Médicas UIS
Revista apoyada por los estudiantes de medicina de la Universidad Industrial de Santander

Editorial

Enfermedad de Alzheimer y Sindrome de Carga
del Cuidador: la importancia de cuidar al cuidador

Alzheimer’s Disease and Caregiver Burden: The importance of caring for the caregiver

Jenifer Milena Zabala-Gualtero*
Miguel Oswaldo Cadena-Sanabria**

*Estudiante IX semestre de medicina. Editora Asociada Revista Médicas UIS. Miembro semillero neurociencias y senectud. Universidad Industrial de

Santander. Bucaramanga. Santander. Colombia.

**Médico Internista Geriatra. Coordinador Linea de Neurociencias y Senectud. Grupo de Investigacion GERMINA. Departamento de Medicina Interna.

Universidad Industrial de Santander. Bucaramanga. Santander. Colombia.

Correspondencia: Jenifer Zabala. Direccion: Carrera 31 # 20-26. San Alonso. Bucaramanga. Santander. Colombia. Correo electrénico: jenifer.zabala@

correo.uis.edu.co.

¢{Como citar este articulo?: Zabala-Gualtero JM, Cadena-Sanabria MO. Enfermedad de Alzheimer
y Sindrome de Carga del Cuidador: la importancia de cuidar al cuidador. MED.UIS. 2018;31(1):9-13.

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es la causa mas
comun de demencia y una de las principales fuentes
de morbimortalidad en el adulto mayor, siendo
la sexta causa de muerte en los Estados Unidos
y afectando aproximadamente a cinco millones
de estado unidenses segln lo reportado por la
Asociacion de Alzheimer en el 2017'. Su relacidon con
la edad (la incidencia de demencia se duplica cada
10 afios a partir de los 60)* conlleva a que se espere
un incremento en el ndmero de casos estimdndose
mas de cien millones para el 2050 a nivel global’.
Lo anterior, debido al aumento de la esperanza de
vida* y a que aun no existe un método preventivo
ni tratamiento totalmente efectivo. En Colombia,
aunque no ha sido precisada la prevalencia de la
EA, la correspondiente a demencia en general no
es despreciable, esperdndose 263 000 casos para el
202035,

Esta se caracteriza por ser una enfermedad
progresiva que conlleva a la pérdida de la autonomia
en el desarrollo de actividades instrumentales
y avanzadas de la vida diaria, y en curso clinico,
se acompafia frecuentemente de sintomas
psicoldgicos y conductuales que demandan de un
cuidador (generalmente un familiar) que asista en
su desempefio diario, pero que igualmente, se ve
enfrentado a situaciones y nuevos retos de indole
personal, laboral, econdmico, afectivo y social.

Los cuidadores se clasifican en dos grupos: familiares
0 personas cercanas al paciente sin ninguna
formacion en el rol o en las implicaciones clinicas de
la EA (cuidadores informales) y profesionales, como
el personal de enfermeria (cuidadores formales)®.

Con el tiempo, ambos grupos pueden manifestar
dificultades caracterizadas por sentimientos de
carga, tristeza, estrés fisico y mental, a lo cual se
le conoce como Sindrome de Carga del Cuidador®.
No obstante, su definicién aun no es clara, algunos
autores lo describen como la percepcidon negativa del
cuidador en su esfera emocional, social, financiera,
fisica y espiritual hacia su actividad de cuidar al
paciente, correlaciondandolo con varios trastornos
del espectro ansioso depresivo®’. Igualmente, los
estudios en torno a su epidemiologia son escasos. En
Colombia, existen reportes de muestras pequefas
en algunas ciudades; en Bucaramanga se estimd que
el nivel de sobrecarga en cuidadores de pacientes
con EA era de 34,6%8.

El apoyo brindado por el cuidador al paciente
juega un rol importante no solo en el bienestar del
receptor sino en la progresién de su enfermedad.
Se ha reportado que el neuroticismo o inestabilidad
emocional de este primero se asocia con un declive
cognitivo mas rapido en el paciente al igual que la
extraversion se relaciona con un deterioro menor®.
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Del mismo modo, se ha mostrado que el agotamiento
del cuidador influye en el deterioro funcional fisico del
paciente con demencia, al ingreso hospitalario por
episodios patoldgicos agudos o exacerbacién de sus
comorbilidades, sugiriendo la necesidad de evaluar
el estado del cuidador al momento de la admisién
hospitalaria de estos pacientes e incorporarla en la
planificacién de su recuperacién funcional™.

Por consiguiente, ayudar a los cuidadores a abordar la
enfermedad de su receptor es un desafio importante
que el médico debe asumir, pues este se convierte
en una figura significativa ante estas situaciones, ya
que tiene la oportunidad de brindar apoyo en pro
de mejorar la calidad de vida del cuidador y por ende
del paciente, asesorandolo en el entendimiento de
la enfermedad, su manejo y sintomas asociados,
evitando que el cuidador se convierta en un paciente
invisible que requiera apoyo en su salud fisica y
psicosocial.

