de algunas enfermedades, no puede paralizarse ni revertirse. En
cuarto lugar, es heterogéneo e individual, de manera que, aunque cada especie tiene una
velocidad propia de envejecimiento, la velocidad de declinacion funcional cambia en cada
persona y, también, es diferente entre los diversos 6rganos de cada sujeto. En quinto lugar, el
envejecimiento es deletéreo, lo que quiere decir que se van perdiendo funciones, e intrinseco,
por lo que es relativamente independiente de factores ambientales que puedan modificarse o

cambiarse (Landinez et al., 2012).

Como se ha sefialado, una de las caracteristicas del envejecimiento es que es

heterogéneo e individual, por lo que es diferente en cada uno de los seres humanos. Por esta
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razén, cuando hablamos de envejecimiento no hablamos de un dnico tipo, sino que existen

diferentes tipos.

4.1.2 Tipos de envejecimiento

El envejecimiento ha tratado de delimitarse en multiples ocasiones. En este apartado se
van a sefialar dos de las clasificaciones mas comunes. Por una parte, segin Canton (2014), hay
dos tipos de envejecimiento: normal y patoldgico. El envejecimiento normal es aquel que
sucede sin que la persona desarrolle problemas bioldgicos y/o mentales, es decir, son aquellas
personas que no sufren patologias y son independientes. El envejecimiento patoldgico, en
cambio, es aquel en el cual las personas sufren problemas relevantes, principalmente marcados
por enfermedades de tipo fisico y/o mental que impiden llevar una vida independiente, asi como

realizar las tareas de la vida diaria con autonomia.

Por otra parte, esta la clasificacion que divide el envejecimiento en primario, secundario
y optimo. En el primario la persona desarrolla cambios progresivos de tipo bioldgico,
psicoldgico y social, pero que estan asociados a la edad y son inevitables como consecuencia
del paso del tiempo como, por ejemplo, canas en el pelo. El secundario son cambios que se
producen debido a enfermedades, habitos nocivos, etc., y que no son parte del proceso normal
de envejecimiento. Un ejemplo seria el desarrollo de deterioro cognitivo y funcional debido a
enfermedades como el Alzhéimer. Finalmente, cabe sefialar un ultimo concepto, el
envejecimiento 6ptimo. Es el que es deseable para todas las personas, puesto que implica pocas
o0 ninguna pérdida y escasa aparicion de enfermedades. Este envejecimiento suele relacionarse
con personas que a lo largo del proceso hacen lo posible por mejorar su salud y autonomia, de

manera que evitan el aislamiento y la dependencia (Canton, 2014).

4.1.3 Cambios en el envejecimiento

El envejecimiento, ademas, trae consigo una serie de cambios fisicos, psicoldgicos y
sociales. Entre los cambios fisicos se encuentran los observables, como pueden ser arrugas en
la piel, encanecimiento del pelo, reduccion de la altura o cambios en los huesos y articulaciones;
los que afectan a funciones organicas vitales, principalmente al sistema respiratorio,
cardiovascular y aparato digestivo; y los que afectan a los 6rganos sensoriales, como puede ser
una menor agudeza visual o auditiva, una afectacion de las papilas gustativas o del sentido del

olfato. Entre los cambios psicolédgicos se encuentran cambios en la personalidad y el afecto, el
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funcionamiento intelectual, asi como el lenguaje. Por ultimo, respecto a los cambios sociales,
cabe sefialar que la jubilacion tiene un impacto considerable en la persona, que depende a la
vez de los factores individuales, materiales y sociales de cada individuo. Por supuesto, en esta
misma linea, todos los cambios vistos afectan a las relaciones sociales, ya que se producen
modificaciones en la familia, se pierde a personas de la misma edad, etc. Finalmente, se ha de
destacar también que la “imagen” que se tiene de las personas mayores como dependientes,

incapaces, etc. puede suponer una barrera a la hora de entablar relaciones (Filardo, 2011).

Asi mismo, todos los aspectos sefialados hasta ahora respecto al envejecimiento y el
modo en que se desarrollan y afrontan daran lugar a una determinada calidad de vida, bien
positiva o bien negativa. La primera es desarrollada cuando la persona cuenta con unas buenas
relaciones familiares y sociales, goza de buena salud, asi como también de unas adecuadas
condiciones materiales. Sin embargo, la calidad de vida negativa surge cuando la persona es
dependiente, tiene limitaciones en sus funciones y desarrolla sentimientos de infelicidad,

ademas de presentar una disminucién de las relaciones sociales (Cerquera y Quintero, 2015).

4.2 LA DEMENCIA

Como se ha visto, el periodo de envejecimiento trae consigo toda una serie de cambios
que afectan a la persona. En muchas ocasiones se produce un envejecimiento patolégico en el
cual la persona desarrolla un importante deterioro neurocognitivo, como en el caso de la

demencia, afectando a su autonomia e independencia.

4.2.1 Tipos de deterioro cognitivo

Es preciso destacar que existen tres grados de deterioro cognitivo, aunque no todos ellos
suponen un trastorno patologico. El primer grado es el trastorno de la memoria asociado a la
edad, que hace referencia principalmente a modificaciones en la memoria de fijacion frente a
individuos jovenes. La persona que lo sufre es autbnoma y estos cambios se entienden como
propios del envejecimiento normal. El segundo grado es el deterioro cognitivo leve y el tercero,

la demencia (Fustinoni, 2002).

Segun lo establecido por el DSM-5 (American Psychiatric Association [APA], 2013),
el deterioro cognitivo leve pasa a ser denominado trastorno neurocognitivo menor, mientras
que los diferentes tipos de demencia se engloban junto al delirium en el trastorno

neurocognitivo mayor, todos ellos incluidos en los trastornos neurocognitivos. En este sentido,
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la principal diferencia entre el trastorno neurocognitivo menor y mayor, establecida por este
manual, es que en el trastorno neurocognitivo menor las dificultades cognitivas que presenta la
persona no influyen en la capacidad de esta para desarrollar las actividades de la vida diaria,
mientras que en el trastorno neurocognitivo mayor si. A su vez, este ultimo se encuentra
dividido en leve, moderado y grave (Gonzélez et al., 2015). En la siguiente tabla se detallan los
diferentes trastornos mencionados y su afectacion (Tabla 1).

Tabla 1

Tipos de trastornos neurocognitivos y afectacion.

COGNICION AFECTACION
Cognicion normal Actividades de la vida diaria intactas.
Trastorno neurocognitivo menor Actividades de la vida diaria conservadas.

Trastorno neurocognitivo mayor leve Dificultad para realizar actividades de la
vida diaria de tipo instrumental.
Trastorno  neurocognitivo  mayor Dificultad para realizar actividades de la
moderado vida diaria de tipo basico.
Trastorno neurocognitivo mayor severo Dependencia total.
Nota. Fuente: Gonzalez et al. (2015).

4.2.2 Demencia: Tipos

La demencia o trastorno neurocognitivo mayor se entiende como un sindrome de
etiologia variada que se manifiesta por deterioro cognitivo, con sintomas como la alteracion de
la funcion mental en algunas areas como la memoria, la atencion, el aprendizaje, el
funcionamiento ejecutivo, el lenguaje y el pensamiento. Ademas, estas alteraciones vienen
acompariadas, en la mayoria de las ocasiones, por cambios conductuales y afectacion en las
actividades de la vida diaria y en el entorno social, familiar y laboral de la persona. En suma,
es preciso destacar que es un sindrome crénico, progresivo y que a largo plazo conlleva una
dependencia total que acaba ocasionando la muerte. La demencia no esta causada por una Unica
enfermedad, sino que puede ser causada por enfermedades diversas. La mas comun es la
enfermedad de Alzhéimer, puesto que supone entre el 50 y el 60% de los casos de demencia
(Formiga et al., 2009).
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Por su parte, la OMS (2020a) también describe la demencia como un sindrome, crénico
y progresivo, que se caracteriza por un deterioro en la funcion cognitiva que no se encuentra
dentro de lo que puede considerarse como consecuencia del envejecimiento normal. Afiade que
afecta a la memoria, calculo, pensamiento, orientacion, comprension, lenguaje, juicio y

capacidad de aprendizaje, aunque la conciencia no se ve afectada.

Como se ha sefialado, las demencias pueden deberse a enfermedades diversas. Una
posible clasificacion de las demencias puede ser en demencias degenerativas primarias,
demencias vasculares y demencias secundarias. Entre las demencias degenerativas primarias se
encuentran las de predominio cortical, las de predominio frontotemporal y las de predominio
subcortical (clasificacion neuroanatomica). Entre las de predominio cortical esta, por ejemplo,
la enfermedad de Alzheimer (EA), que se puede entender como una enfermedad degenerativa
primaria cuyo origen es desconocido (aunque se piensa en alteraciones genéticas como posible
causa) y que se caracteriza por la pérdida de memoria unida a una afectacion de otras funciones
cognoscitivas. Entre las de predominio frontotemporal se puede destacar la enfermedad de Pick
que se caracteriza por un declive de las funciones superiores, acompafiado de alteraciones en la
conducta a nivel social, en las funciones ejecutivas y en el lenguaje. Por ultimo, entre las de
predominio subcortical se encuentran la debida a enfermedad de Parkinson, que se caracteriza
por alteracion en la marcha y rigidez, asi como movimientos anormales; y la demencia de
Huntington (Gil y Martin, 2006).

Siguiendo a estos ultimos autores, entre las demencias vasculares se encuentran aquellas
que se deben a muerte neuronal por procesos isquémicos 0 hemorragicos y entre las demencias
secundarias se encuentran los procesos neurodegenerativos derivados de enfermedades en el

sistema nervioso central.

4.2.3 Diagnoéstico de la demencia

La demencia conlleva un grave problema a nivel mundial ya que, segin la OMS (2020a),
afecta a unos 50 millones de personas en el mundo y se prevé que en 2030 afecte a 82 millones
de personas, mientras que en 2050 a 152 millones. Es por ello que es necesario conocer este
trastorno, asi como desarrollar un diagnéstico temprano que permita afrontar y paliar sus
consecuencias. En este sentido, es preciso destacar que el diagndstico precoz (en las fases
iniciales de su desarrollo) es complicado, ya que el envejecimiento normal puede tener una

manifestacion similar al deterioro contemplado inicialmente en este trastorno. Asi, por tanto,
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es necesario realizar un seguimiento clinico y aplicar diversas pruebas neuropsicoldgicas que
varian en su objetivo, puesto que hay pruebas para el diagndstico del deterioro en general y

otras para aspectos concretos como el lenguaje, la memoria, etc. (Fustinoni, 2002).

Para realizar el diagnoéstico, los profesionales clinicos suelen comenzar con una
anamnesis, donde se recoge informacion proporcionada por un informador fiable sobre las
manifestaciones que ha habido del trastorno, centrandose principalmente en la capacidad para
recordar hechos recientes y en como los olvidos han repercutido en las actividades de la vida
diaria. Ademas, también suelen preguntar sobre otras capacidades cognitivas como la atencion
o0 el lenguaje y sobre los cambios en la afectividad y la conducta (Olazaran, 2011). A esta
anamnesis se suma una exploracién del estado mental de la persona mediante la aplicacion de
diversas pruebas neuropsicologicas. Cabe destacar que entre las mas conocidas se encuentra el
Mini-Mental State Examination (MMSE) elaborado por Folstein et al. (1975) y que,
posteriormente, fue adaptado al espafiol por Lobo et al. (1979) en una version validada que
denominaron Mini-Examen Cognoscitivo (MEC). Esta prueba consiste en una serie de
preguntas breves y en la realizacion de algunos ejercicios que miden la orientacion temporal y
espacial, la memoria inmediata y de retencion, la concentracion y memoria de trabajo, el
lenguaje y la praxis constructiva grafica (Fundacion Pasqual Maragall, 2021). En concreto,
sirve para una primera valoracion y, por tanto, es una prueba de screening. Otras pruebas, mas
complejas en su aplicacion, son The Cambridge Examination For Mental Disorders Of The
Elderly (CAMDEX; Roth et al., 1986) o la Escala de Evaluacion de la Enfermedad de
Alzheimer (ADAS). Para funciones concretas, se encuentra el Test de Afasia de Boston para el
lenguaje, el Test de Aprendizaje Auditivo-verbal de Rey para la memoria o el Test de

Realizacion de un Sendero para la capacidad visoespacial (Fustinoni, 2002).

Por ultimo, suelen realizar también una evaluacion funcional del paciente, es decir, una
evaluacion de las capacidades que le permiten ser independiente en su entorno y mantener las
relaciones sociales. Esta evaluacion se lleva a cabo mediante la aplicacion de escalas

conductuales como la escala de Lawton y Brody, el indice de Katz o el indice de Barthel.

4.2.4 Etapas de la demencia

Una vez diagnosticada, la demencia es un trastorno que avanza de forma lenta y
progresiva y no todas las personas evolucionan igual ni llegan hasta la Gltima fase de forma

similar. En realidad, el curso del cuadro demencial depende mucho de la etiologia que se
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encuentra en la base del trastorno. No obstante, comprender los posibles estadios o fases del
trastorno permite conocer sus caracteristicas particulares y aconsejar a las familias y pacientes
sobre el mejor tratamiento (Formiga et al., 2009). Reisberg (1988) elaboré la GDS (Global
Deterioration Scale), una escala que delimita siete fases de la demencia degenerativa primaria,

que van desde la normalidad hasta la fase mas grave del trastorno. Estas son:

o Estadio 1. No existe deterioro cognitivo.

o Estadio 2. Existe una pequefia pérdida de memoria, por lo que la persona puede
olvidar citas 0 nombres de personas.

o Estadio 3. Se corresponde con el deterioro cognitivo leve, de manera que la
persona se olvida objetos familiares o nombres y, a nivel laboral, los compafieros
perciben una disminucion del rendimiento. Ademas, en este estadio puede existir cierta
desubicacion espacial.

o Estadio 4. Esta fase se corresponde con la demencia leve. En ella hay dificultad
para evocar palabras y nombres, y también pare recordar lo que se ha leido o personas
que se han conocido. Ademas, existe cierta desubicacién, por lo que la persona puede
perderse al dirigirse a un lugar que no es conocido para él. En este estadio se suele negar
la enfermedad como mecanismo de defensa.

o Estadio 5. Este estadio se corresponde con el déficit cognitivo moderadamente
grave y es donde la persona comienza a necesitar asistencia en algunas actividades
béasicas de la vida diaria, no siendo estas la higiene y la comida. Asimismo, no es capaz
de recordar aspectos relevantes de su vida diaria y aumenta la desorientacion espacial y
temporal, aunque la persona todavia es capaz de recordar tanto su nombre como el de
personas cercanas.

o Estadio 6. Se trata del deterioro cognitivo grave, donde la persona puede olvidar
ocasionalmente el nombre de su pareja, aunque sigue siendo capaz de distinguir a las
personas cercanas de las desconocidas y recuerda casi siempre su propio nombre.
Necesita ademas asistencia para las actividades de la vida diaria y puede presentar
cambios en la personalidad y la afectividad.

o Estadio 7. Se trata del deterioro cognitivo muy grave, donde la persona pierde
todas las capacidades verbales que quedan reducidas a gritos, grufiidos, etc., asi como

las funciones psicomotrices.
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De forma complementaria, el FAST, elaborado también por Reisberg (1982), subdivide
estos dos Ultimos estadios de la GDS en diversas subfases, de manera que se evalle mejor la
demencia severa. Las subfases del estadio 6 son: la disminucion en la habilidad de la persona
para vestirse, ir al bafio y ducharse, asi como la incontinencia urinaria y fecal. Respecto al
estadio 7, las subfases son: la reduccién del habla, la pérdida del vocabulario y de la marcha,
asi como la dificultad para estar sentado, sonreir y mantener la cabeza erguida.

Otra clasificacion, mas general, es la desarrollada por la OMS (2020a) que expone que
la demencia se caracteriza por desarrollarse en tres fases: temprana, intermedia y tardia. La
etapa temprana a menudo no se percibe, ya que su inicio es paulatino. Esta etapa presenta como
sintomas principales el olvido, la pérdida de la nocién del tiempo y la desubicacion espacial.
En la etapa intermedia, los sintomas y signos de la enfermedad se hacen mas evidentes y limitan
mas a las personas, las cuales comienzan a olvidar acontecimientos recientes, se desubican con
mas frecuencia, tienen dificultades para comunicarse, empiezan a necesitar ayuda para el aseo
y cuidado personal, y sufren cambios comportamentales. En la Gltima etapa, la dependencia e
inactividad se vuelven casi totales y la persona tiene una mayor desubicacion espacio-temporal,
presenta dificultades para reconocer a sus familiares y amigos, necesita ayuda casi constante
para el aseo y cuidado personal, tiene dificultades para caminar y las alteraciones

comportamentales, en ocasiones, pueden derivar en agresiones.

Tanto en los estadios de Reisberg como en los de la OMS se puede observar que el
avance de la enfermedad produce una dificultad para realizar las tareas de la vida diaria, debido
principalmente a la pérdida de capacidades de manera progresiva. Este hecho conlleva que la

persona necesite de la ayuda de otras personas y que, por tanto, se vuelva dependiente.

4.3 LA DEPENDENCIA DE LA PERSONA MAYOR CON
DEMENCIA'Y SUS CUIDADOS

Son multiples las definiciones que en la literatura se recogen sobre lo que se entiende
por dependencia. Uno de los organismos internacionales que definio este término fue el Consejo
de Europa (1998), el cual define la dependencia como un estado en el que se ven inmersas las
personas que, debido a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
necesitan una asistencia y/o ayudas relevantes para realizar las actividades de la vida diaria. Sin
embargo, la definicion méas aceptada en nuestro pais es la recogida en la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de

23



dependencia (2006), ley que regula esta situacion de dependencia. Esta ley define la
dependencia como un estado de caracter permanente en el que se encuentran aquellas personas
que por circunstancias debidas a la edad, la enfermedad o la discapacidad, y unidas a la falta o
pérdida de autonomia fisica, psiquica, intelectual o sensorial, necesitan de la atencion de otras
personas o de ayudas relevantes para poder llevar a cabo las actividades de la vida diaria o, en
el caso de personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otro tipo de apoyos

para su autonom ia.

