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RESUMEN

Las demencias corresponden a una epidemia
actual con amplias consecuencias para nuestro
sistema sanitatio. Se trata de un sindrome cuyos
sintomas involucran al paciente y a la familia.
El estrés de los cuidadores de pacientes con
demencia y sus efectos negativos para la sa-
lud hacen parte de un fenémeno que requiere
cada vez mayor participacion de las ciencias de
la salud. Se presenta una revisiéon de las inter-
venciones para el manejo del estrés, la ansiedad,
la depresion y la sobrecarga en cuidadores de
pacientes con demencia desde una perspectiva
psicosocial. Se resalta el papel de la investigacién
actual en cuidadores colombianos y se sefiala
la importancia del disefio de intervenciones
basadas en la evidencia, adaptadas a nuestra
cultura y contexto.

Palabras clave: Demencia, estrés, sobrecarga,
cuidadores, ansiedad.

ABSTRACT

Dementia is an epidemic disease associated with
broad consequences for our health system. It is
a syndrome whose symptoms affect not only the
patient but the family. Stress in dementia care-
givers and its negative effects on health are part
of a reality that requires more and more pat-
ticipation of health sciences. Interventions for
caregiver stress, anxiety, depression and burden
are presented from a psychosocial perspective.
The role of research in Colombian caregivers
of dementia patients is outlined and there is an
emphasis in the need of evidence based inter-
ventions, adapted to our culture and context.

Keywords: Dementia, stress, burden, caregiver,
anxiety.
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Introduccion

TLos cambios tendientes  al

envejecimiento poblacional, la mejorfa de las

demograficos

condiciones de vida, los avances preventivos y
curativos en medicina, la disminucion en las tasas
de natalidad y fecundidad, asf como las migraciones
han tenido una influencia en la conceptualizacién
actual del envejecimiento y el deterioro cognoscitivo,
generando nuevas necesidades y tetos en salud
(Moteno, Montafié¢s, Cano, Plata y Gamez, 2005).
La demencia es un sindrome clinico que se
caractetiza por una pérdida adquirida de habilidades
cognoscitivas y emocionales de suficiente severidad
para interferit con el funcionamiento social y
ocupacional (Arango-Lasprilla y Fernandez, 2003;
Ostrosky-Solis, 2003) y corresponde a la cuarta
causa de discapacidad en el mundo afectando a
aproximadamente 800.000 personas de 65 afios de
edad o mas, de las cuales 70% viven en pafses en
vias de desarrollo (Allegti, et al. 2000).

Se estima que el 71% de los 8,1 millones de los
casos de demencia estaran presentes en los paises
en vias de desarrollo (Kalaria et al., 2008) con sus
consecuentes costos econdmicos, emocionales,
familiares y sociales, donde el impacto financiero
en paises latinoamericanos se ha estimado de 73
billones de dolares anuales (Allegri, et al. 2000;
Murman, Chen, Powell, Kuo, Bradley y Colenda,
2002; Murman, Von Eye, Sherwood, Liang y
Colenda, 2007; Kalaria, et al. 2008).

Uno de los grandes problemas actuales frente a
esta realidad, corresponde a la escasa disponibilidad
de servicios para el tratamiento y rehabilitacién de
este tipo de pacientes ante la realidad de la ausencia
de tratamientos curativos para las demencias
(Alberca, 2002). En Latinoamérica, ademas de la
falta de servicios especializados en el cuidado de
este tipo de pacientes, las restricciones economicas
hacen que en la mayoria de las veces, los pacientes
se encuentren haciendo parte de la comunidad
y deban ser asistidos informalmente durante

el curso de su enfermedad en el ambito de sus
hogares (Bridges-Webb, Giles, Speechly, Zurynsky
y Hiramanek, 2007).

El cuidado de pacientes con
demencia

El cuidador informal es una persona que provee
ayuda no remunerada usualmente en el contexto
doméstico, invirtiendo grandes cantidades de tiem-
po y energia durante meses o afios, por medio de
la ejecucion de tareas que pueden ser altamente de-
mandantes desde el punto de vista fisico, emocional,
social o financiero (Lavretsky, 2005). Generalmen-
te, este papel es asumido por una sola persona, que
tiende a ser la esposa cuando el paciente es casado,
o la hija cuando la esposa no estd presente (Jans-
son, Nordberg y Grafstrom, 2001; Navaie, Spriggs
y Feldman, 2002; Schulz y Martire, 2004; Taylor,
Kuchibhatla y Ostbye, 2008).