Uno de los aspectos relevantes de esta ley es que ha desarrollado un Sistema para la
Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia (SAAD), en el que
se recoge un conjunto de prestaciones destinadas a estas personas, diferenciandose aquellas
destinadas al cuidado formal y las destinadas al cuidado informal. En este sentido, es preciso
destacar que cuando una persona es dependiente y, por tanto, tiene dificultades para realizar las
actividades de vida diaria puede disponer de tres tipos de cuidados: cuidado formal, cuidado

informal o una combinacién de ambos (Rogero-Garcia, 2009).

4.3.1 Tipos de cuidados

El cuidado formal se define como el conjunto de actuaciones que un profesional ofrece
y que va mas alla de las capacidades que tienen las personas para cuidar de si mismas o de otras
personas. Dentro de este cuidado formal se distinguen los servicios provenientes de
instituciones publicas y los contratados por la familia de manera privada para hacer frente al

cuidado de sus familiares dependientes (Francisco del Rey y Mazarrasa, 1995).

La Ley de Dependencia, en relacién con el cuidado formal, retine un tipo de prestaciones
(art. 2.6) implementadas a través de instituciones publicas, entidades privadas o, en su caso,

profesionales autonomos (Gonzalez, 2007).

El cuidado informal se entiende como aquel que es llevado a cabo por personas que se
encuentran dentro de la red social de la persona receptora del cuidado y que es realizado de
forma voluntaria, por lo que no se recibe remuneracion alguna (Rogero-Garcia, 2009).

La Ley de Dependencia agrupa un conjunto de prestaciones econémicas dirigidas a
conseguir la atencion por parte de cuidadores informales. Esta prestacion se denomina
prestacion econdmica para el cuidado del entorno familiar (art. 18) y debe estar justificada. Esto
quiere decir que, para poder acceder a ella, la persona debe ser cuidada por un cuidador informal
gue sea un familiar suyo y la atencion debe tener lugar en el domicilio de la persona
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dependiente. Ademas, la ley recoge otro tipo de prestaciones que pretenden conceder momentos
de respiro al cuidador principal. Aqui se incluyen los centros de dia o de noche que permiten la
acogida o internamiento por dias, horas o incluso semanas; los centros de rehabilitacion del
dependiente o los periodos de respiro durante el cuidado, de manera que la persona acude a

entidades publicas y concertadas, entre otros (Gonzélez, 2007).

Respecto a estas prestaciones, es preciso sefialar que el cuidador informal recibe una
gratificacion economica por los cuidados prestados, por lo que la definicion anteriormente
citada no es del todo correcta. Asi mismo, la ley pretende, mediante estas prestaciones, ayudar
al cuidador informal, generando una interrelacion entre el cuidado formal e informal para asi
mejorar el bienestar no solo de la persona cuidada, sino también del cuidador (Ruiz-Robledillo
y Moya-Albiol, 2012).

4.3.2 Cuidado informal

En relacion con el cuidado informal, Losada et al. (2007) sefialan que las familias se
presentan como fuentes principales de apoyo a las personas dependientes. Esto se debe, entre
otras cuestiones, a que las personas mayores desean ser cuidadas principalmente por su familia.
Asi, segun el IMSERSO (2011), un 45% de los mayores dice querer ser cuidado por su pareja
y un 21% por sus hijos/as, eleccion que no parece haber cambiado desde el afio 2001. Como
también recoge este documento, el ser cuidado por familiares permite permanecer en el hogar,
factor con relevante peso en su deseo. En consecuencia, el cuidado suele recaer en estos

cuidadores, pero con escasos apoyos externos.

Los cuidadores pasan por un conjunto de fases para adaptarse a la situacién de cuidado.
Estas fases comienzan con la negacion y finalizan con la resolucion (Pérez y Echauri, 2001).
La negacion o falta de conciencia del problema estd caracterizada por el hecho de que el
cuidador tiende a negar la situacion como una manera de controlar sus miedos y ansiedades. De
esta forma, la persona cuidadora se niega a aceptar que su familiar padece una enfermedad y
que va a necesitar ayuda y cuidados de otras personas, o evita hablar del deterioro o incapacidad

que sufre la persona dependiente.

La segunda fase se basa en la busqueda de informacion. Una vez finalizada la fase
temporal de negacion, y tras observar que la situacion es permanente y no temporal, el cuidador
comienza a buscar informacion sobre el trastorno o enfermedad de su familiar, es decir, sobre

consecuencias, tratamientos, etc., pues mantiene la esperanza de que revierta la situacion. Es
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normal que en esta fase los cuidadores desarrollen sentimientos de “malestar” por la situacion
en la que se encuentran, de manera que el enfado, la ira y la culpa suelen ser respuestas

habituales en estos momentos.

La tercera fase es la reorganizacion. En ella los sentimientos de ira y enfado suelen
mantenerse, pero también la persona va adquiriendo control sobre la situacion. La informacién
obtenida, la ayuda proporcionada, etc., permitirdn que la persona cuidadora tenga los medios

para afrontar la situacion de cuidado.

La ultima etapa es la resolucion y en ella la persona comienza a autocuidarse, busca
ayuda en otras personas y dedica mas tiempo a otras actividades distintas al cuidado, por lo que
si consigue una buena adaptacion a la situacion estara mejor que en los estados iniciales de la

enfermedad.

Sin embargo, es preciso sefialar que no todas las personas pasan por estas fases ni lo
hacen de la misma manera, ya que se observan patrones diferentes para adaptarse y afrontar las
situaciones de cuidado, es decir, cada persona suele reaccionar de una manera en cada una de

las fases y momentos del cuidado (Yanguas et al., 2000).

4.3.3 Perfil del cuidador informal

El IMSERSO (2005) sefiala que el perfil del cuidador/a informal es mayoritariamente
el de una mujer con un nivel educativo bajo que no se encuentra realizando ninguna actividad
laboral y que, en muchas ocasiones, no encuentra otra alternativa, sino cuidar a la persona
dependiente, lo que frena su desarrollo personal. También se indica que son mujeres con
ingresos econdémicos bajos, un escaso apoyo social y que proporcionan los cuidados durante
periodos largos de tiempo. Duran (2006) presenta ideas similares, puesto que expone que el
perfil tipo del cuidador informal es una mujer con una edad entre 50 y 60 afios, que no esta
ocupada ni tiene que abandonar su empleo, que dedica mas de 40 horas a la semana al cuidado
de la persona y que asume en exclusiva el cuidado de esta, haciéndolo de forma permanente
durante un periodo largo de tiempo. Ademas, suele padecer diversas patologias como

cansancio, cambios en el suefo, dolores de las articulaciones, etc.

Por su parte, Abellan et al. (2019) apuntan que concretamente las mujeres de 45 a 64
afios son las que asumen mas de la mitad del total de los cuidados y, aunque el patron se
mantiene segun datos mas recientes del IMSERSO, si que tiende a aumentar en cierta medida
el tiempo de cuidado prestado por los hombres. En concreto, la aplicacion de la Ley 39/2006
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muestra que en un 94% de las ocasiones la cuidadora es una mujer, en un 55,4% es mayor de
cincuenta afos y en un 22% mayor de 60 afios (IMSERSO, 2011).

En relacion al parentesco, la cuidadora de hombres mayores suele ser su mujer, seguida
de su hija. En el caso de mujeres mayores esto cambia y es la hija la que suele hacerse cargo de
los cuidados con més frecuencia, seguida por otros familiares (Abellan et al., 2019). Respecto
a las tareas efectuadas, puede decirse que principalmente las tareas que realizan estos
cuidadores informales son ayudar en las actividades de la casa, en el transporte de la persona
fuera del domicilio, asi como en todo lo relativo a la higiene personal. También se encargan de

otros aspectos como supervisar o administrar la toma de medicamentos (L6pez, 2016).

A modo de conclusién, se observa que en nuestro pais existe un modelo de cuidados
enmarcado dentro del cuidado familiar, el cual caracteriza a los paises con cultura mediterranea,
siendo un modelo muy centrado en el papel de la mujer como productora de bienestar
(IMSERSO, 2011). Con la Ley de Dependencia, no obstante, se ha comenzado a observar que
los cuidadores informales también necesitan ayuda y no solo pueden ser concebidos como un

recurso que proporciona una solucion de atencion a la persona dependiente (Canga et al., 2011).

44. EL CUIDADOR INFORMAL DE PERSONAS MAYORES
CON DEMENCIA: CONSECUENCIAS SOCIOECONOMICAS,
FAMILIARES, PSICOEMOCIONALES Y FISICAS

El cuidado de una persona mayor con demencia no es una experiencia limitada
temporalmente, como suele creer el cuidador en las primeras fases, sino que suele alargarse en
el tiempo. Este hecho desencadena una situacion de presién permanente para el cuidador ya
que, entre otras cosas, le exige reorganizar su vida (Montorio y Sancho, 2005). En concreto, la
demencia es una enfermedad que produce una carga alta de sufrimiento para el paciente, la
familia y la sociedad en general. Cerca del 60% de los cuidadores desarrollan trastornos de
ansiedad y hasta el 50% desarrollan depresion durante su labor de cuidador. Ademas, la
enfermedad produce a medio-largo plazo un incremento del tiempo dedicado al cuidado del
familiar, a lo que se suma la larga duracion del proceso y la repercusion en el entorno
sociofamiliar, principalmente en forma de sobrecarga para el cuidador principal (Formigaetal.,
2009).

En suma, el cuidado de las personas mayores con demencia trae consigo una serie de
repercusiones, problemas y/o trastornos que el cuidador informal puede experimentar a lo largo
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de la experiencia de cuidado y que afectan a su bienestar emocional. A continuacion, se realiza

una revision de los mismos.

4.4.1 Repercusiones familiares, econdmicas y sociales

El cuidado de una persona da lugar a cambios en las relaciones familiares (Ruiz y Nava,
2012). Por una parte, pueden aparecer conflictos debido a desacuerdos respecto a los cuidados
de la persona dependiente, o puede producirse que la persona cuidadora desarrolle sentimientos
de malestar dado que el resto de la familia no es capaz de considerar el esfuerzo que realiza.
Por otra parte, se produce una inversién de roles, ya que la hija se convierte, por ejemplo, en la

cuidadora de la madre, lo que requiere a su vez un cambio de mentalidad y una adaptacion.

Ademas, en muchas ocasiones, la persona mayor debe vivir con el cuidador principal y
su familia. Este hecho puede generar conflictos, ya que la persona dependiente requiere tiempo
y dedicacidn que se reduce en otros ambitos como las relaciones con los demés miembros de la
familia o el trabajo. Por Gltimo, es preciso sefialar que cuidar a una persona dependiente produce
en muchas ocasiones dificultades econdmicas, bien sea porque se reduce el tiempo dedicado al

plano laboral o porque aumentan los gastos debido a los cuidados efectuados.

Respecto al &mbito social, parte del tiempo que antes se dedicaba al ocio ahora se debe
dedicar a cuidar de la persona con demencia, por lo que es normal que el cuidador perciba que
no tiene tiempo para el ocio, o incluso que no realice otras actividades por sentirse culpable al
abandonar la responsabilidad del cuidado. En consecuencia, el cuidador suele descuidar o

reducir sus actividades sociales, lo que conlleva ciertos sentimientos de tristeza y aislamiento.

4.4.2 Repercusiones fisicas y psicoemocionales

El cuidado de la persona mayor conlleva también la aparicion de problemas fisicos o de
salud, como pueden ser dolores de cabeza, falta de apetito, temblores, problemas estomacales,
arritmias, trastornos del suefio, etc. (Ruiz y Nava, 2012). Segun el Manual para Cuidadores de
Personas Dependientes (Espin et al., 2005), una de las dimensiones mas afectadas es la fisica,
de manera que la persona desarrolla agotamiento por tener una gran cantidad de tareas, ademas
de fatiga y cansancio, debido a la falta de suefio por los trastornos de conducta y otras

alteraciones de la persona cuidada.

Sin embargo, son los problemas de tipo psiquico los més relevantes y que mas

desarrollan los cuidadores (Sanchez y Fontalba, 2017). En este sentido, se han realizado
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diversos estudios que evidencian que la salud mental de los cuidadores informales se ve mas
afectada que su salud fisica. El hecho de cuidar a menudo trae consigo consecuencias
psicolégicas negativas como tristeza, desesperacion, indefension, enfado, irritabilidad,
preocupacion, ansiedad o sentimientos de culpa (Ruiz y Nava, 2012). En esta misma linea,
Espin et al. (2005) sefialan la presencia de ansiedad y depresion que junto con el estrés son los

sentimientos o trastornos méas presentes en los cuidadores.

El estrés es entendido como una experiencia subjetiva de la persona y la forma en que
interpreta la situacion en la que se encuentra (Peird, 2009). Pinquart y S6rensen (2003) sefialan
que este estrés es ain mayor cuando la persona a la que se cuida padece algln tipo de demencia.
Asi pues, los trastornos de suefio, el vagabundeo o conductas peligrosas que aparecen segun
avanza la demencia se han relacionado con una mayor inquietud por parte del cuidador; la
apatia, con un mayor malestar psicoldgico y fisico; las conductas disruptivas con la depresion;
y la presencia de depresion en el paciente con una mayor sobrecarga subjetiva por parte del
cuidador (Garre et al., 2002). El cuidado informal de personas con demencia genera, respecto
al cuidado de otros dependientes, un mayor nivel de estrés que se acompafia, en un 40 a 75%

de los casos, de un diagndstico de trastorno psicoemocional (Sanchez y Fontalba, 2017).

En algunas ocasiones, una situacion de estrés prolongado junto con otra serie de
circunstancias a las que puede verse sometida la persona cuidadora desencadena lo que se

conoce como sobrecarga del cuidador.

4.4.2.1 Sobrecarga del cuidador

Uno de los efectos psicoemocionales mas importante de los contemplados en los
cuidadores es el efecto de la sobrecarga que puede entenderse como un estado psicologico
resultante de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales, asi
como de las dificultades econdmicas debidas al hecho de tener que cuidar de la persona enferma
(Ruiz y Nava, 2012). Sanchez et al. (2013) definen este concepto como un término
multidimensional que afecta no solo al cuidador, sino también a la persona dependiente de los
cuidados y a la familia en general. La sobrecarga viene derivada indirectamente de la pérdida
de capacidades fisicas, cognitivas y motoras, asi como de autonomia e independencia de la
persona mayor, lo que requiere que las personas que se encargan de su cuidado tengan que

reorganizar su tiempo, roles y actividades diarias. Como consecuencia de todo ello, en
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ocasiones, se contempla un impacto importante en la vida del cuidador y un desarrollo de

emociones negativas diversas como tristeza, ira o frustracion.

La definicion del término sobrecarga, por tanto, conlleva la repercusion en diversas
dimensiones, de modo que, actualmente, existen medidas de sobrecarga social, emocional,

psicologica, etc. para evidenciar dicho impacto (Pérez y Yanguas, 1998).

En el contexto que nos concierne, un estudio a cuidadores de personas con demencia
determind que la mitad de la muestra se encontraba sobrecargada, presentando un 28% una
sobrecarga intensa. Se llegd, por tanto, a la conclusion de que cuidar a una persona con
demencia supone una mayor sobrecarga para el cuidador (Rodriguez et al., 2014). Asi mismo,
en el cuidado de una persona con demencia la sobrecarga puede adoptar diversas trayectorias
(Roca y Blanco, 2007):

- Clasica. Hace referencia al aumento de la sobrecarga de manera homogénea en
el tiempo.

- Bimodal. En esta trayectoria hay dos momentos clave en la sobrecarga: uno al
principio de la enfermedad, es decir, cuando es diagnosticada y la familia se debe
acomodar a la nueva situacion y a los cuidados, y otra en el final de la enfermedad,
cuando la familia se empieza a preparar para la muerte del familiar.

- Fluctuante. Esta trayectoria se caracteriza por cambios continuos que tienen que

ver con las fluctuaciones del estado de la persona que se cuida y del cuidador.

A su vez, es preciso destacar que la sobrecarga engloba varias dimensiones o aspectos:
objetivos y subjetivos, tal y como se puede ver en la siguiente figura (Figura 1). Los aspectos
objetivos hacen referencia a cambios en la vida de los cuidadores o en el ambito doméstico, de
manera que se relacionan con el desarrollo de actividades de cuidado a la persona dependiente
como bafarlo, vestirlo o darle de comer, asi como con actividades instrumentales como
movilizarlo, llevarlo al médico, etc. Los aspectos subjetivos hacen referencia a las reacciones

emocionales provocadas por el hecho de cuidar (Ruiz y Nava, 2012).
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Figura 1.

Sobrecarga: dimensiones y consecuencias asociadas.

SOBRECARGA
. . ‘ Consecuencias
Dimensiones : asociadas
Sobrecarga l Sobrecarga Sobrecarga J»
objetiva subjetiva laboral: Burnout Maltrato

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

Para medir todos estos aspectos se ha desarrollado la Escala de Sobrecarga del Cuidador
de Zarit en 1980, validada al castellano por Martin et al. (1996). Esta escala esta compuesta por
22 items con respuesta tipo Likert y evala en qué grado el cuidador ha visto afectada su salud,
vida personal y social, finanzas y bienestar emocional debido al cuidado de la persona
(Cerquera y Galvis, 2014). Se encuentra dividida en tres factores: carga, competencia y
dependencia. El primer factor incluye 15 items que miden el impacto subjetivo del cuidado, el
segundo factor incluye 4 items relacionados con la percepcion que el cuidador tiene sobre su
capacidad para continuar con el cuidado y el tercer factor contiene 3 items relacionados con la
percepcion que el cuidador tiene sobre la dependencia de la persona cuidada (Martin-Carrasco
et al. 2010).

Finalmente, es preciso destacar que el aumento de la sobrecarga puede desencadenar
igualmente consecuencias negativas no solo para el cuidador, sino también para la persona

cuidada. A continuacion, se detallan més dichas consecuencias.
4.4.2.2. Consecuencias asociadas a la sobrecarga
Por un lado, en muchas ocasiones, en el &mbito laboral, y especialmente en trabajos
relacionados con el cuidado o servicio humano, se desarrollan emociones o sentimientos

negativos. Esto es lo que se conoce como sobrecarga laboral, sindrome de sobrecarga emocional
0 Burnout. El término Burnout aparece a mediados de los afios 70 de la mano de un psic6logo
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clinico, Freudenberger. Este psicdlogo utilizo este término para referirse a una serie de sintomas
experimentados por él y sus colaboradores, concretamente, tras atender a personas
drogodependientes durante largos periodos de tiempo. Observé que parecian sufrir disminucién

de energia, depresion o irritabilidad, entre otros sintomas (De Valle-Alonso et al., 2015).

Posteriormente, Maslach (1993) describi¢ este concepto de manera mas pormenorizada,
como sindrome psicolégico experimentado en respuesta a estresores interpersonales cronicos
en el ambito laboral. En concreto, sefial6 que estaba compuesto por tres dimensiones:
agotamiento extenuante, sentimiento de cinismo y desapego por el trabajo, y una sensacion de
ineficacia y falta de logros. Dichas dimensiones, que se relacionan a continuacion con el ambito

de los cuidados, fueron descritas de la siguiente manera (Maslach et al., 2001):

o El agotamiento emocional (AE), sintoma mas claro de este sindrome. Se refiere
a sentimientos de estar sobreexigido y vacio de recursos emocionales y fisicos. En el
caso de los cuidadores, este sintoma es el reflejo del estrés individual vivido.

o La despersonalizacion (DP), sintoma desarrollado como respuesta al exceso de
agotamiento emocional, como elemento auto-protector de la “preocupacion”. Se
produce cuando el trabajador, por ej. el cuidador, pone distancia entre él y quien va a
recibir sus servicios, viéndose reflejado en insensibilidad, cinismo e indiferencia hacia
el objeto de sus servicios: persona receptora de cuidados.

o La reducida realizacion personal (RP), sentimientos de incompetencia y
carencia de logros y productividad en el trabajo. Se trata de una dimensién compleja,
consecuencia de las anteriores dos dimensiones. Tras el agotamiento y la
despersonalizacion, el trabajador (cuidador por ej.) suele sentir ineficacia a nivel

laboral.

En resumen, este sindrome esta caracterizado por la aparicion de estrés, ansiedad,
depresion, irritabilidad, dificultad de concentracién, insomnio, pérdida de apetito, apatia,

dolores de cabeza o abuso de sustancias perjudiciales, entre otros aspectos (Martinez, 2020).

Ademas, cabe destacar que se han descrito ciertas etapas por las que atraviesa la persona

que desarrolla el Sindrome de Burnout y que pueden observarse en la siguiente tabla (Tabla 2).
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Tabla 2
Etapas del Sindrome de Burnout.

ETAPA CARACTERISTICAS

Etapa 1 - Desequilibrio entre
demandas laborales y recursos.
- Situacion de estrés agudo.

Etapa 2 - Sobreesfuerzo para
adaptarse a las demandas.
- Este sobreesfuerzo solo
funciona transitoriamente.

Etapa 3 - Aparicion del sindrome
con las tres caracteristicas.

Etapa 4 - La persona se encuentra
deteriorada fisica y
psicoldgicamente.
- Es un peligro més que una
ayuda para el receptor.

Nota. Fuente: Gutiérrez et al. (2006).

Por dltimo, respecto a la evaluacién de este sindrome, Maslach et al. (1996)
desarrollaron un instrumento denominado Inventario de Burnout de Maslach (MBI, siglas en
inglés). Este cuestionario, formado por 22 preguntas con respuesta tipo Likert, evalla
precisamente las tres dimensiones previamente sefialadas y determina tres niveles de intensidad

del sindrome (leve, moderado o grave) (Gutiérrez at al., 2006).

En los altimos afios, también se ha relacionado el Burnout con los cuidadores informales
ya que, aunque propiamente no se pueda definir como relacion laboral, la labor del cuidador
informal parece producir efectos muy parecidos a los contemplados en los cuidadores formales
en el ambito laboral. En el caso de los cuidadores informales, el desarrollo de este sindrome
estd vinculado con personas que se dedican plenamente al cuidado de la persona mayor,
sintiéndose inicialmente culpables y dejando de lado sus actividades de ocio y relaciones
sociales. Seguidamente, parecen ser incapaces de relajarse por su situacion y desarrollan

aislamiento social y sentimientos de soledad (Zambrano y Ceballos, 2007). En consecuencia,
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se produce un aumento de la sobrecarga hasta tal punto que llega a no ser saludable ni para el
cuidador ni para la persona cuidada, apareciendo entonces este sindrome (Alvira, 2017).

En esta misma linea, Villarejo et al. (2012) sefialan que existen una serie de factores de
riesgo que aumentan la probabilidad de que un cuidador informal desarrolle este sindrome.
Entre dichos factores destacan la mayor probabilidad cuanta mas edad tenga la persona
dependiente, mayor agresividad exprese o numero de enfermedades fisicas y psiquicas posea.
Asi mismo, destacan que es mas probable este sindrome en cuidadores con escasa ayuda
familiar y social, sin informacion o formacion como cuidadores, y sin la pertenencia a

asociaciones o0 grupos que puedan apoyarlos.

Por otro lado, la sobrecarga, debido a las repercusiones que tiene en la salud mental y
fisica del cuidador, puede tener consecuencias también en la persona receptora del cuidado.
Una de las principales consecuencias es la negligencia y maltrato hacia la persona cuidada (Paz-
Rodriguez y Sanchez-Guzman, 2011). Dicho maltrato ha sido definido por mdltiples
organismos internacionales y nacionales. La definicion mas aceptada es la adoptada por la Red
Internacional para la Prevencién del Maltrato en Personas Mayores (1995) que entiende el
maltrato de las personas mayores bien como un acto Unico y reiterado, o bien como el acto de
dejar de tomar las medidas necesarias, en el contexto de cualquier relacion donde hay confianza,

gue provocan dafio o angustia en la persona mayor.

En este sentido, se puede decir que el maltrato, en general, y concretamente el maltrato
a las personas mayores, es un tipo de violencia (Rivera et al., 2015). Motte y Mufioz (2004)
sefialan 5 tipos de violencia familiar que pueden ser ejercidas sobre las personas mayores:
violencia fisica, emocional, sexual, econémica y negligencia. La primera son actos que causan
un dafio fisico; la segunda, acciones que causan un dafio emocional; la tercera abarca todas las
relaciones sexuales sin consentimiento de la persona mayor y cualquier acto de abuso sexual
como tocamientos; la cuarta implica el uso inapropiado de los bienes de estas personas; y la
quinta, negligencia, supone la no satisfaccion de las necesidades basicas y emocionales y puede

ser de tipo econdémico, fisico o emocional.

La OMS (2020b), en base a revisiones sistematicas y metanalisis de estudios recientes
sobre el maltrato a personas mayores en entornos, tanto institucionales como comunitarios,
constata que en el ambito comunitario la prevalencia general es de 15,7%, siendo el maltrato
psicolégico el mas ejercido (11,6%), seguido del econdémico y la negligencia (6,8% y 4,2%,

respectivamente); el maltrato fisico (2,6%) y el sexual (0,9%) ocupan los ultimos puestos.
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La relacion de este maltrato, tanto con la demencia como con la sobrecarga, puede
observarse en el perfil caracteristico tanto del cuidador maltratador como del maltratado. La
persona maltratada suele ser una mujer de mas de 75 afios, dependiente y con deterioro
cognitivo o demencia, antecedentes de maltrato y bajos recursos econémicos. Por su parte, la
persona maltratadora suele ser un familiar cuidador mayor de 50 afios, que ha ejercido esta labor
durante un periodo largo de tiempo, que vive en la familia (un 40% son conyuges y un 50%

hijos o nietos) y que ha desarrollado sobrecarga (Armas y Panchén, 2010).

Rivera et al. (2015) sefialan también que existen diversas investigaciones centradas en
determinar qué factores especificos propician que se produzca maltrato hacia este colectivo,
destacandose tres principalmente: la sobrecarga del cuidador informal y los trastornos
conductuales y el deterioro cognitivo de la persona objeto de cuidado. Asi mismo, Johannesen
y Logiudice (2013) distinguen trece factores de riesgo, clasificados en cuatro grupos: 1) factores
relacionados con las personas mayores como deterioro cognitivo o dependencia funcional; 2)
factores relacionados con el cuidador como sobrecarga o estrés; 3) factores relacionados con
las relaciones personales, como pueden ser problemas familiares o una relacion conflictiva entre
cuidador y persona mayor; 4) contexto social o medio ambiental marcado principalmente por

bajo apoyo social.

45 ESTUDIOS SOBRE EL IMPACTO DEL CUIDADO
INFORMAL DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA

Diversos estudios se han centrado en las repercusiones que el cuidado tiene en la persona
que lo realiza. Dichos estudios han explorado diferentes variables, siendo las més estudiadas la
sobrecarga, la calidad de vida percibida, la ansiedad, la depresion o el estrés (Badia et al., 2004;
Delgado et al., 2014; Galvez-Romero y Gonzalez-Valentin, 2009; Perdomo-Romero y
Ramirez-Perdomo, 2017; Rodriguez et al., 2014). En menor medida, se ha contemplado la
influencia de otras variables como los pensamientos disfuncionales (Losada et al., 2005;

Vazquez-Sanchez et al., 2012).

Respecto a las conclusiones de estos estudios, se observa un peor estado de salud unido
a una peor calidad de vida del cuidador, altos indices de sobrecarga y desarrollo de ansiedad y
depresion (Delgado et al., 2014; Galvez-Romero y Gonzalez-Valentin, 2009). Ademas, algunos
de estos factores, como la sobrecarga, se correlacionan con la enfermedad de la persona cuidada
o con el hecho de no tener un trabajo remunerado (Rodriguez et al., 2014).
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Entre los estudios méas representativos estan el realizado por Artaso et al. (2003) y el de
Lépez Gil et al. (2009). En el primero de ellos, se constaté que de un total de 80 cuidadores
familiares de pacientes con demencia, un 79% sufria sobrecarga intensa. En el segundo, de los
156 cuidadores principales se observo que el 66,4% presentaba sobrecarga, mientras que el
48,1% manifestaba que su salud era mala 0 muy mala y tenian una peor calidad de vida.
Destacaban especialmente las areas de energia, suefio, relaciones sociales y nivel emocional
(sintomas de ansiedad y depresién) como las més afectadas, contemplandose también una

frecuencia importante de cefalea, dolor de espalda, cansancio o apatia.

Por tanto, parecen indispensables intervenciones que permiten paliar las repercusiones

que el cuidado tiene en la vida y salud de los cuidadores informales.

4.6 INTERVENCIONES DESTINADAS A LOS CUIDADORES
INFORMALES

Un gran nimero de instituciones publicas, colectivos sociales y sanitarios han
comenzado a interesarse por la salud y bienestar de los cuidadores informales, poniendo en
marcha programas desde diversas perspectivas que pueden contemplarse en la tabla que aparece

mas adelante en este apartado (Tabla 3).

La gran mayoria de los programas se centran en intervenir las consecuencias
psicoemocionales derivadas del cuidado, concediendo gran importancia a aspectos como la
sobrecarga, la depresiéon, los pensamientos disfuncionales, la ansiedad y el estrés (Ferré-Grau
etal., 2012; Gandoy et al., 1999; Losada et al., 2004; Martin et al., 1999). Otros programas han
afiadido también otras variables como el malestar emocional o la salud mental (Otero et al.,
2015; Rodriguez-Sanchez et al., 2012).

Ademas, existen intervenciones que introducen otras variables relevantes ademas del
estado psicoldgico o emocional del cuidador; por ejemplo, el conocimiento de la enfermedad,
el cuidado del cuidador o autocuidado, temas relacionados con el cuidado de la persona mayor,
aspectos especificamente psicoldgicos (enfado, pensamientos disfuncionales, sobrecarga,
gestion emocional, etc.) y ayudas o recursos técnicos (Losada et al., 2007; Sanchez-Pascual et
al., 2001). Otras variables como la comunicacién con la persona mayor o los aspectos legales
relativos al cuidado son también tenidas en cuenta en otros programas (Alonso-Babarro et al.,
2005; Frias-Torres et al., 2020; Fuentes y Moro, 2014; Vinyoles et al., 2001). La introduccién

de otras variables en este tipo de intervenciones, ademas de las relativas a aspectos basicamente
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psicologicos o psicoemocionales, resulta esencial debido al hecho de que el estado de bienestar
implica maltiples areas de la persona: social, ocio y tiempo libre, autocuidado saludable, etc.

Por ultimo, aungque en menor medida, algunos programas recogen otras variables como
el duelo, incluido en el “Programa Hestia” (Consorcio de Servicios Sociales de Albacete, 2020);
el ocio y los momentos de respiro, observados en programas como “Cuidarelax” (Union
Democréatica de Pensionistas y Jubilados de Espafia, 2019); y los cambios en la vivienda
(Fernandez, 2003).

En cuanto a la eficacia de estas intervenciones, aquellas relacionadas con la mejora
psicolégica y emocional consiguen en la mayoria de las ocasiones los resultados esperados.
Asi, la intervencion de Ferré-Grau et al. (2012) detecta una mejora estadisticamente
significativa respecto a los sintomas de ansiedad y depresion y la de Rodriguez-Sanchez et al.
(2012) encuentra mejoras en cuanto a la salud mental de los cuidadores y sus pensamientos
disfuncionales. Por su parte, Losada et al. (2004) contemplaron una reduccion de los niveles de

estrés en los cuidadores, pero no en lo que respecta a los sintomas de depresion.

Respecto a las intervenciones que incluian otros aspectos, puede decirse que han
obtenido los resultados esperados. En este sentido, el programa “ALOIS” (Alonso-Babarro et
al., 2005) ha conseguido mejorar la calidad de vida de las personas cuidadoras y el programa
“INFOSA-DEM” (Frias-Torres et al., 2020) ha supuesto una mejora de la autoeficacia y del
bienestar emocional, a la vez que ha tenido un efecto en la calidad de vida del cuidador. Por su
parte, el programa planteado por Sanchez-Pascual et al. (2001) permitié que los cuidadores, al
tener un mayor conocimiento de la enfermedad y de los problemas conductuales, tuviesen una
mejor reaccion ante los mismos, mejorando la afectividad de la persona enferma, la relacion

cuidador-cuidado y reduciendo el estrés del cuidador.

En estos programas se tratan componentes diversos que normalmente se desarrollan
mediante una intervencion interdisciplinar en la que participan distintos profesionales como
trabajadores sociales, médicos, psicélogos, enfermeras, terapeutas ocupacionales... Las
intervenciones se suelen componer de 8 sesiones de media con una duracion de 90 minutos y

suelen extenderse durante dos meses.
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Tabla 3

Intervenciones psicoemocionales y psicoeducativas para cuidadores informales.

FINALIDAD
PSICOEMOCIONAL

PSICOEMOCIONAL
Y
PSICOEDUCATIVA

AUTORES
Ferrée-Grau et al.
(2012)

Gandoy et al. (1999)
Losada et al. (2004)

Martin et al. (1999)
Rodriguez-Sanchez et

al. (2012)

Otero et al. (2015)

Alonso-Babarro et al.
(2005)

Consorcio de
Servicios Sociales de
Albacete (2020)
Fernandez (2003)

Frias-Torres et al.

(2020)

Fuentes y Moro (2014)
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COMPONENTES

Ansiedad y depresion.

Ansiedad.

Depresion, estrés 'y pensamientos
disfuncionales.

Ansiedad.

Calidad de vida, carga del cuidador,
pensamientos disfuncionales y salud
mental.

Depresion, malestar emocional y carga

del cuidador.

Formacion sobre las demencias,
comunicacion con la persona enferma y
recursos sociales.

Autocuidado, cuidado del anciano,
formacion sobre la enfermedad, duelo,
ayudas, estrés y relajacion.
Comunicacion con el anciano, cuidado
de la persona enferma, conocimiento de
la enfermedad, cambios en la vivienda y
autocuidado.

Informacion y formacién sobre la
demencia, comunicacién con la persona
enferma, cuidado del anciano, ayudas y
recursos y autocuidado.

Autocuidado, tiempo libre del cuidador,
pensamientos disfuncionales, formacion
sobre la enfermedad, cuidado del

anciano, ayudas e informacion juridica.



Losada et al. (2007)

Sanchez-Pascual et al.

(2001)

Union Democratica de

Pensionistas

y

Jubilados de Espafia

(2019)

Vinyoles el al. (2001)

Nota. Fuente: Elaboracion propia.
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Autocuidado, pensamientos del
cuidador, cuidado del familiar y ayudas.
Formacion sobre las demencias, cuidado
del familiar, autocuidado y recursos.

Atencibn 'y  apoyo  psicoldgico,
formacion sobre la enfermedad, ocio del

cuidador y autocuidado.

Formacion sobre la enfermedad, cuidado
del familiar, aspectos legales, estrés y

recursos.



5. FUNDAMENTO EMPIRICO

5.1 ESTUDIO EMPIRICO: METODO

5.1.1 Objetivos de la investigacion

Los objetivos que se pretenden conseguir con el presente estudio de investigacion son

los siguientes:

Obijetivo general:

EVALUAR el impacto en el bienestar emocional de cuidadores informales por el

cuidado de una persona mayor con demencia.

Obijetivos especificos:

= EVALUAR el grado de conocimiento o informacion acerca de la demencia, el cuidado
y la importancia del autocuidado en cuidadores informales de personas mayores con
demencia.

= ANALIZAR los efectos fisicos y psicoemocionales que se producen en cuidadores
informales y en las diferentes facetas de sus vidas, centrando la atencion en la

sobrecarga y en la sintomatologia depresiva, de ansiedad y de estrés.

5.1.2 Participantes

La muestra del estudio estaba compuesta por 61 cuidadores informales de personas
mayores con demencia pertenecientes a diversas Asociaciones de Familiares de Alzhéimer
(AFA) de Avila, Burgos, Palencia, Valladolid, Le6n, Soria y Cantabria, asi como a las clinicas
de memoria que la Fundacion INTRAS tiene en Valladolid. EI 73,8% de los participantes eran
mujeres y la edad se situaba mayoritariamente entre 40 y 60 afios (68,9%). Respecto al estado

civil, mas de la mitad de los participantes afirm¢ estar casado (62,3%).