El avance de la enfermedad que se caracteriza por
un mayor compromiso cognoscitivo y funcional a
medida que la demencia progresa hace que los cui-
dadores muestren una restriccién progresiva de sus
actividades familiares, laborales y sociales. Dado
que no cuentan con la formacion, la experiencia, el
tiempo y en ocasiones, el interés por desarrollar esta
labor, se ven abocados a una practica desgastante
desde el punto de vista fisico y psicologico (Mafu-
llul y Mottis, 2000). Por esto, la labor de cuidado
se configura como una expetiencia estresante con
multiples efectos en la salud fisica y emocional.

Entre las consecuencias del estrés generado por el
cuidado de pacientes con demencia se encuentra
el empeoramiento de problemas médicos croni-
cos (Grant, Adler, Patterson, Dimsdale, Ziegler y
Irwin, 2002; Yap, Seow, Henderson y Goh, 2005;
Brown, 2007), la vivencia de un duelo continuo
(Allen, Kwak, Lokken y Haley, 2003), ansiedad y
disminucion de la salud fisica (Donaldson, Tarrier y
Burns, 1998; Patterson y Grant, 2003; Mitrani, et al.,
20006); inmunosupresion asociada a la disminucién



del porcentaje de los linfocitos T (Kiecolt-Glaser,
Glaser, Shuttleworth, Dyer, Ogrocki y Speicher,
1987), enfermedades tespiratorias (Kiecolt-Glaser,
Dura, Speicher, Trask y Glaser, 1991), disminucién
de la respuesta de los anticuerpos en vacunas para
la neumonia y la influenza (Glaser, Sheridan, Malar-
key, MacCallum y Kiecolt-Glaser, 2000), hipercoa-
gulabilidad asociada al aumento del riesgo cardio-
vascular (Aschbacher, et al., 2005), elevacion de las
hormonas del estrés como el cortisol (McCallum,
Sorocco y Fritsch, 2006), incremento de la actividad
simpatica y elevacion de las catecolaminas (Roepke,
et al,, 2008), depresion (Shields, 1992; Zanett, Fri-
soni, Bianchetti, Tamanza, Cigoli y Trabucchi, 1998;
Neundortfer, McClendon, Smyth, Stuckey, Strauss y
Patterson, 2001; Croog, Sudilovsky, Butleson y Bau-
me, 2001; Powers, Gallager-Thompson y Kraemer,
2002; Covinsky, et al., 2003; Waite, Bebbington,
Skelton-Robinson y Orrell, 2004; Pinquart y Soren-
sen, 2004; Mahoney, Regan, Katona y Livingston,
2005; Meiland, Kat, Van Tilburg, Jonker y Droes,
2005; Schulz, Boerner, Shear, Zhang y Gitlin, 2006
Schulz, et al., 2008), sobrecarga (Dunkin y Ander-
son-Hanley, 1998; Scheneider, Murray, Banerjeee y
Mann, 1999; Clyburn, Stones, Hadjistavvopoulos
y Tuokko, 2000; Knight, Silverstein, McCallum y
Fox, 2000; Karlikaya, Yukse, Varlibas y Tireli, 2005;
Rymer, Salloway, Norton, Correia y Monast, 2002;
McConaghy y Clatabiano, 2005; Andrén y Elmsta-
hl, 2005; Kruse, 2006; Steadman, Tremont y Dun-
can, 2007), disminucién de la calidad de vida y
de la satisfaccion en la vida (George y Gwythert,
19806; Aguilar-Barbera, 1998; Garre-Olmo, et al.,
2000; Haley, LaMonde, Han, Burton y Schonwet-
ter, 2003; Markowitz, Gutterman, Sadik y Papado-
poulus, 2003; Bond, Clark y Davies, 2003; Perren,
Schmid y Wettstein, 2006; Thomas, et al. 2000).

En Colombia, tan sélo recientemente se han des-
crito sistematicamente estos efectos negativos junto
con las necesidades que representan en los cuida-
dores de pacientes con demencia (Arango-Lasprilla,
Moreno, Gémez y Rogers, 2008; Moreno, Arango-
Lasprilla, Gémez y Rogers, 2008). Con todos estos

efectos deletéreos, la psicologia tiene un papel im-
portante en la mediacién del proceso salud-enfer-
medad, ofreciendo alternativas terapéuticas suscep-
tibles de alterar el resultado a corto y largo plazo.