En cuanto al nivel de estudios, un 57,4% manifestd haber cursado estudios superiores,
un 26,2% estudios secundarios y un 16,4% estudios primarios. En referencia a la situacion
laboral, un 72,1% se encontraba en activo, mientras que un 16,4% era jubilado, un 6,6%

manifestd ser amo/a de casa y un 4,9% estaba desempleado.
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En relacion con el cuidado, un 55,7% cuidaba a una persona mayor de 80 afios, un 31,1%
a una personaentre 71y 79 afios y un 13,1% a una persona con una edad comprendida entre 65
y 70 afos. Respecto al parentesco, la mayor parte de la muestra eran hijos de la persona cuidada

(68,9%), siendo los conyuges el segundo grupo mas numeroso de la muestra (18%).

El grado de demencia del familiar cuidado era en su mayoria moderado (55,7%). Acerca
del tiempo que llevaban cuidando al familiar, mas de la mitad de la muestra manifestd que
Ilevaba haciéndolo entre 1 y 5 afios (57,4%), seguidos de aquellos que llevan entre 6 y 10 afios
(23%), més de 10 afios (13,1%) y menos de un afio (6,6%). Asi mismo, un 34,4% dedicaba mas
de 14 horas al cuidado, un 32,8% de 0 a 4 horas, y un 16,4% de 5a 9 o de 10 a 14 horas.

Por dltimo, un 80,3% de los cuidadores estaba recibiendo atencion psicoldgica o
psiquiatrica y un 75,4% estaba tomando psicofarmacos. A continuacion, en la siguiente tabla

se presentan detalladamente todos los datos obtenidos (Tabla 4).
Tabla 4

Datos sociodemograficos de la muestra

GENERO Masculino 16 26,2
Femenino 45 73,8

EDAD Menos de 40 afios 4 6,6
Entre 40 y 60 afios 42 68,9

Entre 61y 79 afios 14 23,0

Mas de 80 afios 1 1,6

ESTADO CIVIL Casado 38 62,3
Divorciado 1 1,6

Soltero 19 31,1

Viudo 3 4,9

NIVEL EDUCATIVO Sin estudios 0 0,0
Estudios primarios 10 16,4

Estudios secundarios 16 26,2

Estudios superiores 35 57,4

SITUACION LABORAL En activo 44 72,1
Parado 3 49

Jubilado 10 16,4

Amo de casa 4 6,6

EDAD DE LA Entre 65y 70 afios 8 13,1
PERSONA CUIDADA Entre 71y 79 afios 19 31,1
Mas de 80 afios 34 55,7

PARENTESCO CON LA Cényuge 11 18,0
PERSONA CUIDADA Hijo 42 68,9
Nuera/yerno 0 0,0

Hermano 0 0,0

Sobrino 1 1,6
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Nieto 2 3,3

Otro 5 8,1

GRADO DE Leve 6 9,8

DEMENCIA Moderado 34 55,7

Grave 21 34,4

TIEMPO CUIDANDO Menos de un afio 4 6,6

AL FAMILIAR Entre 1y 5 afios 35 57,4

Entre 6 y 10 afios 14 23,0

Mas de 10 afios 8 13,1

HORAS DEDICADAS De 0 a 4 horas 20 32,8

AL CUIDADO De 5 a 9 horas 10 16,4

De 10 a 14 horas 10 16,4

Mas de 14 horas 21 34,4

ATENCION Si 12 19,7

PSICOLOGICA (@) No 49 80,3
PSIQUIATRICA

MEDICACION Si 15 24,6

PSICOACTIVA No 46 75,4

Nota. Fuente: Elaboracion propia

Los criterios de inclusion considerados fueron ser cuidador informal principal de una
persona mayor con demencia, ser mayor de edad, aceptar voluntariamente participar en el

estudio y conceder el consentimiento del uso de sus datos con fines cientificos (Anexo 1).

5.1.3 Instrumentos

Seguidamente, se presentan los instrumentos de evaluacion que componen el paquete
de cuestionarios del estudio de cuidadores informales de personas mayores con demencia. El
paquete de cuestionarios esta compuesto por tres partes: datos sociodemograficos; cuestionario
ad hoc sobre conocimiento o informacion de la demencia, el cuidado y el autocuidado; y efectos
fisicos, psicoemocionales y repercusion en diferentes facetas de la vida del cuidador informal
(Anexo 2). Los datos sociodemograficos rastrean informacion sobre los aspectos sefialados en

el apartado anterior, pudiendo contemplarse los items especificos en los anexos (Anexo 2.1).

5131 Cuestionario ad hoc sobre conocimiento o informacion de la
demencia, el cuidado y el autocuidado.

Esta parte del paquete de cuestionarios agrupa una serie de variables relacionadas con
el conocimiento o informacién que el cuidador tiene de la demencia, el cuidado y el
autocuidado. Se trata de un cuestionario construido ad hoc para el presente estudio (Anexo 2.2).
En concreto, evalla las siguientes variables cualitativas que pueden agruparse en tres tipos de

respuesta:
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o Los conocimientos sobre la enfermedad. Variable cualitativa medida a través de las
siguientes dos opciones de respuesta: insuficientes, suficientes.

o El medio de obtencion de informacion sobre la enfermedad. Variable cualitativa de
respuesta multiple medida a través de las siguientes opciones: instituciones, familiares,
amigos, busqueda anénima y otro.

o El grado de conocimiento o informacion sobre diferentes aspectos, a saber: las etapas o
procesos por los que pasa la persona en el avance de la enfermedad; las deficiencias
mas comunes que se producen en algunas areas; como deben comunicarse con la
persona enferma; cdmo debe realizarse un adecuado movimiento de la persona
enferma, una buena higiene, etc.; los cambios a realizar en el hogar para facilitar la
vida de la persona enferma; la importancia del autocuidado y como llevarlo a cabo;
qué hacer o a donde acudir para concederse momentos de relax; técnicas y ejercicios
para relajarse. Variables cualitativas medidas a través de una escala tipo Likert:
totalmente en desacuerdo, en desacuerdo, ni de acuerdo ni en desacuerdo, de acuerdo y

totalmente de acuerdo.

5.1.3.2  Efectos fisicos, psicoemocionales y repercusion en diferentes
facetas de la vida del cuidador informal.

En la siguiente parte del paquete de cuestionarios se evalGan los efectos fisicos y
psicoemocionales del cuidado, asi como la repercusion en otras facetas de la vida del cuidador
informal. Para ello, se utilizan tres instrumentos: cuestionario ad hoc de repercusion en
diferentes esferas vitales; cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit; y cuestionario
depresion, ansiedad y estrés (DASS-21). Pueden contemplarse en los anexos (Anexo 2.3). No

obstante, se resumen los aspectos principales seguidamente.

o Cuestionario ad hoc de repercusion en diferentes esferas vitales (Anexo 2.3.1). Este
instrumento evalla diferentes repercusiones de la situacién de cuidado. En concreto,
estd compuesto por dos partes; la primera, doce items que rastrean variables cualitativas
relativas a diferentes facetas vitales evaluadas con una escala tipo Likert de cinco
alternativas de respuesta: totalmente en desacuerdo, en desacuerdo, ni de acuerdo ni en
desacuerdo, de acuerdo y totalmente de acuerdo; y la segunda, variable cualitativa que
rastrea el tipo de problemas fisicos y psicoldgicos que han desarrollado los cuidadores

desde el comienzo de su labor de cuidado.
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El listado de variables de la primera parte recoge las repercusiones del cuidado
en diferentes facetas de la vida del cuidador, esto es: funcionamiento en el trabajo;
reduccion de la jornada laboral; abandono del trabajo; actividades de ocio; reproches
por parte de personas cercanas por no pasar tiempo con ellas; realizacion de otras
actividades distintas al cuidado; recepcion de ayuda por parte de familiares o amigos;
recepcion de ayuda por parte de instituciones; empeoramiento de las relaciones
familiares; afectacion del tiempo que se pasa con otros miembros de la familia;
abandono o aislamiento de la vida anterior; carga econdémica para la persona.

La segunda parte rastrea los posibles problemas de salud que se han desarrollado
desde el comienzo de la situacion de cuidado en el cuidador. Esta variables es evaluada
a través de diferentes opciones de respuesta entre las que el participante puede elegir
mas de una opciodn: fatiga, trastornos del suefio, dolores de cabeza, dolores articulares,
falta de apetito, problemas estomacales, arritmias, agotamiento, depresion,
irritabilidad, ansiedad, apatia, agitacion, estrés y otro.

Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexo 2.3.2). Este instrumento
evalUa el grado de sobrecarga de los cuidadores. Esta formado por 22 items con una
escala Likert de 5 alternativas de respuesta: nunca, rara vez, algunas veces, bastantes
veces, casi siempre. Respecto a la sobrecarga, una puntuacion menor a 46 no refleja
sobrecarga, una puntuacién entre 46 y 56 es un indicador de sobrecarga leve y una
puntuacién mayor a 56 refleja una sobrecarga intensa.

El cuestionario ha sido adaptado y validado al castellano, mostrando adecuadas

propiedades psicométricas de fiabilidad y validez (Martin et al., 1996).

Depression, Anxiety and Stress Scale-21 (DASS-21) (Anexo 2.3.3). Esta escala tiene
como objetivo evaluar el grado de sintomatologia. Esta formada por 21 items con una
escala Likert de 4 alternativas de respuesta: no me ha ocurrido; me ha ocurrido un poco,
0 durante parte del tiempo; me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del
tiempo; me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo. El participante debe indicar
el grado en el que le han ocurrido cada uno de los items presentados durante la dltima
semana. Los items, agrupados en tres subescalas de 7 items cada una, evaluan tres tipos

de sintomatologia:
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> Depresion. Escala que valora sintomatologia depresiva. Sus puntos de corte
son: 5-6 depresion leve, 7-10 depresion moderada, 11-13 depresion severay 14
0 mas depresion extremadamente severa.

> Ansiedad. Escala que valora sintomatologia ansiosa. Sus puntos de corte son: 4
ansiedad leve, 5-7 ansiedad moderada, 8-9 ansiedad severa y 10 o mas ansiedad
extremadamente severa.

> Estrés. Escala que valora la presencia de sintomas de estrés. Posee los siguientes
puntos de corte: 8-9 estrés leve, 10-12 estrés moderado, 13-16 estrés severo y
17 0 més estrés extremadamente severo.

La version utilizada en este estudio ha sido la validacion de Ruiz et al. (2017), la

cual ha mostrado buenas propiedades psicométricas.

5.1.4 Procedimiento

Se contactd con diversas asociaciones de familiares de Alzhéimer de Avila, Burgos,
Palencia, Valladolid, Leo6n, Soria y Cantabria, asi como con las clinicas de memoria de la
Fundacion INTRAS en Valladolid. Las asociaciones difundieron el estudio de investigacion
entre sus usuarios, a quienes se les propuso participar de forma voluntaria y anénima o
confidencial en el estudio. Posteriormente, tras ser informados sobre los objetivos y dar su

consentimiento a participar, los participantes recibieron el paquete de cuestionarios.

Concretamente, en la presentacion del estudio a los participantes, se explicaban
detalladamente los objetivos, la duracion aproximada de la encuesta, asi como se informaba de
que la colaboracion era totalmente voluntaria y anonima o confidencial. Asi mismo, se
facilitaba el correo de la autora del presente Trabajo Fin de Master con la finalidad de que los
participantes pudieran obtener méas informacion si asi lo deseaban. A continuacion, se solicitaba
que cada participante concediese su consentimiento, aceptando participar en el estudio y

permitiendo el uso de la informacion recogida con fines cientificos (Anexo 1).

La recogida de datos se llevd a cabo durante un mes: de 15 de marzo a 15 de abril de
2021. Antes de comenzar a rellenar la encuesta, también se explicitaron los requisitos para
poder participar: ser cuidador principal de una persona mayor con demencia y ser mayor de
edad.

45



La encuesta se dividio en tres partes ya descritas anteriormente; una primera, donde se
solicitaban datos sociodemogréaficos; una segunda, donde se recogia informacion sobre el
conocimiento o informacion acerca de la demencia, el cuidado y el autocuidado; y una ultima,
de recogida de los efectos fisicos, psicoemocionales y la repercusion en diversas facetas de la

vida del cuidador informal.

Tras finalizar la participacion en el estudio, se daba las gracias a los participantes por su

colaboracion.

5.1.5 Andlisis de datos

El analisis de los datos obtenidos en la encuesta fue realizado con el Programa
Estadistico SPSS 26.

5.2 RESULTADOS

5.2.1 Datos sobre el cuestionario ad hoc sobre conocimiento o informacion
de la demencia, el cuidado y el autocuidado

En relacion a los conocimientos que el cuidador tiene sobre la demencia, un 54,1%
respondid que eran suficientes frente al 45,9% que los consideraba insuficientes. Respecto al
medio por el que habian obtenido dichos conocimientos, un 49,1% afirmé que los habia
obtenido por medio de instituciones, un 14,7% por amigos, un 22,9% por familiares, un 50,82%
por busqueda auténoma y un 29,5% por otro medio, entre los que se sefialaron: la formacion,
los profesionales sanitarios, el trabajo o la propia experiencia del cuidado, tal y como se puede

observar en la siguiente figura (Figura 2).
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Figura 2.

Medio de obtencion de informacién sobre la enfermedad.

La informacion que usted tiene sobre la enfermedad
ha sido obtenida por medio de:

100
90
80
70
60
50
40

E B |

Instituciones Amigos Familiares Busqueda Otro
auténoma

Nota. Fuente: Elaboracion propia

En segundo lugar, en cuanto al conocimiento acerca de las etapas de la demencia y las
deficiencias mas comunes, un 60,7% y un 71,7% de los participantes, respectivamente, se
mostré de acuerdo o totalmente de acuerdo en tener dicho conocimiento. Respecto a la
comunicacion, movimiento e higiene de la persona enferma, etc., un 62,3% de los participantes

mostrd opciones de acuerdo o totalmente de acuerdo en tener conocimientos al respecto.

En lo que respecta a la informacion sobre los cambios a realizar en el hogar, un 44,2%
se mostro de acuerdo o totalmente de acuerdo en haberla recibido, frente al 36% que afirmo
estar en desacuerdo o totalmente en desacuerdo y al 19,7% que no se mostré ni de acuerdo ni
en desacuerdo. En las ultimas tres cuestiones acerca del conocimiento sobre el autocuidado,
como puede verse en la siguiente tabla, un 49,2%, un 54,1% y un 44,3% de los participantes
manifesto estar de acuerdo o totalmente de acuerdo, respectivamente, en tener conocimientos

al respecto. Todos los datos se recogen en la siguiente tabla (Tabla 5).
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Tabla5

Aspectos relacionados con la demencia, el cuidado y el autocuidado.

Conozco las etapas o0 4,9% 14,8% 19,7% 41,0% 19,7%
procesos por los que pasa la

persona en el avance de la

enfermedad.

Conozco las deficiencias mas 8,2% 11,5% 8,2% 50,4% 21,3%
comunes que se producen en

algunas areas, como pérdidas

de memoria.

Sé como debo comunicarme 4,9% 19,7% 13,1% 44,3% 18,0%
con la persona enferma, de

manera que la comunicacion

sea efectiva y adecuada.

Conozco como debe 4,9% 16,4% 16,4% 42,6% 19,7%
realizarse un  adecuado

movimiento de la persona

enferma, una buena higiene,

etc.

Me han informado sobre los 9,8% 26,2% 19,7% 31,1% 13,1%
cambios a realizar en el

hogar para facilitar la vida

de la persona.

Me han hablado de la 8,2% 29,5% 13,1% 32,8% 16,4%
importancia del autocuidado

y de como llevarlo a cabo.

Sé qué hacer o a donde 9,8% 18,0% 18,0% 36,1% 18,0%
acudir para concederme

momentos de relax, respiro y

desconexion.

Conozco técnicas y ejercicios 11,5% 24,6% 19,7% 32,8% 11,5%
para relajarme.
Nota. Fuente: Elaboracion propia.
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5.2.2 Datos sobre los efectos fisicos, psicoemocionales y la repercusion en
diferentes facetas de la vida del cuidador informal

En cuanto a los efectos que el cuidado tiene en diferentes facetas de la vida del cuidador,
se contemplaron los siguientes resultados. En el &mbito laboral, casi la mitad de los
participantes (47,5%) se mostro de acuerdo o totalmente de acuerdo con la afirmacion de que
el cuidado habia afectado a su funcionamiento en el trabajo. Sin embargo, solo un 27,9% afirmo
estar de acuerdo o totalmente de acuerdo con haber tenido que reducir su jornada laboral debido
al cuidado y, en esa misma linea, un 9,9% manifestd haber tenido que dejar su trabajo para
dedicarse al cuidado.

En lo que respecta al ocio, un 78,7% afirm¢ estar de acuerdo o totalmente de acuerdo
en que sus actividades de ocio habian cambiado debido al cuidado; solo un 23% se mostrd de
acuerdo o totalmente de acuerdo en que las personas cercanas le habian reprochado que no
pasase tiempo con ellas; y, menos de la mitad de los participantes, un 47,5%, sefialé estar de
acuerdo o totalmente de acuerdo respecto a poder realizar otras actividades distintas al cuidado

para desconectar.

Respecto a la ayuda por parte de familiares y amigos, un 47,6% sefialé estar de acuerdo
o0 totalmente de acuerdo en recibirla y poder compaginar los cuidados con otras actividades; en
cuanto a la ayuda externa, un 41% se decant6 por las opciones de acuerdo y totalmente de

acuerdo en recibirla, permitiéndole igualmente compaginar con otras actividades.

En relacion al impacto en el ambito familiar, un 32,8% afirmd estar de acuerdo o
totalmente de acuerdo sobre el empeoramiento de las relaciones familiares y el aumento de
conflictos desde el comienzo del cuidado; un 59% se mostro de acuerdo o totalmente de acuerdo

en que el cuidado habia afectado al tiempo que pasaba con otros miembros de la familia.

El abandono de la vida anterior debido al cuidado fue reportado por un 31,1%,
afirmando estar de acuerdo o totalmente de acuerdo con esa afirmacion. Finalmente, un 31,1%
estaba de acuerdo o totalmente de acuerdo con afirmar que la situacion de cuidado habia
supuesto una carga econdémica para el cuidador. Todos los datos expuestos se recogen

detalladamente en la siguiente tabla (Tabla 6).
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Tabla 6

Repercusiones del cuidado en diferentes facetas de la vida del cuidador informal.

El cuidado ha afectado a mi  16,4% 21,3% 14,8% 29,5% 18,0%
funcionamiento en el

trabajo.

He tenido que reducir mi 31,1% 23,0% 18,0% 11,5% 16,4%

jornada laboral debido al

cuidado del familiar.

He tenido que dejar mi 55,7% 23% 11,5% 3,3% 6,6%

trabajo para dedicarme al

cuidado.

Mis actividades de ocio han 8,2% 4,9% 8,2% 41,0% 37,7%
cambiado debido al

cuidado.

Las personas cercanas me 29,5% 23,0% 24,6% 16,4% 6,6%

han reprochado que no pase

tiempo con ellas.

Realizo otras actividades 13,1% 19,7% 19,7% 37, 7% 9,8%

distintas al cuidado que me

permiten desconectar

(actividades gratificantes,

de relajacion, etc.)

Recibo ayuda por parte de 9,8% 21,3% 21,3% 328%  14,8%
familiares y amigos/as que

me permiten compaginar el

cuidado con otras
actividades.
Recibo ayuda por parte de 31,1% 13,1% 14,7% 26,2%  14,8%

instituciones, asociaciones,

entidades publicas, etc., que

me permiten compaginar el

cuidado de la persona con

otras actividades.

Mis relaciones familiares 26,2% 21,3% 19,7% 19,7% 13,1%
han empeorado desde que

ha comenzado el cuidado,

aumentando los conflictos

en el ndcleo familiar.

El cuidado afecta al tiempo 14,8% 14,8% 11,5% 37,7%  21,3%
gque paso con  otros

miembros de mi familia.
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Me he aislado o he 23,0% 27,9% 18,0% 213%  9,8%
abandonado mi vida

anterior por el cuidado.

El cuidado supone una 34,4% 16,4% 18,0% 21,3% 9,8%
carga econémica para mi.

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a los problemas fisicos y psicoemocionales que habian desarrollado durante
la labor como cuidador, se contemplan los siguientes resultados. De los 61 participantes, tres
sefialaron no haber presentado ningin problema. En los 58 restantes, los problemas més
presentes fueron ansiedad (58,6%), estrés y trastornos del suefio (56,9%), agotamiento y fatiga
(53,4%); problemas estomacales (13,8%), arritmias (10,3%) y falta de apetito (8,6%) fueron
los menos desarrollados. Asi mismo, un 12,1% marc6 la opcion otro y especificd problemas
como tristeza, falta de concentracion o temores. En la siguiente figura pueden observarse

detalladamente los resultados obtenidos en esta cuestion (Figura 3).
Figura 3.

Problemas desarrollados durante la labor como cuidador.

Problemas desarrollados desde el comienzo de la labor
como cuidador.
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Nota. Fuente: Elaboracion propia.
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Respecto a los resultados del cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit, un 27,9%
de los participantes no presentd sobrecarga, un 26,2% presentd sobrecarga leve y un 45,9%
presentd sobrecarga intensa. La media de los participantes en sobrecarga resulté de 57,92
puntos, esto es, sobrecarga intensa (Tabla 7). La fiabilidad del instrumento en este estudio arrojo
un alpha de Cronbach de 0,90.

Tabla 7

Analisis descriptivo del Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

No 27,9

sobrecarga

Sobrecarga 26,2 57,92 16,378 29 104
leve

Sobrecarga 45,9

intensa

Nota. Fuente: Elaboracion propia

Por ultimo, en el DASS-21 los participantes mostraron los siguientes resultados. En
cuanto a depresion, la mayoria de los participantes, un 62,3%, no presentd sintomatologia
depresiva; un 8,2% presento depresion leve; un 18%, depresién moderada; un 1,6%, depresion
severa; y un 9,8%, depresion extremadamente severa. En relacion con la ansiedad, un 59% de
los participantes no presento6 sintomatologia de ansiedad; un 11,5% present6 ansiedad leve; un
14,7%, ansiedad moderada; un 4,9% ansiedad severa; y un 9,8%, ansiedad extremadamente
severa. Finalmente, respecto al estrés, la mayoria de los participantes no presentd
sintomatologia de estrés (57,4%). De los participantes restantes, un 14,7% mostro estrés leve;
un 13,1%, estrés moderado; un 4,9%, estrés severo; y un 9,8% estrés extremadamente severo.
Este instrumento arroj6 una adecuada fiabilidad en el presente estudio: un o= 0,92 en la escala

de depresion; a = 0,76 en la de ansiedad; y a = 0,90 en la escala de estres.

Asi mismo, se puede observar que la media mas alta en cuanto a las escalas se obtuvo
en sintomatologia de estrés (M=7,75), seguida de sintomatologia de depresion (M=5,00) y, en
ultimo lugar, de ansiedad (M=3,56). En la siguiente tabla se recogen todos los datos obtenidos
en el DASS-21 (Tabla 8).
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Tabla 8

Analisis descriptivo del DASS-21.

Depresion  No depresion 38 62,3
Depresion leve 5 82
Depresion 11 18,0
moderada
Depresion 1 16 5,00 5174 0 21
severa
Depresion 6 98
extremadamente
severa
Ansiedad No ansiedad 36 59,0
Ansiedad leve 7 11,5
Ansiedad 9 14,7
moderada 3,56 3,557 0 15
Ansiedad severa 3 49
Ansiedad 6 9,8
extremadamente
severa
Estrés No estrés 35 574
Estrés leve 9 14,7
Estrés 8 13,1
moderado 7,75 4,822 0 19
Estrés severo 3 4,9
Estrés 6 9,8
extremadamente
Severo

Nota. Fuente: Elaboracién propia
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5.3 CONCLUSION Y DISCUSION DE RESULTADOS

El estudio de investigacion realizado a cuidadores informales de personas mayores con
demencia tenia como objetivo principal evaluar el impacto en el bienestar emocional de sus
cuidadores. En la primera parte del estudio, se recogié informacion sobre el conocimiento o
informacidn de los cuidadores sobre la demencia, el cuidado y el autocuidado; los resultados
mostraron que los cuidadores informales estuvieron de acuerdo en tener suficientes
conocimientos sobre la enfermedad, asi como en el hecho de haberlos obtenido principalmente
de forma auténoma o por instituciones. Este Gltimo hecho, ha de puntualizarse debido a que
puede deberse a la pertenencia de todos los participantes a asociaciones de familiares de
Alzheimer o a las clinicas de memoria de la fundacion INTRAS. Ademas, los datos
conseguidos, al hacer referencia a cuidadores pertenecientes a asociaciones de familiares de

Alzhéimer o a las clinicas de memoria, pueden producir un sesgo en los resultados obtenidos.

Asi mismo, los datos mostraron que la mayoria de los cuidadores informales
manifestaron poseer conocimiento o informacion sobre las etapas de la demencia, las
deficiencias mas comunes, la comunicacion con la persona enferma y aspectos relacionados
con el movimiento, higiene, etc. Sin embargo, mas de la mitad de los cuidadores mostrd
desconocimiento sobre los cambios que deben realizarse en el hogar para facilitar la vida de la

persona mayor con demencia.

Respecto al autocuidado, los resultados mostraron que mas de la mitad de los
participantes no habian recibido informacion sobre el autocuidado y como llevarlo a cabo, asi

como tampoco de las técnicas y ejercicios que pudieran emplear para relajarse.

En relacion con estos resultados, en la literatura se explicita que la sobrecarga engloba
aspectos objetivos y subjetivos, encontrandose dentro del primer grupo los cambios en el &mbito
domeéstico. En este sentido, el desconocimiento de estos cambios o de como llevar a cabo el
cuidado es un factor de riesgo en relacién con la sobrecarga (Lluch et al., 2010). Asi mismo,
los aspectos subjetivos hacen referencia a las reacciones emocionales provocadas por el hecho
de cuidar (Ruiz y Nava, 2012). El saber como gestionar estas reacciones juega un papel muy
relevante en la salud del cuidador, por lo que es necesario que conozca y desarrolle el
autocuidado, lo que a su vez le permitira desarrollar una buena labor de cuidado y potenciar un
adecuado bienestar emocional. Por todo ello, parece preciso difundir mayor informacion o
formacion sobre estos aspectos que resultan esenciales para prevenir o disminuir la sobrecarga,

asi como para facilitar la calidad de vida de la persona mayor.
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En cuanto a los efectos fisicos y psicoemocionales que se producen en el cuidador y
otras repercusiones en las diferentes facetas de su vida, se pueden resaltar los siguientes
resultados. En primer lugar, respecto a cuestiones laborales, de ocio, ayuda, familiares, de
aislamiento y economicas, los resultados mostraron que: el cuidado afectaba al funcionamiento
en el trabajo; las actividades de ocio de los cuidadores habian cambiado; menos de la mitad de
los participantes realizaban otras actividades para desconectar; apenas recibian ayuda familiar
y/o externa; el cuidado habia afectado al tiempo que pasaban con otros miembros de su familia.
Por el contrario, los datos no mostraron que los cuidadores considerasen que el cuidado les

hubiese aislado o supusiera una carga econémica para ellos.

Estos resultados dejan ver lo expuesto por autores como Ruiz y Nava (2012), quienes
sefialan que el cuidado de una persona mayor con demencia produce cambios en el &mbito
laboral, las relaciones familiares y el &mbito social; es decir, parece que el tiempo dedicado al
plano laboral o a las relaciones con otros miembros de la familia o externos y la realizacion de
otras actividades diferentes al cuidado disminuye. En consecuencia, esto repercute en los
maultiples planos en los que el cuidador se desarrolla como ser humano y, por tanto, en su
bienestar. Asi, se ha de subrayar que resulta imprescindible fomentar que el cuidador aprenda

a hacer un uso saludable de su tiempo.

En segundo lugar, respecto a problemas fisicos y psicoemocionales desarrollados por
los cuidadores, los resultados mostraron problemas o trastornos de tipo psicoemocional mas
que problemas de tipo fisico, puesto que los cuidadores sefialaban el estrés, la ansiedad y los
trastornos del suefio como los problemas que méas habian presentado desde el comienzo de su
labor de cuidado. Asi mismo, también se pudo observar que mas de la mitad de los cuidadores
presentaba sobrecarga, mostrando la media de sus puntuaciones una sobrecarga intensa. Por
ultimo, en el DASS-21 se contempld que la mayoria de los participantes no presentaba
sintomatologia depresiva, de ansiedad o de estrés; bien es cierto que hay cierto porcentaje con
sintomatologia no desdefiable, en torno al 40%, en diferente intensidad. Este ultimo hecho deja
ver que, aunque los cuidadores si presentan malestar psicoemocional y lo etiquetan de trastorno
de ansiedad, depresion... los sintomas presentados de la mayoria no llegan a ser de relevancia

diagnostica.
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En esta misma linea, Sdnchez y Fontalba (2017) sefialan que los problemas mas
relevantes y que méas desarrollan los cuidadores son los problemas de tipo psiquico, por lo que
es importante abordar estos problemas con propuestas de intervencion destinadas a los mismos.
Asi mismo, en el presente estudio se encontraron resultados similares a los mostrados en
diferentes estudios en cuanto a la sobrecarga (Artaso et al., 2003; Ldpez Gil et al., 2009), altos
niveles de sobrecarga en més de la mitad de la muestra de cuidadores informales. Por ultimo,
Espin et al. (2005) sefialan que la ansiedad y depresion junto con el estrés son los trastornos
mas presentes en los cuidadores; aspecto que puede observarse también en el presente estudio,
puesto que un porcentaje no desdefiable de participantes presentd sintomatologia depresiva, de
ansiedad o estrés de diferentes niveles de intensidad.

En conclusién, los resultados obtenidos mostraron el gran impacto que el cuidado tiene
en el bienestar emocional del cuidador, afectando a diversas areas de la persona: social, ocio,
autocuidado, salud fisica, etc. Por ello, es necesario considerar el trabajo de todos estos aspectos
en el desarrollo de intervenciones que promuevan el bienestar emocional del cuidador y, por

consiguiente, el bienestar de la persona cuidada.
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5.4 PROPUESTA DE INTERVENCION

A continuacion, se presenta el programa “Sin olvidarlos” que pretende mejorar el
bienestar emocional de cuidadores informales de personas mayores con demencia. Esta
propuesta de intervencion ha sido disefiada en base a los componentes basicos de las
intervenciones mas relevantes en este campo y que han sido previamente detalladas: Fernandez
(2003), Frias-Torres et al. (2020), Fuentes y Moro (2014), Losada et al. (2007) y Sanchez-
Pascual et al. (2001). Por ejemplo, la formacion sobre la enfermedad, los cambios en la

vivienda, el autocuidado, las ayudas y recursos, el tiempo libre y los pensamientos del cuidador.

Ademas, la propuesta presentada aqui incluye otro componente que consideramos
esencial: la identificacion de emociones y la gestion de las mismas. Los resultados del estudio
previo presentado en este Trabajo Fin de Master han permitido observar que los cuidadores
informales perciben sentimientos o emociones de malestar importante, etiquetandolos de
trastornos de ansiedad, depresion, trastornos del suefio..., asi como presentan altos niveles de
sobrecarga. Por todo ello, se propone trabajar la identificacién de emociones vinculadas al
cuidado y fomentar una mejor gestion de las mismas, lo que a su vez redundara en su mejora

emocional y en la disminucion de la sobrecarga experimentada.

Asi mismo, esta propuesta de intervencion tiene un caracter innovador debido a dos
aspectos mas. Por una parte, las intervenciones revisadas no incluyen al profesional de la
Psicopedagogia en su realizacion. En nuestro caso, la mayoria de las sesiones son desarrolladas
por este profesional, el cual puede aportar riqueza metodolégica y conceptual a la intervencion.
Por otra parte, en las intervenciones revisadas los programas se realizan contando Gnicamente
con el cuidador principal. En este caso y, concretamente en la sesion donde se trabaja la
solicitud de ayuda a familiares o personas cercanas, se requiere la participacion de otros
miembros de la familia o personas cercanas. De esta forma, se trabaja de forma directa la
solicitud de ayuda vy el resto de familiares o personas cercanas pueden tomar conciencia de la

importancia de su ayuda en la labor de cuidado y en el bienestar emocional del cuidador.

5.4.1 Contexto

Las instituciones en las que se plantea nuestra propuesta de intervencion son las
Asociaciones de Familiares de Alzhéimer (AFA) de Castilla y Ledn y Cantabria y las clinicas
de memoria de la Fundacion INTRAS, concretamente las que se encuentran ubicadas en
Valladolid, mismo contexto en el que se ha realizado el estudio previo. No obstante, es
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extensible a otras asociaciones de familiares de personas mayores con demencia ubicadas en el

territorio espafiol que cuenten con similares condiciones a las descritas posteriormente.

Las Asociaciones de Familiares de Alzhéimer son organizaciones sin animo de lucro
que trabajan mejorando la calidad de vida de las personas con enfermedad de Alzhéimer y sus
familias. Para ello, cuentan con multiples profesionales (psicologos, trabajadores sociales,
auxiliares, terapeutas, etc.), que llevan a cabo los diferentes servicios y actividades que se
ofrecen tanto a la persona afectada como a su familia. Alguno de estos servicios son la
formacion dirigida a los cuidadores, los grupos de ayuda mutua, la asistencia psicoldgica al
cuidador y a la persona cuidada, etc. (Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares

de personas con Alzhéimer y otras demencias, 2021).

Respecto a la fundacion INTRAS, es también una entidad sin animo de lucro que fue
creada en 1994. Las Clinicas de Memoria son centros sociosanitarios destinados a ofrecer
programas de valoracion y recuperacion neuropsicoldgica e intervencion a nivel cognitivo a
aquellas personas que presentan deterioro cognitivo. Asi mismo, para los cuidadores destinan

un espacio de atencion individualizada (Fundacion INTRAS, 2021).

Por tanto, el programa aqui presentado se propondria entre los servicios que se

proporcionan por estas asociaciones a los cuidadores de personas mayores con demencia.

5.4.2 Destinatarios

Esta propuesta de intervencion esta destinada a los cuidadores informales de personas
mayores con demencia que pertenecen a las asociaciones y fundacién descritas en el apartado
anterior. Sin embargo, es preciso sefialar que la propuesta podria extrapolarse a cualquier
asociacion o entidad que trabaje de forma directa u ofrezca algun tipo de servicio a cuidadores

informales de personas mayores con demencia.

La propuesta esta pensada para ser desarrollada con aproximadamente 15 cuidadores,
puesto que es un nimero adecuado para que las actividades planteadas puedan ser desarrolladas
de manera efectiva. Por ejemplo, aquellas actividades tales como la relajacion, el afrontamiento
de determinadas conductas o la identificacion de situaciones estresantes serian de dificil gestion
por parte de la persona encargada de su desarrollo, por lo que es preferible que el nimero de

participantes no sea mayor de 15.
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5.4.3 Objetivos

Los objetivos de esta propuesta de intervencion psicopedagogica son los siguientes:

Objetivo General:

o MEJORAR el bienestar emocional de cuidadores informales de personas mayores

con demencia.

Objetivos Especificos:

o EFECTUAR sesiones psicoeducativas con el objetivo de incrementar los
conocimientos e informacion sobre la demencia y el cuidado de la persona mayor
con demencia.

o PROPORCIONAR estrategias y recursos al cuidador informal para afrontar el
cuidado, hacer un uso saludable de su tiempo y fomentar su autocuidado psico-

emocional.

5.4.4 Metodologia

Teniendo en cuenta que mediante el programa se pretende conceder a los participantes
una serie de conocimientos, estrategias, técnicas y recursos que les permitan mejorar su
bienestar emocional, la metodologia utilizada tiene la finalidad de acompafiar en este proceso
y empoderar a los cuidadores informales. Asi, los profesionales serdn unos facilitadores que
fomentaran la participacion, la reflexion, el intercambio de conocimientos y el crecimiento de

los participantes de forma que se consigan los objetivos planteados.

Igualmente, se empleara una metodologia activa donde los participantes seran los
principales protagonistas y seran ellos quienes aprendan mediante la realizacion de diferentes
actividades planteadas. Del mismo modo, se desarrollara una metodologia grupal, basada en el
aprendizaje cooperativo. De esta manera, se trabajard tanto en gran grupo como en pequefios

grupos favoreciendo en todo momento la interaccion social entre los diferentes participantes.