Intervenciones psicoldgicas para el
manejo de estrés del cuidador

Como parte de la identificacién de estos resultados
negativos para la salud, se han disefiado interven-
ciones para tratar de mitigar sus efectos. Muchos de
estos programas involucran no sélo el cuidador sino
el manejo de los sintomas cognoscitivos y no cog-
noscitivos susceptibles de generar sobrecarga. Por
esto, tanto las intervenciones farmacolégicas como
las no farmacoldgicas son importantes en el manejo
del paciente y, en consecuencia, en la reduccion de
las alteraciones fisicas y mentales que presentan los
cuidadores, secundarias al cuidado del paciente con
demencia (Burns, 2004; Talerico, Miller, Swafford,
Rader, Sloan y Hyatt, 2000). Sanchez-Pascual,
Mouronte-Liz y Olazaran-Rodriguez (2001) dise-
flaron un programa de formacién para cuidadores
concebido desde la enfermeria, de cinco sesiones,
cada una de una hora, a través del cual se abordan
tematicas sobre las demencias, los problemas que
generan estrés en el cuidador, el autocuidado y los
recursos sociosanitarios. Se encontrd que aunque
los sintomas del paciente no cambiaron, el estrés
percibido por estos sintomas era menor luego de
la intervencion y generaba una afectividad positiva
hacia el paciente.

Un programa de ejercicio fisico con una duracién
de 12 meses evidencié disminucién del estrés per-
cibido, la sobrecarga y la depresién frente a un
programa nutricional o educativo (Castro, Wilcox,
O’Sullivan, Baumann y King, 2002). Las personas
que miés respondian a este programa correspondian
a mujeres, de mayor edad, menos deprimidas, y con
mas ansiedad al inicio del programa. Se concluye
que los programas que tienen la intencién de pro-
mover los comportamientos saludables preservan
el bienestar de los cuidadores.
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Teniendo en cuenta que con el avance de la demen-
cia se presentan problemas de comunicacién por la
emergencia y progresion de sintomas afasicos (Mo-
rrow, Allen y Campbell, 1997; Haak, 2006), Small y
Gutman (2002) investigaron las estrategias comuni-
cativas que se usan para generar contacto efectivo
con el paciente. Dentro de éstas, sefialan el uso de
frases cortas, hablar despacio, dar una sola instruc-
cién a la vez, dirigirse al paciente de frente y mante-
niendo el contacto visual, eliminar los distractores,
evitar interrumpir al paciente dandole todo el tiem-
po para tesponder, utilizar preguntas que lleven a
respuestas de si 0 no mds que a respuestas abiertas,
repetir los mensajes y parafrasear los contenidos de
los mismos. Sin embargo, es un estudio descriptivo
donde se deja abierta la pregunta sobre la efectivi-
dad de esas recomendaciones. Otros, insisten en la
importancia de una narrativa construida desde la
perspectiva autobiografica como estrategia terapéu-
tica en los cuidadores (Keady, Aschkroft-Simpson,
Halligan y Williams, 2007).

Gerdner, Buckwalter y Reed (2002) disefiaron una
intervencién psicoeducativa para los cuidadores,
desde la enfermerfa, que fue contrastada con un
grupo comparativo al que solamente se le permitié
la participacion en grupos de apoyo comunitario y
la participacion en terapia individual. La interven-
cién consistia en reuniones con el cuidador, en el
sitio en el que cuidaba al paciente, con miras a desa-
rrollar un plan individualizado de cuidado, que con-
templaba la inclusion de tiempos de descanso para
el cuidador, la modificacion del ambiente para com-
pensar el compromiso cognoscitivo y funcional, y

tos, en la que se realizaba entrenamiento en relaja-
cién, discusiones de grupo y técnicas de resolucién
de problemas. Se encontr6 que con este programa
habia una reduccion de los niveles de depresion, de
hostilidad, de fatiga, de sintomas fisicos y de idea-
cién suicida. Asimismo, se logré documentar un
aumento de la actividad de las células asesinas na-
turales, que son un tipo de linfocitos cuyo papel
fundamental corresponde a la vigilancia inmuno-
légica. Entonces, plantea evidencia de reduccién
de la morbilidad psiquidtrica y de modulacién
psiconeuroinmunoldgica.