Ademas, es preciso destacar que algunas de las actividades propuestas seran realizadas
de forma individual, ya que requieren la reflexién individual y la aplicacion a cada circunstancia

particular, por lo que resulta méas conveniente realizarlas de forma individual.

Por ultimo, se emplea una metodologia vivencial, basada principalmente en las
experiencias vividas por el cuidador durante la labor de cuidado de la persona mayor con
demencia. Esto permite la extension de los conocimientos y estrategias adquiridos a la vida
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diaria, mejorando asi el cuidado de la persona mayor con demencia y el bienestar emocional

tanto del cuidador como de la persona cuidada.

5.4.5 Temporalizacion

Esta propuesta de intervencion consta de un total de 15 sesiones. Las sesiones se
encuentran divididas en dos grandes bloques: psicoeducacién sobre la demencia y promocion
del bienestar psicoemocional. En el primer bloque se pretende proporcionar a los participantes
conocimientos e informacion sobre la demencia y el cuidado; en el segundo, facilitar estrategias
y recursos para hacer frente al cuidado, hacer un uso adecuado del tiempo y fomentar el

autocuidado psicoemocional.

La intervencion estd pensada para ser llevada a cabo durante un mes y medio y las
sesiones se distribuirdn de forma que se desarrollen dos sesiones por semana con la finalidad
de que los participantes puedan compaginar la intervencion con el cuidado de la persona mayor

con demencia. Seguidamente, puede visualizarse la temporalizacion de las sesiones (Tabla 9).
Tabla 9

Temporalizacion de las sesiones

Sesion 0 Punto de partida 1 hora
Sesioén 1 ¢Quiénes somos? 1 hora.
Sesion 2 Hablamos de demencia 1 hora
Sesion 3 Un hogar accesible 1 hora
Sesion 4 Como afrontar las conductas 1 hora
BLOQUE 2. PROMOCION DEL BIENESTAR PSICOEMOCIONAL
Sesién 5 La importancia del autocuidado 1 hora
Sesién 6 Las emociones experimentadas 1 hora
Sesion 7 Atendiendo a los pensamientos y 1 hora
sentimientos
Sesion 8 Situaciones estresantes 1 hora
Sesién 9 Y en esas situaciones, ¢qué se puede hacer? 1 hora




Sesion 14

Sesion 10 Dividiendo el tiempo 1 hora
Sesion 11 Si lo necesitamos, pedimos ayuda 1 hora
Sesion 12 Contando con ayuda 1 hora
Sesion 13 Disfrutando del tiempo libre 1 hora

Reflexion y valoracién final 1 hora

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

5.4.6 Desarrollo de la propuesta

A continuacion, se presentan pormenorizadamente un conjunto de actuaciones que

permiten conseguir el desarrollo de los objetivos establecidos en este programa. Aquellas

sesiones basadas especificamente en actuaciones propuestas en otros programas vienen junto a

la referencia en la que nos hemos basado para plantear dicha sesion.

I e

Esta sesion de evaluacion inicial no es propiamente intervencion, aunque se realiza con

el objetivo de conocer las diferentes situaciones de las que parte cada participante del programa

y que seran Utiles de cara al desarrollo y adaptacion de la intervencion.

Objetivos

Desarrollo

e Conocer la situacion en la que se encuentran los participantes al inicio
del programa.

Antes de comenzar el programa, el profesional de la Psicopedagogia

realizara una evaluacion inicial con la finalidad de conocer la situacién en

la que se encuentran los participantes del programa. Para ello, se pasara una

encuesta online a los cuidadores que consta de tres partes (Anexo 2):

e Datos sociodemograficos. En esta primera parte, se recoge informacién
sobre el cuidador y su labor de cuidado.

e Conocimiento o informacion de la demencia, el cuidado y el
autocuidado. En esta segunda parte, se agrupan variables relacionadas
con el conocimiento o informacion del cuidador sobre la demencia, el
cuidado de la persona mayor y el autocuidado.

e Efectos fisicos, psicoemocionales y repercusion en diferentes facetas
de la vida del cuidador informal. Finalmente, se estudian las

repercusiones del cuidado en la vida y salud del cuidador. En esta
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Gltima parte, se incluye el Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de
Zarity el DASS-21.
Tras esta evaluacion inicial, el profesional de la Psicopedagogia realizar
una introduccién del programa mediante una presentacion.
Recursos Humanos Profesional de la Psicopedagogia.
Recursos Materiales  Mavil, cuestionario online (Anexo 2) y presentacion Power Point.

Duracioén 1 hora.

En esta primera sesion de la intervencidn, se pretende fomentar un clima adecuado para
el transcurso de toda la intervencion. Por tanto, se pretende que los participantes se conozcan
entre si y pongan en comun las emociones, pensamientos y repercusiones que estan teniendo
en sus vidas como consecuencia del cuidado. Ademas, se informaré de que tras cada sesion
deberan rellenar un diario de campo que permitira tener en cuenta sus necesidades y realizar

adaptaciones en caso necesario para posteriores sesiones.

Objetivos e Crear un clima de confianza y cohesion grupal.
e Que los participantes se conozcan.

Desarrollo Para comenzar la sesion, el Profesional de la Psicopedagogia formara trios
entre los diferentes participantes. Estos trios se sentaran frente a frente y
cada miembro deberd exponer a los otros las siguientes cuestiones:

e Nombre, parentesco con la persona cuidada y tiempo que lleva

realizando el cuidado.

e Tres emociones o sentimientos que les genere el cuidado.

e Tres pensamientos que suelen tener acerca del cuidado.

e Describirse como cuidador.

e ;COmo les ha afectado el cuidado?
Tras haber intercambiado estas ideas, el profesional pedira a las personas
que se coloquen formando un circulo. Cada miembro del trio debera
presentar a uno de los otros. Para finalizar la sesion se realizard una
reflexion y un intercambio de impresiones.

Recursos Humanos Profesional de la Psicopedagogia.

Recursos Materiales Sillas.

Duracion 1 hora.
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Conocer la demencia y diferentes aspectos relacionados con ella es muy importante para

que el cuidador informal pueda realizar su labor de manera adecuada, evitando cometer errores

o desarrollar emociones o pensamientos incomodos debido al desconocimiento. Por ello, en

este bloque se abordan diferentes temas sobre la demencia que permiten a los cuidadores

aumentar su formacién sobre la misma.

Objetivos

Desarrollo

Recursos Humanos
Recursos Materiales

Duracion

e Conocer la demencia y aspectos relacionados con la misma.

El profesional de la Psicopedagogia dividira a los participantes en 4
grupos y a cada uno de ellos le asignara un tema. Sobre ese tema, en una
cartulina grande, deberan recoger de forma esquemaética toda la
informacién que conozcan. Los temas son:

o Demenciay fases.

o Deficiencias mas comunes.

e Comunicacion con la persona enferma.

e Otros aspectos: higiene, alimentacion, movimiento, etc.
Posteriormente, se realizara una puesta en comun y el profesional
desarrollard una breve exposicion sobre cada uno de los temas,
concediendo asi a los participantes la oportunidad de completar sus
cartulinas. Para finalizar la sesion, se colgaran las cartulinas en las paredes
del aula, de forma que los participantes puedan visualizarlas en caso de
posibles dudas.

Profesional de la Psicopedagogia.

Proyector, presentacion Power Point, cartulinas y rotuladores.

1 hora.
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Objetivos o Reflexionar sobre cémo deberia ser un hogar adecuado para una
persona con demencia.
e Conocer aspectos sobre adaptaciones a realizar en el hogar.
Desarrollo El profesional de la Psicopedagogia comenzara la sesion con la lectura de
dos casos. En estos casos se recoge la situacion de personas mayores con
demencia que han tenido una serie de problemas en el hogar:

- Juan es un sefior de 85 afios al que le han diagnosticado
demencia hace 6 meses. Actualmente, se encuentra en una fase
leve de la enfermedad. Convive con su mujer y su hija, las cuales
se encuentran muy preocupadas por Juan, ya que a lo largo de
estos meses ha tenido algunos percances. Un dia, no encontraba
sus gafas de ver, lo que provocdé una gran frustracion y
nerviosismo. Otro dia, Juan necesitaba ayuda mientras se estaba
duchando, pero su hija no podia entrar al bafio porque el pestillo
estaba echado. Ante estas situaciones su familia no sabe cdmo
actuar o reaccionar.

- Maria es una mujer de 80 afios a la que le diagnosticaron
demencia hace dos afios. A dia de hoy se encuentra en una fase
moderada de la enfermedad. Hace una semana su marido, con el
gue convive, se llevd un susto muy grande. En un despiste, Maria
se tomé unas pastillas puesto que no recordaba que ya se las
habia tomado.

Tras su lectura se realizara una pequefia reflexion sobre los casos en base
a las siguientes preguntas:

- Encel caso de Juan y su enfado, ¢qué cambios podrian hacerse en
el hogar para evitar o disminuir esas situaciones?

- Respecto al encierro en el bafio, ;qué cambios podrian realizarse?
¢En esta estancia podrian llevarse a cabo otras modificaciones?

- En el caso de Maria, ¢donde creéis que deberian estar los
medicamentos?

- ¢Se 0s ocurren otros cambios para alguna estancia del hogar que
sean relevantes y ayuden a la persona con demencia y a su

familia?
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Para cerrar la sesion, el profesional realizard una exposicion sobre los
cambios a realizar en el hogar, centrandose en las diferentes etapas de la

demencia en las que se encuentre la persona.

Recursos Humanos Profesional de la Psicopedagogia.
Recursos Materiales Texto con los casos, Power-Point y proyector.
Duracion 1 hora.

Objetivos e Comprender y diferenciar las distintas conductas asociadas a la
enfermedad.

e Aprender a gestionar estas conductas.

Desarrollo Para comenzar, el psicologo realizara una exposicion sobre las conductas
asociadas a la enfermedad. Seguidamente, trabajara con el esquema ABC
(antecedente, comportamiento, consecuencia). Para ello, pedird a cada
uno de los participantes que piense una conducta 0 comportamiento
reciente no deseado por parte de la persona cuidada y que reflexione sobre
cudl fue el antecedente y cOmo se reaccion6 a esa situacion
(consecuencia). Estos datos seran rellenados en una tabla como la

siguiente.

ANTECEDENTE COMPORTAMIENTO | CONSECUENCIA

Posteriormente, se pondrdn en comin cada una de las situaciones, se
reflexionard sobre las mismas y se concederan por parte del psicélogo una

serie de pautas sobre estas situaciones y la mejor forma de afrontarlas.

Recursos Humanos Psicologo.
Recursos Materiales Hojas de papel y boligrafo.
Duracion 1 hora.
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BLOQUE 2. PROMOCION DEL BIENESTAR PSICOEMOCIONAL

El bienestar psicoemocional es un estado de animo en el que la persona se siente bien,
domina sus emociones y es capaz de enfrentar las presiones y problemas diarios. Este bienestar
psicoemocional incluye un mayor conocimiento de la situacion, el saber como llevar a cabo
distintas acciones que requiere la situacion, unas buenas relaciones familiares, la realizacion de

actividades de ocio y tiempo libre, etc.

En este bloque, por tanto, se plantean diferentes recursos, estrategias y herramientas
para que los cuidadores informales puedan afrontar el cuidado de forma adecuada, gestionen de

forma saludable su tiempo y promuevan su autocuidado psicoemocional.

SESION 5: LA IMPORTANCIA DEL AUTOCUIDADO

Objetivos e Conocer el autocuidado.

o Reflexionar sobre la importancia del autocuidado.

Desarrollo El profesional de la Psicopedagogia comenzara la sesion dividiendo a los
participantes en grupos de 3 personas. A cada uno de los grupos les
entregara una ficha que recoge las siguientes preguntas:

e ;Qué creen que es tener salud?

e Sefialen aquellos aspectos que benefician y perjudican su salud.

e ;Qué creen que es el autocuidado?

e ;Cbémo piensan que el autocuidado influye en la salud de la persona
cuidadora?

e ;Qué acciones piensan que pueden llevar a cabo para promover su
autocuidado?

Posteriormente, se pondrdn en comun las diferentes respuestas y el

profesional de la Psicopedagogia, basandose en las mismas, otorgara mas

informaciéon que completara los diferentes aspectos que se pretenden

trabajar.
Recursos Humanos Profesional de la Psicopedagogia.
Recursos Materiales Ficha con preguntas, boligrafo, presentacion Power Point y proyector.
Duracién 1 hora.
Fuente Adaptada de Martin Rodriguez (2017).
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SESION 6: LAS EMOCIONES EXPERIMENTADAS

Objetivos

Desarrollo

Recursos Humanos
Recursos Materiales

Duracién

e Identificar las diferentes emociones derivadas del cuidado.

e Reflexionar acerca de las mismas y hacerles “hueco”.

El profesional de la Psicopedagogia comenzaré la sesion hablando sobre
diferentes emociones derivadas del cuidado. Tras ello, y con la finalidad
de que los participantes identifiquen adecuadamente las emociones que el
cuidado les hace sentir, se elaborara en gran grupo un diccionario de las
emociones relacionadas con el cuidado.

Cada uno de los participantes ira diciendo una emocién o sentimiento,
tanto grato como incomodo, que haya sentido durante la labor de cuidado.
Luego, entre todos, deben intentar definirlo y aportar un ejemplo en el que
hayan experimentado ese sentimiento. Cada uno de los participantes
deberé escribir en un folio las emociones o sentimientos con su definicion
y ejemplo, formando asi su propio diccionario de las emociones del
cuidado.

Para finalizar la sesion, se reflexionara sobre porqué el cuidador se siente
asi y se intercambiaran impresiones acerca de la sesién. De esta manera,
se evidencia como determinadas emociones incomodas son bastante mas
comunes de lo que se considera y se genera una mejor disposicion en la
situacion de cuidado.

Profesional de la Psicopedagogia.

Hojas de papel, boligrafo, presentacién Power-Point y proyector.

1 hora.

SESION 7: ATENDIENDO A LOS PENSAMIENTOS Y SENTIMIENTOS

Objetivos

Desarrollo

e Contemplar los pensamientos y sentimientos que surgen en
determinadas situaciones y como se reacciona ante los mismos.

e Fomentar una actitud adecuada frente a determinadas situaciones y
las emociones y pensamientos que surgen en ellas.

Para comenzar, el psicologo pedird a cada uno de los participantes que

piense una situacion relacionada con el cuidado en la que desarroll6

pensamientos y sentimientos incoémodos y complete un cuadro (Anexo 3).

Tras la realizacion de este cuadro, el psicélogo hablaré acerca de ideas o

pensamientos erréneos que suelen estar presentes y que se relacionan con

la presencia de determinados pensamientos y emociones incomodas, y

67



explicara qué efectos puede causar reaccionar de determinada manera ante
esas experiencias privadas (emociones y pensamientos).

Paraello, pedira a los participantes que rellenen el cuadro que se encuentra
justo debajo del anterior en los anexos y que incluye dos columnas mas.
Una en la que se recogen evidencias a favor y en contra de esos
pensamientos o ideas y otra en la que se invita a escribir nuevos
pensamientos posibles y reacciones adecuadas ante los mismos.

Para finalizar la sesidn, se reflexionara sobre lo realizado y se

intercambiaran impresiones.

Recursos Humanos Psicologo.

Recursos Materiales Registro de situacion-pensamientos/emociones-consecuencias (Anexo 3)
y boligrafo.

Duracién 1 hora.

Fuente Adaptada de Barbier et al. (2011).

SESION 8: SITUACIONES ESTRESANTES

Objetivos e Identificar situaciones que generan estreés.

e Reconocer las manifestaciones del estrés.

Desarrollo El psicologo comenzara dividiendo a los participantes en grupos de 3
personas y les repartird una ficha donde deberdn enumerar diferentes
situaciones que en las tres ultimas semanas les hayan producido tension,
inquietud y nervios. Posteriormente, les repartird otra ficha donde deberéan
recoger que manifestaciones les produjeron esas situaciones,
respondiendo a las siguientes preguntas:

e ;Qué notaron en su cuerpo?

e ;Queé pensamientos tuvieron? ;Qué emociones sintieron?

e ,Como fueron sus relaciones con otras personas, principalmente con
sus familiares o la persona cuidada?

Tras ello, se hara una pequefia puesta en comdn y el psicélogo realizara

una exposicion sobre los aspectos trabajados. Para finalizar, se

intercambiaran impresiones.

Recursos Humanos Psicologo.

Recursos Materiales Fichas, boligrafo, proyector, presentacion Power-Point.
Duracion 1 hora.

Fuente Adaptada de Martin Rodriguez (2017).
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SESION 9: Y EN ESAS SITUACIONES, ;QUE SE PUEDE HACER?

Objetivos

Desarrollo

Recursos Humanos
Recursos Materiales

Duracion

e Reducir los niveles de estrés ante determinadas situaciones.

e Dotar a los participantes de recursos para afrontar situaciones
estresantes.

e Conseguir una relajacion profunda del cuerpo.

El psicologo utilizara en esta sesion la técnica de relajacidn progresiva de

Jacobson. Esta técnica fue propuesta por Jacobson (1929) y consiste en

tensar los diferentes grupos musculares durante varios segundos para

después relajarlos. Se comienza por la cabeza y se termina por los pies o

viceversa y el proceso se repite tres veces con cada grupo muscular. A la

vez, se debe ir aprendiendo a atender y discriminar las sensaciones que
son resultado de esa tension y relajacion.

El psicélogo solicitara a los participantes que se tumben cada uno en una

esterilla, cierren los ojos y sigan las instrucciones (Anexo 4).

La técnica esta compuesta por tres fases:

e Fase 1. Tension-relajacion: Consiste en tensionar y relajar diferentes
grupos musculares, lo que permite un estado de relajacion muscular
gue progresivamente se extiende a todo el cuerpo. Se tensionan los
musculos durante varios segundos y se relajan lentamente, repitiendo
cada paso tres veces.

e Fase 2. Repaso: Se trata de revisar mentalmente los distintos grupos
musculares de forma que se compruebe que contintan relajados y se
relajen aln mas.

e Fase 3. Relajacion mental: Se debe pensar en algo agradable o
placentero o bien mantener la mente en blanco. De esta manera, la
mente se relaja a la vez que se continda relajando todo el cuerpo.