Mittleman (2003) hace un llamado a las inter-
venciones individualizadas para los cuidadores,
teniendo en cuenta el trasfondo cultural y las di-
ferencias de género. Dentro de las recomenda-
ciones, seflala que estos programas deben per-
mitir el desarrollo de las habilidades de cuidado,
comprension sobre la enfermedad y concepcion
de estrategias para el manejo de las conductas
disruptivas, terapia individual y familiar, partici-
pacién en grupos de apoyo y soporte emocional.
Logsdon, McCurry y Teri (2005) plantean una in-
tervencion a través de un programa conductual con
el objetivo de reducir la depresion y la ansiedad en
familiares y pacientes con demencia. El tratamiento
consiste en ocho sesiones, una por semana, en el
contexto de cuidado del paciente, seguida por cua-
tro llamadas al mes para monitorizar los efectos. La
intervencién se realiza en sesiones privadas con los
cuidadores para permitirles manifestar libremente
sus temores y preocupaciones.

el desarrollo de actividades que promocionaran los Con el programa, los cuidadores fueron capaces
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interacciones que surgian al establecer estas

En Japén, Hosaka y Sugiyama (2003) modificaron

. . vecomendaciones, incrementando las actividades
e implementaron un programa originalmente desa-

placenteras vy disminuyendo las interacciones

rrollado para cuidadores de pacientes con cancer,

consistente en cinco sesiones, cada una de 90 minu- ERZYLAZZAS




Allf se hace referencia a la creatividad como un
factor importante para el manejo de una multipli-
cidad de problemas que presentan los pacientes.
Los beneficios se mantuvieron hasta seis meses
luego de la terminacién del programa, aun cuando
el paciente estuviera més deteriorado por el curso
esperado de la enfermedad.

Rabinovitz, Mausbach, Coon, Depp, Thompson y
Gallagher-Thompson (2000) estudiaron el efecto
de tres tipos de intervencién en mujeres cuidadoras
de pacientes con demencia, anglopatlantes y latinas
residentes en los Estados Unidos, California. En
cada uno de esos grupos étnicos, las cuidadoras fue-
ron asignadas a tres grupos: a) programa psicoedu-
cativo grupal para la reduccién del estrés, b) grupo
de apoyo enriquecido centrado en la discusion y
en la escucha practica para desarrollar un soporte
grupal reciproco y ¢) una condicién de soporte mi-
nimo que consistia en apoyo telefénico. Se midié
la autoeficacia de las participantes y los cambios en
depresion, ansiedad, soporte social y afrontamien-
to. Se encontrd que las dos primeras intervenciones
son eficaces y adecuadas en los cuidadores, especial-
mente en aquellos que tienen una baja autoeficacia,
es decir en aquellos que tienen una percepcién re-
ducida de su capacidad de manejo del estrés y de las
condiciones negativas asociadas con el rol del cui-
dador. En esta medida, la autoeficacia actia como
mediador de los sintomas depresivos y el apoyo so-

cial percibido.

Otros autores han disefiado intervenciones simulta-
neas para pacientes y cuidadores en estadios inicia-
les de la demencia (Whitlatch, Judge, Zatit y Fernia,
2000). El tratamiento consiste en un protocolo que
se realiza de forma individual, con el cuidador y con
el paciente, o en simultanea. Este programa se basa
en la concepcién que en las primeras etapas de la
demencia es posible establecer un didlogo en tor-
no a las preferencias futuras de cuidado, con el fin
de reducir la incertidumbre y la preocupacion que
experimenta el paciente y el cuidador. En aproxi-
madamente siete sesiones, de 70 minutos cada una,

el programa evidencié resultados positivos para los
cuidadores, los pacientes y los terapeutas, dando
cuenta del beneficio de la planificacién de la ma-
nera como se resolveran las necesidades futuras del
paciente, mediante un trabajo sinérgico con las per-
sonas directamente involucradas.

Teniendo en cuenta que los ambientes agradables
que permiten en el paciente mayor independencia,
incrementan su funcionalidad y, de manera paralela,
disminuyen la sobrecarga del cuidador (Tilly y Reed,
2007), se realiz6 un estudio en China para explo-
rar el impacto de una intervencién directa en casa
versus el apoyo telefénico en los sintomas depre-
sivos y el estrés percibido (Gallager-Thompson, et
al. 2007). Se asign6 un grupo de cuidadores a un
programa consistente en seis moédulos focalizados
en el aprendizaje de habilidades para ayudar a los
cuidadores a afrontar el estrés derivado de su labor.
Cada médulo requerfa una o mas sesiones de 90 mi-
nutos, centradas en informacién sobre el estrés del
cuidador, pensamientos inadecuados, estrategias de
comunicacion, decisiones al final de la vida y activi-
dades agradables. El grupo de comparacion, con-
sistia en el soporte telefénico al cuidador por medio
de seis llamadas, a intervalos de dos por semana,
durante 12 semanas. Se encontré que el primer pro-
grama, con una duracion de cuatro meses, generaba
menor estrés del cuidador y disminuia los niveles de
depresion asociados al cuidado. La condicion com-
parativa, no mostr6 ninguna vatiacion.

Mittelman (2003) y Mittelman, Roth, Clay y Haley
(2007) disefiaron una intervencién dirigida a los
conyuges involucrados en el cuidado de su compa-
fiero con demencia, para estudiar sus efectos en la
salud fisica. El programa consistia seis sesiones de
terapia individual y familiar, participacién en grupos
de apoyo y la posibilidad de contar con una linea
telefénica de apoyo emocional. Como indicadores
de resultados, se tomé el nivel de salud reportado
por el paciente y el nimero de enfermedades repor-
tadas. Respecto a la linea de base, cuatro meses des-
pués, los cuidadores que recibieron la intervencién
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tenfan un mejor nivel de salud objetiva y subjetiva
que aquellos que no habfan participado del pro-
grama y este efecto se extendia hasta por dos afios.
Ademas, el efecto se mantenfa ain cuando se tenfan
en cuenta vatiables como la muerte del paciente, la
institucionalizacién, los sintomas depresivos y la sa-
tisfaccién con el apoyo social. Se concluye que las
intervenciones psicosociales en cuidadores vulnera-
bles generan mejores estrategias de afrontamiento,
reduccion de los sintomas depresivos y beneficios
indirectos para la salud general.

Finalmente, Gitlin, Winter, Burke, Chernett, Den-
nis y Hauck (2008) diseflaron un programa para la
reduccién de los comportamientos neuropsiquiatti-
cos en pacientes con demencia con el objetivo de
disminuir la sobrecarga del cuidador. El programa
consiste en seis visitas al lugar donde se cuida el pa-
ciente, con una duracién aproximada de 90 minutos
cada una, en llamadas telefonicas de 15 minutos,
realizadas por una terapeuta ocupacional.

La intervencién incluye al paciente y el cuidador.
Cuatro meses después, los cuidadores reportaban
una reduccién de los problemas de la conducta,
especialmente del vagabundeo y de las preguntas
repetitivas, con mayor participacién en actividades
productivas. Entre los beneficios para los cuidado-
res, se reporta menor cantidad de horas realizando
actividades para el paciente, desarrollo de las habi-
lidades de cuidado e incremento de la autoeficacia
independientemente de la presencia o ausencia de
depresion al iniciar el programa.

Conclusiones

En conclusion, las intervenciones psicosociales de-
muestran efectividad en el tratamiento de las conse-
cuencias negativas asociadas al cuidado del paciente
con demencia y, en contextos como el nuestro, don-
de los recursos financieros son limitados, son una
estrategia prometedora para el manejo de los sinto-
mas cognoscitivos y los trastornos de la conducta
en estas poblaciones clinicas, reduciendo el estrés,

la sobrecarga, la depresion, mejorando la calidad
de vida y en dltimas, permitiendo que la labor de
cuidado se desarrolle de una manera mas efectiva y
proactiva para ambos componentes de la relacion
cuidadot/paciente.

El cuidado del paciente con demencia pone en
la agenda de la salud publica la balanza entre
cantidad de tiempo vivido y calidad de vida,

ast como la necesidad de crear las condiciones

propicias para generar una relacion de cuidado
optima (McLean, 2007).

La apariciéon de estudios que describen estos
efectos en nuestro medio (Arango-Lasprilla et al.
2008; Moreno et al. 2008) constituye un primer
paso para dar lugar a la generacion de estrategias de
intervenciones basadas en la evidencia para nuestro
contexto y cultura. La psicologfa es una ciencia que
hace parte del llamado a la solucién de problematicas
en el ambito del proceso salud-enfermedad, donde
como profesionales del comportamiento, debemos
comprometernos en el estudio del estrés del
cuidador y subsiguiente planteamiento de soluciones
clentificas. Con esto, se realizard un aporte con
impacto social frente a un problema de salud que
involucra a una poblacién que actualmente se
encuentra en constante crecimiento.
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