Cada una de las fases tiene una duracion aproximada de entre 10 y 15

minutos y la técnica puede repetirse varias veces al dia. Para cerrar la

sesion se realizard un intercambio de opiniones e impresiones sobre la
relajacion.

Psicologo.

Texto de la relajacion (Anexo 4), esterilla y musica relajante.

1 hora.
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Objetivos

Desarrollo

Recursos Humanos
Recursos Materiales
Duracién

Fuente

SESION 10: DIVIDIENDO EL TIEMPO

e Promover el reparto del cuidado y la delegacion de tareas por parte
del cuidador.

El profesional de la Psicopedagogia daré un folio a los participantes donde

aparecen dos circulos (Anexo 5). Estos dos circulos representan “las tartas

del cuidado”. En la primera, los participantes tienen que imaginar que la

tarta es el cuidado que se dedica al familiar. Deberan, por tanto, dividir la

tarta en trozos en base al cuidado que proporcione cada miembro de la

familia o recurso externo. Es decir, quien realice mas cuidado tendra un

trozo mas grande y quien dedique poco tiempo un trozo muy pequefio.

La segunda tarta es igual pero, en este caso, representa la cantidad de

cuidado que al cuidador le gustaria que realizasen otros miembros de la

familia u otro recurso externo. Por tanto, debera dividir la tarta pensando

en cémo le gustaria que estuviese repartido el cuidado.

En base a ambas tartas, y para cerrar la sesion, se reflexionara sobre por

qué no se comparten los cuidados, exponiendo algunas razones para que

los participantes puedan dar su opinién. Por ejemplo: porgue se cree que

nadie puede hacerlo como él.

Profesional de la Psicopedagogia.

Ficha con las tartas (Anexo 5).

1 hora.

Adaptada de Barbier et al. (2011)

SESION 11: SI LO NECESITAMOS, PEDIMOS AYUDA

Objetivos

Desarrollo

e Proporcionar informacion sobre diferentes recursos sociales a los
cuidadores informales.

e Ensefiar a los cuidadores informales a pedir ayuda a familiares u otras
personas cercanas de forma adecuada.

En esta sesion el profesional de la Psicopedagogia comenzara realizando

una exposicion de los recursos sociales que existen para la atencion a las

personas mayores con demencia. Tras esta exposicion se dejard un tiempo

para cualquier tipo de duda sobre estos recursos.

Posteriormente, el profesional de la Psicopedagogia pasara a hablar de la

ayuda familiar y de la importancia de solicitar ayuda a otros familiares o
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personas cercanas. Para ello, leerd como Rosa pide ayuda a su hermana
para el cuidado de su madre, de tres formas diferentes:

- Situacién 1: Rosa habla en voz baja, tartamudea, se calla, utiliza
muletillas del tipo “no sé, bueno...”, estd nerviosa, no mira a los
0jOs y se muestra insegura.

Rosa: “Bueno, perdona que te haga venir, ya sé que tienes mucho
trabajo, pero es que... mamad cada vez estd peor y quizas podrias
ayudarme a cuidarla. Ya sé que yo me encargo de su cuidado
pero no sé, igual algun dia podrias echarme una mano, si quieres
y tienes tiempo, claro”.

Su hermana: “Yo estoy con muchisimo trabajo y los fines de
semana es cuando puedo descansar. Quizés algin dia podria

guedarme una hora o dos, pero no puedo asegurarte nada”.

- Situacién 2: Rosa habla rapido, tajante, de forma hostil, con
insultos y se muestra tensa.
Rosa: “Estoy harta, ya no puedo méas. Nadie me ayuda con el
cuidado de mam4, solo vienes de visita. Tienes tiempo para todo
menos para venir a cuidarla. Por tu culpa yo no puedo hacer
nada. Eres una desagradecida”.
Su hermana: “Esto ya sabia yo que iba a pasar. Hace un tiempo
te dije de llevarla a una residencia y no quisiste, asi que ahora la

2

cuidas tu”.

- Situacioén 3: Rosa habla segura y relajada, no se bloquea, mira a
los 0jos y es respetuosa.
Rosa: “Estoy muy cansada y sin ganas de nada. El cuidado de
nuestra madre me esta sobrepasando y necesito tu ayuda. Quiero
disponer de algo de tiempo para estar con mi familia. Tenemos
que ver la forma de que yo tenga algo de tiempo libre”.
Su hermana: “Estoy de acuerdo con lo que dices. Yo puedo
hacerme cargo dos fines de semana al mes”.
Tras la lectura de estas tres situaciones, se exponen un conjunto de
preguntas para plantear un pequefio debate.
e (En qué caso la cuidadora ha conseguido su objetivo? ¢Por qué

creéis que ha sido asi?
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Recursos Humanos
Recursos Materiales
Duracién

Fuente

Objetivos

Desarrollo

Recursos Humanos
Recursos Materiales

Duracién

e (En cudl ha tenido lugar una pequefia discusion?
e (En qué situacion no se comprende muy bien lo que quiere?
e ;Qué aspectos son importantes a la hora de pedir ayuda a otras
personas?
e ;Cbmo creéis que debe ser la forma en que se solicite ayuda?
En base a esas preguntas, y para cerrar la sesion, el profesional concedera
una serie de pautas que mejoren la comunicacion y faciliten la solicitud
de ayuda.
Profesional de la Psicopedagogia.
Texto con las situaciones, presentacion de Power Point y proyector.
1 hora.
Adaptada de Martin Rodriguez (2017).

SESION 12: CONTANDO CON AYUDA
e Practicar la solicitud de ayuda a familiares o personas cercanas.
En esta sesion el profesional de la Psicopedagogia solicitard a los
participantes que acudan con algan familiar o persona cercana que pueda
ayudarles en el cuidado. En el caso de no poder asistir, se realizara la
actividad con el propio profesional o con el familiar de otro participante.
Al comienzo de la sesion el profesional de la Psicopedagogia llevara a
cabo un pequefio recordatorio sobre la sesion anterior. Posteriormente,
pedira a los participantes que representen, uno por uno, un rol playing
solicitando ayuda a su familiar, teniendo en cuenta los aspectos
trabajados.
Tras haber realizado todos los participantes el rol playing, se reflexionara
y se intercambiaran impresiones sobre la actividad. Los familiares o
personas cercanas también podran exponer sus impresiones.
Profesional de la Psicopedagogia.
Proyector y Power-Point.

1 hora.
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SESION 13: DISFRUTANDO DEL TIEMPO LIBRE

Objetivos

Desarrollo

Recursos Humanos
Recursos Materiales
Duracién

Fuente

e Valorar la importancia de las actividades agradables.

e Planificar el desarrollo de actividades agradables.

El profesional de la Psicopedagogia pedird a los participantes que
elaboren un listado de actividades agradables en base a la tabla que se les
proporciona. En la columna dificultad sefialaran lo dificil que es hacer esa
actividad en ese momento de su vida y en la de satisfaccion, lo satisfecho
gue se siente realizando la actividad (Anexo 6).

Posteriormente, los participantes deberan hacer una lista de actividades
agradables que les gustaria hacer esa semana y después, repartir dichas
actividades a lo largo de la semana.

Para finalizar, reflexionaran sobre quién puede ayudarles para hacer esas
actividades, cuanto tiempo necesitarian, etc. Y planificaran al menos un
dia para realizar una de ellas.

La sesidn se cerrara con un intercambio de opiniones e impresiones sobre
las actividades agradables y su importancia.

Profesional de la Psicopedagogia.

Ficha sobre actividades agradables (Anexo 6) y boligrafo.

1 hora.

Adaptada de Barbier et al. (2011)

Esta Gltima sesion de evaluacion final no es propiamente intervencién, sino que se

realiza con la finalidad de conocer si se han conseguido los objetivos planteados y la valoracion

gue cada uno de los participantes realiza del programa; sera también Gtil de cara a la realizacion

de posibles adaptaciones 0 mejoras de la intervencion.

Objetivos

Desarrollo

e Evaluar la consecucion de los objetivos planteados.
Se pasara el mismo cuestionario que ha sido utilizado en la evaluacion
inicial para analizar los cambios o modificaciones en las respuestas de los

cuidadores informales.
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Ademas, se llevara a cabo una autoevaluacion de los participantes y una
evaluacion del programa con la finalidad de poder realizar mejoras o
adaptaciones futuras (Anexo 7).

Recursos Humanos Profesional de la Psicopedagogia.

Recursos Materiales Movil, cuestionario online (Anexo 2), autoevaluacion de los participantes
y evaluacion del programa (Anexo 7).

Duracioén 1 hora.

5.4.7 Recursos

Para poner en marcha la propuesta de intervencion “Sin olvidarlos” es necesario tener

en cuenta un conjunto de recursos humanos y materiales.

5471 Recursos humanos

Respecto a los recursos humanos, se contara con un profesional de la Psicopedagogia y
con otro de la Psicologia, que seran los encargados de organizar, coordinar y llevar a cabo las
diferentes sesiones del programa, asi como la evaluacion del mismo. Ademas, ambos
profesionales deben estar debidamente coordinados y trabajar en una misma direccién, de forma

que el desarrollo de la intervencidn sea acorde a los objetivos planteados.

El profesional de la Psicologia llevara a cabo aquellas sesiones que incluyan técnicas de
intervencion especificas para un mejor desarrollo de las mismas, mientras que el profesional de
la Psicopedagogia realizara las sesiones restantes. Se podra contar con otros profesionales

siempre que posean las competencias y conocimientos necesarios para desarrollar su labor.
54.7.2 Recursos materiales
En relacion con los recursos materiales, es necesario distinguir entre material fungible

y no fungible. En lo que respecta al material fungible, se necesitara un ordenador, un proyector,

hojas de papel, boligrafos, cartulinas, rotuladores, presentacién Power Point y esterillas.

En cuanto al material no fungible, se necesitara un espacio amplio, dentro de la
fundacidn o asociaciones, que disponga de mesas y sillas suficientes para todos los participantes

del programa.
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5.4.8 Instrumentos de evaluacion

Antes de poner en marcha cualquier programa de intervencion es preciso desarrollar una
evaluacion de los participantes con los que se va a intervenir, asi como un analisis y estudio de
sus caracteristicas y necesidades, de forma que se puedan determinar unos objetivos adecuados

y se tomen las decisiones necesarias para conseguir [os mismos.

En este caso, cabe recordar que el programa de intervencidn nace en base a un estudio
empirico realizado previamente y dirigido a los cuidadores informales de personas mayores con
demencia con el objetivo de analizar el impacto en su bienestar emocional debido a su labor de
cuidado. Por tanto, ya existe informacion sobre el contexto de realizacion de la intervencion y
las caracteristicas y necesidades de los cuidadores informales a los que va dirigida la misma.
Teniendo esto en cuenta, seguidamente, se exponen tanto el procedimiento como los criterios

de evaluacion y calificacion (Tabla 10, 11y 12).

En cuanto al procedimiento, en este programa se diferencian cuatro fases para llevar a
cabo la evaluacion. La primera, la evaluacion inicial, sirve para conocer la situacion de partida
de los participantes del programa y, por tanto, es previa al comienzo del mismo. La segunda,
evaluacion procesual, consiste en una valoracion continua del aprendizaje y del progreso de la
intervencion. La tercera, evaluacion final, sirve especificamente para observar si los objetivos
propuestos se han conseguido (criterios de evaluacion) y si es preciso desarrollar algiin cambio
0 adaptacion de cara a futuras intervenciones. Por ultimo, esta evaluacion final se repite a los
seis meses de haber finalizado el programa con la intencion de valorar el impacto a medio-largo

plazo de la intervencion.
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Tabla 10

Criterios de evaluacion

EFECTUAR sesiones psicoeducativas con el | PROPORCIONAR estrategias y recursos al
objetivo de incrementar los conocimientos e | cuidador informal para afrontar el cuidado, hacer
informacidon sobre la demencia y el cuidado de | un uso saludable de su tiempo y fomentar su

la persona mayor con demencia. autocuidado psicoemocional.

e Adquirir informacién especifica y relevante | ¢  Aprender estrategias y ejercicios para conocer
sobre la demencia y el cuidado. los propios sentimientos y emociones, asi
como para afrontar las diferentes situaciones

de cuidado.

e Conocer los cambios a realizar en el hogary | ¢  Aportar recursos para organizar el cuidado,
cémo afrontar las conductas de la persona pedir ayuda y fomentar la realizacion de

mayor con demencia. actividades agradables.

Nota. Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 11

Procedimientos de evaluacion

EVALUACION INICIAL
Para esta primera recogida de informacion se pasara a los cuidadores informales una encuesta online

que consta de tres partes (Anexo 2):

e Datos sociodemogréficos. En esta primera parte se recoge informacion sobre el cuidador y la

labor de cuidado.

e Conocimiento de la demencia, el cuidado y el autocuidado. En esta segunda parte se agrupan
variables relacionadas con el conocimiento o informacidn del cuidador sobre la demencia, el
cuidado de la persona mayor y el autocuidado.

e [Efectos fisicos, psicoemocionales y repercusion en diferentes facetas de la vida del cuidador

informal. Finalmente, se estudian los efectos del cuidado en la vida y salud del cuidador. En esta
Gltima parte se incluye también el Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el DASS-
21.

EVALUACION PROCESUAL
Para realizar la evaluacion procesual, se facilitara a los cuidadores un diario de campo donde deberan

exponer las impresiones experimentadas, asi como los conocimientos adquiridos al finalizar cada una
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de las sesiones. Este diario servird para observar la evolucion continua del aprendizaje y la

intervencion, ademas de para realizar modificaciones si fuera necesario.

EVALUACION FINAL

Se pasaré la misma encuesta que ha sido utilizada en la evaluacién inicial con la finalizar de observar
los cambios en las respuestas de los cuidadores.
Ademas, se pasara también una autoevaluacion a los participantes, asi como una evaluacion del

programa que permitan realizar mejoras en posteriores aplicaciones.

SEGUIMIENTO

Se volvera a pasar, a los seis meses de haber finalizado la intervencién, la encuesta utilizada en la

evaluacion final. El objetivo serd visualizar el impacto a medio-largo plazo de la intervencion.

Nota. Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 12

Criterios de calificacion

CRITERIOS DE CALIFICACION

La evaluacion del programa seré favorable cuando al contrastar los resultados del cuestionario de
sobrecarga del cuidador de Zarit y DASS-21 los resultados hayan mejorado, en mayor o menor
medida. Es decir, si la puntuacién obtenida indica un menor grado de sobrecarga 0 una menor
presencia de sintomatologia depresiva, de ansiedad y de estrés. Asi mismo, la mejora en las respuestas
de las escalas Likert relativas al conocimiento de la demencia, el cuidado y el autocuidado, la ayuda
familiar y externa, el ocio y las relaciones familiares, también sera un factor a tener en cuenta en la
valoracion.

Por ultimo, la autoevaluacion y valoracion del programa por parte de los participantes serviran
igualmente para matizar la valoracion final del programa, pues su valoracion subjetiva puede aportar

informacidn relevante no contemplada en los anteriores cuestionarios.

Nota. Fuente: Elaboracion propia.
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6. CONCLUSIONES

Este apartado recoge todas las conclusiones obtenidas tras la realizacion del Trabajo Fin de
Maéster, asi como las limitaciones del estudio y de la propuesta de intervencion y las futuras

lineas de trabajo o investigacion.

Por una parte, se han evaluado las necesidades que presentan los cuidadores informales de
personas mayores con demencia mediante una encuesta. Al principio, resulté complicado
obtener un nimero de respuestas que resultase adecuado, debido a la situacion actual por
COVID-19y a la falta de conocimiento de las nuevas tecnologias por parte de los participantes.
Este hecho llevd a que la encuesta tuviese que extenderse a mas asociaciones, con la finalidad

de conseguir una muestra significativa.

Respecto a los resultados, se observd que los cuidadores informales tenian maés
conocimiento sobre la demencia y el cuidado que sobre el autocuidado, contemplandose la
necesidad de fomentar este aspecto en los cuidadores informales. En relacion con los efectos
en diversas facetas de la vida del cuidador, se contemplé que el cuidado afectaba al
funcionamiento en el trabajo, actividades de ocio y tiempo que se pasaba con otros miembros
de la familia. Asi mismo, los participantes sefialaban que disponian de poca ayuda, tanto externa

como familiar.

Por ultimo, en lo que respecta a la salud del cuidador, més de la mitad de los participantes
presentaban sobrecarga. Del mismo modo, un gran nimero de ellos sefialaban que habian
desarrollado mayoritariamente problemas de tipo psicoemocional, como ansiedad o estrés,
debido a la labor desarrollada como cuidadores; sin embargo, las valoraciones objetivas
mediante cuestionarios validados mostraban una menor presencia de sintomatologia depresiva,
de ansiedad o de estrés. Por tanto, los cuidadores si parecen presentar malestar emocional,
etiquetandolo de ansiedad, estrés, depresion, etc., pero estos sintomas percibidos por la mayoria

no parecen ser de relevancia diagnostica en todos los casos.

Por otra parte, se ha disefiado una propuesta de intervencion dirigida a los cuidadores
informales de personas mayores con demencia con la finalidad de mejorar su bienestar
emocional con la intencion de trabajar las necesidades contempladas en el anterior estudio. Es
preciso sefialar que la propuesta de intervencion planteada tiene un carécter innovador por
diferentes motivos. Por un lado, incluye al profesional de la Psicopedagogia, el cual no esta

presente en ninguna de las intervenciones contempladas en la literatura. Ademas, en ella se
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plantea la participacion de otros familiares o personas cercanas con la finalidad de favorecer la
solicitud de ayuda por parte del cuidador, la organizacién del cuidado y la concienciacion sobre
la importancia del reparto del mismo para potenciar el bienestar emocional del cuidador
principal. Por ultimo, la propuesta afiade un componente que se considera esencial: la
identificacion de las emociones y la gestion de las mismas. Este componente se torna de gran
importancia para que los cuidadores puedan identificar las emociones vinculadas al cuidado y
gestionarlas, de forma que esto produzca una mejora emocional, disminuya la sobrecarga y

redunde en una mejor labor de cuidado.

6.1 LIMITACIONES DEL ESTUDIO Y DE LA PROPUESTA DE
INTERVENCION

Respecto a las limitaciones que presenta el estudio, se debe sefialar, por un lado, que la
muestra de cuidadores informales utilizada para llevar a cabo el estudio no es lo suficientemente
representativa como para poder generalizar los resultados a la poblacién de cuidadores
informales de Espafia. Asi mismo, el cuestionario ad hoc sobre conocimiento o informacién de
la demencia, el cuidado y el autocuidado y el cuestionario ad hoc de repercusién en diferentes
esferas vitales no son instrumentos validados, por lo que seria necesario su validacion para
garantizar una mayor fiabilidad y validez de los resultados obtenidos. Por otro lado, este estudio
podria haber contemplado otras variables, como pueden ser aspectos relacionados con la calidad
de vida del cuidador o sus valores personales, de forma que se pueda contemplar si estas se ven

repercutidas por los factores contemplados en el estudio y como mejorarlas o desarrollarlas.

Por daltimo, la propuesta de intervencion “Sin olvidarlos” no ha podido ser
implementada. Este hecho se debe a la situacion actual producida por la COVID-19 y a la
vulnerabilidad que presenta el colectivo de personas mayores, usuarios principales de las
asociaciones en las que se ha llevado a cabo el estudio. Este motivo ha dificultado la puesta en
marcha del programa en las diferentes asociaciones propuestas y, por supuesto, su evaluacion.
Queda pendiente, por tanto, su implementacion y evaluacion cuando las circunstancias lo

permitan para asi ser sometido a posibles modificaciones en caso de que resultase necesario.
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6.2 FUTURAS LINEAS DE TRABAJO

Como se ha sefialado anteriormente, los cuidadores informales parecen presentar
importante malestar emocional como consecuencia de su labor. Por este motivo, seria necesario
realizar un mayor nimero de intervenciones centradas en fomentar el bienestar emocional de
los cuidadores. Aunque la propuesta de intervencion aqui lanzada va en dicha direccion, seria
preciso explorar otras técnicas de intervencion, tanto grupales como individuales, que redunden
en la mejora de su estado emocional. En dichas posibles propuestas, se destaca también la
importancia de que participen en las mismas no solo los cuidadores informales sino otros
familiares y/o personas cercanas al enfermo, permitiendo que se desarrolle una mejor divisién
de las tareas de cuidado, una mayor concienciacion y, por consecuente, una mejora del bienestar

emocional de los cuidadores informales y de la labor de cuidado.

Por ultimo, y en relacion con las limitaciones del estudio, seria adecuado llevar a cabo
estudios que incluyan otras variables relevantes en la vida del cuidador; por ej., su calidad de
vida o sus valores personales, permitiendo explorar otros factores que puedan incidir en la
mejora de su bienestar emocional. Asi mismo, seria preciso también ampliar el estudio a otros
cuidadores informales, aquellos que no acuden a asociaciones o fundaciones, con el fin de
rastrear todas las posibles necesidades de la poblacién objeto de estudio y realizar propuestas

de intervencion adecuadas.
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8. ANEXOS

8.1 ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
PARTICIPAR EN UN PROYECTO DE INVESTIGACION

. Titulo del estudio: Cuestionario a cuidadores informales de personas mayores con
demencia.

Investigadoras: Sira Diaz Escalante (Alumna del Master en Psicopedagogia), Paula
Odriozola Gonzélez (Departamento de Educacion, Universidad de Cantabria) y
Susana Lucas Mangas (Departamento de Psicologia, Universidad de Valladolid)
Proposito del estudio: Este estudio busca evaluar el impacto en el bienestar
emocional de los cuidadores informales por el cuidado de la persona mayor con
demencia.

Riesgos y molestias: Esta investigacion no presenta riesgo o molestia alguna, méas
que el tiempo dedicado a participar. En caso de no sentirse cbmodo con cualquier
pregunta, puede retirarse de la encuesta sin ninguna consecuencia.
Confidencialidad: El contenido de la presente encuesta es totalmente anénimo y
confidencial de acuerdo con la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos
Personales y Garantia de los Derechos Digitales. Los datos obtenidos seran empleados
Unica y exclusivamente con fines cientificos. Tenga en cuenta que no hay respuestas
correctas o incorrectas, lo que nos interesa es su experiencia personal. En la parte
inferior de este documento indique, por favor, si acepta estas condiciones para
participar en el estudio.

. Otra informacion: Las respuestas obtenidas seran analizadas Unicamente para este
estudio de investigacion. En caso de que decida participar y se sienta incomodo en
algin momento, puede retirarse sin ninguna consecuencia. Si tiene alguna duda,
pregunta o desea obtener mas informacion acerca de este estudio, por favor, no dude
en hacérnosla saber. Las investigadoras estan a su disposicién para responder a sus
dudas y preguntas.

UD. ACEPTA QUE HA LEIDO ESTE DOCUMENTO Y QUE HA
DECIDIDO PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO DE INVESTIGACION

Acepta | No acepta
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8.2 ANEXO 2: CUESTIONARIO DE
CUIDADORES INFORMALES

8.2.1 Datos sociodemograficos

1. Género:
a. Masculino.
b. Femenino.
2. Edad:
a. Menos de 40 afios.
b. Entre 40 y 60 afos.
c. Entre 61y 79 afios.
d. Mas de 80 afios.
3. Estado civil:
a. Soltero.
b. Casado.
c. Divorciado.
d. Viudo.
4. Nivel educativo:
a. Sin estudios.
b. Estudios primarios.
c. Estudios secundarios.
d. Estudios superiores.
5. Situacion laboral:
a. Enactivo.
b. Parado.
c. Jubilado.
d. Amo de casa.
6. Edad de la persona cuidada:
a. Entre 65y 70 afios.
b. Entre 71y 79 afios.
c. Mas de 80 afios.
7. Parentesco con la persona cuidada:
a. Conyuge.
Hijo.
Nuera/yerno.
Hermanao.
Sobrino
Nieto.
. Otro:
8. Grado de demencia:
a. Leve.
b. Moderado.
c. Grave.
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9. Tiempo que lleva cuidando al familiar:
a. Menos de un afio.
b. Entre 1y 5 afios.
c. Entre 6y 10 afios.
d. Mas de 10 afios.
10. Horas al dia que dedica al cuidado:
a. De0ad4horas.
b. De5a9 horas.
c. De 10 a 14 horas.
d. Mas de 14 horas.
11. Actualmente, ¢esta recibiendo atencion psicologica o psiquiatrica?
a. Si.
b. No
12. Actualmente, ¢esta tomando medicacion psicoactiva (antidepresivos, ansioliticos,
etc.)?
a. Si.
b. No.

8.2.2 Cuestionario ad hoc sobre conocimiento o informacion de la demencia,
el cuidado y el autocuidado.

1. Actualmente, considera que los conocimientos que tiene sobre la enfermedad
son:
a. Suficientes.
b. Insuficientes.
2. Lainformacion que usted tiene sobre la enfermedad ha sido obtenida por medio
de (puede seleccionar mas de una respuesta):
a. Instituciones
b. Amigos
c. Familiares.
d. Busqueda autonoma.
e. Otro (Especifique cual):
3. Conozco las etapas o procesos por los que pasa la persona en el avance de la
enfermedad.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
4. Conozco las deficiencias mas comunes que se producen en algunas areas, como
pérdidas de memoria.
a. Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
Totalmente de acuerdo
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5. Sé como debo comunicarme con la persona cuidada, de manera que la
comunicacion sea efectiva y adecuada.
a. Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo
. Totalmente de acuerdo
6. Conozco como debe realizarse un adecuado movimiento de la persona enferma,
una buena higiene, etc.
Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
. Totalmente de acuerdo.
7. Me han informado sobre los cambios a realizar en el hogar para facilitar la vida
de la persona.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
8. Me han hablado de la importancia del autocuidado y de como llevarlo a cabo.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
9. Sé que hacer o a donde acudir para concederme momentos de relax, respiro y
desconexion.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Nide acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
10. Conozco técnicas y ejercicios para relajarme.
a. Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
Totalmente de acuerdo.

®»oo0oT
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8.2.3 Efectos fisicos, psicoemocionales y repercusion en diferentes facetas de
la vida del cuidador informal

8.2.3.1 Cuestionario ad hoc de repercusion en diferentes esferas vitales

1. El cuidado ha afectado a mi funcionamiento en el trabajo.
a. Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
Totalmente de acuerdo.
nldo que reducir mi jornada laboral debido al cuidado del familiar.
Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
Totalmente de acuerdo.
nldo que dejar mi trabajo para dedicarme al cuidado.
Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
Totalmente de acuerdo.
4. Mis actmdades de ocio han cambiado debido al cuidado.
Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
Totalmente de acuerdo.
5. Las personas cercanas me han reprochado que no pase tiempo con ellas.
Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
6. Realizo otras actividades distintas al cuidado que me permiten desconectar
(actividades gratificantes, de relajacion, etc.).
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
7. Recibo ayuda por parte de familiares o amigos/as que me permiten
compaginar el cuidado con otras actividades.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.

mo_pcrgm'-*mo_pcrgz'-*mo_pcr
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10.

11.

12.

13.

c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
Recibo ayuda por parte de instituciones, asociaciones, entidades publicas,
etc., que me permiten compaginar el cuidado de la persona con otras
actividades.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
Mis relaciones familiares han empeorado desde que ha comenzado el
cuidado, aumentando los conflictos en el nucleo familiar.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
El cuidado afecta al tiempo que paso con otros miembros de mi familia.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
Me he aislado o he abandonado mi vida anterior por el cuidado.
a. Totalmente en desacuerdo.
b. En desacuerdo.
c. Ni de acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
El cuidado supone una carga econémica para mi.
a. Totalmente en desacuerdo.
En desacuerdo.
c. Nide acuerdo ni en desacuerdo.
d. De acuerdo.
e. Totalmente de acuerdo.
Sefiale aquellos problemas que usted haya desarrollado desde el comienzo
de su labor como cuidador (puede seleccionar mas de una respuesta):
a. Fatiga.
Trastornos del suefio.
Dolores de cabeza.
Dolores articulares.
Falta de apetito.
Problemas estomacales.
Arritmias.
Agotamiento.
Depresion.
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Irritabilidad.
Ansiedad.
Apatia.
. Agitacion.
Estrés.
Otro (especifique cual):

e s 3 - F%

8.2.3.2 Cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit

1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
3. ¢Se siente agobiado/a por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
4. ¢Siente verguenza por la conducta de su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
5. ¢Se siente enfadado/a cuando esta cerca de su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su familia?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
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10.

11.

12.

13.

d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢Piensa que su familiar depende de usted?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢ Se siente tenso/a cuando esta cerca de su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.

¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

a. Nunca.

b. Raravez.

c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que

cuidar de su familiar?
Nunca.

Rara vez.
Algunas veces.
Bastantes veces.
e. Casi siempre.

oo o

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que

cuidar a su familiar?
Nunca.

Rara vez.
Algunas veces.
Bastantes veces.
Casi siempre.

P oooTe

. Se S|ente incobmodo/a por distanciarse de sus amistades debido a tener que

cuidar de su familiar?
Nunca.

Rara vez.
Algunas veces.
Bastantes veces.
Casi siempre.

® o0 o
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede
cuidar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢Piensa que no tienen suficientes ingresos econdémicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
a. Nunca.
b. Rara vez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
a. Nunca.
b. Rara vez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢Se siente indeciso/a sobre qué hacer con su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.
¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?
a. Nunca.
Rara vez.
Algunas veces.
Bastantes veces.
Casi siempre.

® oo o
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21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
a. Nunca.
b. Raravez.
c. Algunas veces.
d. Bastantes veces.
e. Casi siempre.

22. ¢ Piensa que estd muy sobrecargado/a por tener que cuidar de su familiar?
a. Nunca.

Rara vez.

Algunas veces.

Bastantes veces.

Casi siempre.

©T o0 o

8.2.3.3 Depression, Anxiety and Stress Scale-21 (DASS-21)

1. Me ha costado mucho descargar la tension.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
2. Me di cuenta que tenia la boca seca.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
3. No podia sentir ninguin sentimiento positivo.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
4. Se me hizo dificil respirar.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
5. Se me hizo dificil tomar la iniciativa para hacer cosas.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
6. Reaccioné exageradamente en ciertas situaciones.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
7. Senti que mis manos temblaban.
a. No me ha ocurrido.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
He sentido que estaba gastando una gran cantidad de energia.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
Estaba preocupado/a por situaciones en las cuales podria tener panico o en
las que podria hacer el ridiculo.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
He sentido que no habia nada que me ilusionara.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
Me he sentido inquieto/a.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
Se me hizo dificil relajarme.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
Me senti triste y deprimido/a.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
No toleré nada que no me permitiera continuar con lo que estaba haciendo.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
Senti que estaba al punto de panico.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
No me pude entusiasmar por nada.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
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c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
17. Senti que valia muy poco como persona.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
18. He tendido a sentirme enfadado/a con facilidad.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
19. Senti los latidos de mi corazon a pesar de no haber hecho ningun esfuerzo
fisico.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
20. Tuve miedo sin razon.
a. No me ha ocurrido.
b. Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
c. Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
d. Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.
21. Senti que la vida no tenia ningun sentido.
a. No me ha ocurrido.
Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo.
Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo.
Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo.

oo o
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8.3 ANEXO 3: REGISTRO DE SITUACION-
PENSAMIENTOS/EMOCIONES-CONSECUENCIAS

¢Qué ocurrio?

¢Donde ocurrié?
¢Cuéndo ocurrig?
¢Quién estaba?

¢Qué estaba haciendo?

¢Qué ocurrio?
;Dobnde ocurrig?
¢Cuéando ocurrio?
¢Quién estaba?

¢Qué estaba haciendo?

¢Qué pensaba antes de la
situacion?

¢Qué pienso/siento en esa
situacion y qué dice eso de
mi?

¢(Qué temo que ocurra 0

suceda a continuacion?

Sentimientos  desarrollados. Por
ejemplo, ira, rabia, enfado, etc.
Conductas:

¢COmo reaccioné a la situacion?

¢Qué comportamiento tuve?

¢Qué hice?

¢Qué pensaba
antes de Ila
situacién?

¢Qué
siento en esa

pienso/

situacion y qué
dice eso de mi?
¢Qué temo que
ocurra 0
suceda a

continuacion?

Sentimientos

desarrollados:
ira, rabia,
enfado, etc.
Conductas:
¢Cémo
reaccione a la
situacién?

¢Qué
comportamiento
tuve?

¢Qué hice?

105



8.4

ANEXO 4: TECNICA DE RELAJACION PROGRESIVA DE
JACOBSON

Posicion inicial: Cierra los 0jos, siéntate o acuéstate en la esterilla para que el cuerpo pueda

relajarse lo maximo posible.

12 FASE: Tension-relajacion

Relajacion de cara, cuello y hombros en el siguiente orden, repitiendo cada ejercicio tres veces,

descansando unos segundos entre cada repeticion:

o

Frente: Arrugar unos segundos y relajar lentamente.

Ojos: Abrir ampliamente y cerrar lentamente.

Nariz: Arrugar unos segundos y relajar lentamente.

Boca: Sonreir ampliamente y relajar lentamente.

Lengua: Empujar la lengua contra el paladar y relajar lentamente.

Mandibula: Presionar los dientes de forma que se note la tensién en los musculos
laterales de la cara y en las sienes y relajar lentamente.

Labios: Arrugar como si se fuese a dar un beso y relajar lentamente.

Cuello y nuca: Flexionar hacia atras y volver a la posicion inicial. Flexionar hacia
adelante y volver a la posicion inicial.

Hombros y cuello: Elevar los hombres hacia el cuello y volver a la posicion inicial

lentamente.

Relajacion de brazos y manos: Contraer, sin mover, primero un brazo y después el otro con un

pufio apretado, de forma que se note la tension en brazos, antebrazos y manos. Relajar

lentamente.

Relajacion de torax, abdomen y region lumbar:

o

Espalda: Poner los brazos en cruz y llevar los codos hacia atrds. Se notara la tensién
en la parte inferior de la espalda y los hombros.

Térax: Inspirar y retener el aire durante unos segundos en los pulmones. Observar
la tension en el pecho. Espirar lentamente.

Estomago: Tensar estdbmago y relajar lentamente.

Cintura: Tensar nalgas y muslos. Elevar el trasero de la silla.
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Relajacion de piernas: Estirar una pierna y después la otra levantando el pie hacia arriba y
notando la tension en el trasero, los muslos, la rodilla, la pantorrilla y el pie. Relajar lentamente.

22 FASE: Repaso

Repasar mentalmente cada una de las partes del cuerpo tensionadas y relajadas para comprobar

que cada parte sigue relajada. Relajar aun mas cada una de ellas.
32 FASE: Relajacion mental.

Para terminar, pensar en algo agradable, algo que te guste, un paisaje, una musica, etc., o bien

mantener la mente en blanco.
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85 ANEXO5: TARTAS DEL CUIDADO

REPARTO ACTUAL DE LAS TAREAS DE CUIDADO DE LA PERSONA CON DEMENCIA

REPARTO IDEAL O DESEADO DE LAS TAREAS DE CUIDADO DE LA PERSONA CON
DEMENCIA
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8.6 ANEXO 6: FICHA SOBRE ACTIVIDADES AGRADABLES

I

Lo que hace
Lo que hacia

Lo que le gustaria hacer

Listado de actividades agradables:

© © N o g ~c w Db oE

-
o

Organizacion semanal de actividades agradables

LUNES

MARTES

MIERCOLES

JUEVES

VIERNES

SABADO

DOMINGO

109



8.7 ANEXO 7: AUTOEVALUACION Y EVALUACION

Autoevaluacion: Sefiale con una X la opcidn con la que se sienta mas representado.

He aportado ideas al grupo.

He participado en las diferentes actividades.

Me he relacionado con los demas participantes.
He preguntado al profesional las dudas que me
han surgido.

He obtenido aprendizajes utiles para desarrollar
mi labor de cuidado.

He reflexionado sobre los aspectos trabajados.

Evaluacién del programa: Marque con una X la opcién con la que se sienta mas representado.

Me han gustado las actividades planteadas.

La explicacion de las actividades se entendia de
forma clara.

Las actividades estaban bien planteadas
respecto al tiempo para su realizacion.

He podido extrapolar el conocimiento a mi vida
diaria.

Los aspectos trabajados son importantes para
los cuidadores informales.

El programa me ha resultado util a nivel
general.
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