Allan Vann, ha descrito diez puntos a tener en cuenta
en la National Alzheimer’s Agenda, desde la perspectiva
de cuidador”. Entre estos, se resaltan los dirigidos
al médico: en primer lugar creer lo que el cuidador
dice, pues existe frustracion cuando estos describen
empeoramiento de la sintomatologifa observada que
no es evidenciada en la consulta. Con frecuencia se
observa que el paciente es tratado inicialmente por
estrés, ansiedad, depresién u otras cuestiones en
lugar de lo observado por su tutor.

En segundo lugar, informar sobre grupos y programas
de apoyo al momento de diagnosticar EA con el fin
de empoderar a los pacientes y cuidadores. Muchos
cuidadores aprenden por si mismos acerca de los
programas de apoyo disponibles para ellos y para
quienes tienen EA. Y en tercer lugar, proporcionar
informacién de las etapas progresivas de EA al
realizar el diagndstico o poco después del mismo.
El conocimiento sobre la enfermedad le permite al
paciente y su nucleo familiar, establecer documentos
legales o manifestar su decision en actividades o
situaciones especiales que en un futuro con dificultad
llevarian a cabo de manera auténoma (directrices
de avance). El médico debe nivelar con el paciente y
cuidadorlas opciones de tratamientoy progresiondela
EA para que estos puedan planificar en consecuencia.

Progresion de la enfermedad de
Alzheimer

Se describe un periodo preclinico pre o asintomatico
de tres etapas®, seguido de un Deterioro Cognitivo
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Leve (DCL) y posteriormente una demencia por
EA leve, moderada y severa®. El DCL por EA,
predominantemente amnésico, se caracteriza
por un deterioro objetivo en uno o mas dominios
cognitivos no explicados por la edad o educacién del
paciente, preservando las habilidades funcionales
y en presencia de un biomarcador positivo para
EA o imagenologia funcional concordante con la
patologia™.

La etapa de demencia leve se caracteriza por una
pérdida de memoria moderada, principalmente la
de corto plazo, que interfiere con las actividades
cotidianas; el paciente expresa problemas para
orientarse en tiempo y ocasionalmente en lugar,
tiene dificultad moderada en el manejo de problemas,
no obstante su juicio social se mantiene. Tiende a
abandonar las tareas del hogar y hobbies de mayor
complejidad y necesita indicaciones en el cuidado
personal®.

En la etapa moderada hay una pérdida severa de
la memoria que afecta principalmente la reciente.
Usualmente tiene dificultad para orientarse en
tiempo y frecuentemente en lugar, su juicio
social generalmente estd perjudicado. Realiza
tareas simples, tiene intereses muy restringidos
y requiere asistencia para vestirse y la higiene®.
Durante la misma, los pacientes pueden comenzar
a tener alucinaciones, delirios y paranoia. Expresan
resistencia a la atencion debido a sentimientos de
temor o confusidn, y pueden ser dificiles de manejar
para los cuidadores®.

En la etapa severa, el paciente solo se orienta en
persona, es incapaz de hacer juicios o resolver
problemas, sufre frecuentemente de incontinencia
y requiere mucha ayuda con cuidado personal®.
Cerca del final, no pueden comunicarse y dependen
completamente de otros para su cuidado™. En
cualquier etapa de la enfermedad, los cuidadores
deben estar preparados para manejar los sintomas a
fin de mejorar la calidad de vida del paciente.

Estrategias a tener en cuenta en
consulta

Los médicos deben desempefiar un papel mas
importante en la evaluacidn de los cuidadores, esto
incluye la identificaciéon de factores de riesgo que
podrian ocasionar sentimientos de carga como
el tiempo dedicado al cuidado, ser mujer, entre
otros®"”(Ver Tabla 1).
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Tabla 1. Factores de riesgo para la carga del cuidador .

Asociados al paciente

. Estado funcional deficiente.
Factores . Alta prevalencia de trastornos del
comportamentales comportamiento.
o psicosociales . Niveles altos de sintomas

neuropsiquiatricos.

Factores
relacionados con la | Larga duracion.

enfermedad

Factores socio- ) ) »
. Bajos niveles de educacion.
demograficos

Asociados al cuidador

. Bajos ingresos mensuales.
Factores socio- . Sexo femenino.
demograficos . Bajo nivel educativo.

. Cohabitacién con el paciente.

. Salud psicolégica deficiente.

. Percepcién deficiente del bienestar.
Factores . Sintomas de depresion mayor.
psicologicos . Poca autosuficiencia para el manejo
de los sintomas.

. Ansiedad, agresividad y autoritarismo.

Factores . Carga de cuidado del paciente

relacionados al relativamente alta.

cuidado . Funcionamiento familiar deficiente.

Fuente: adaptado de: Chiao CY, Wu HS, Hsiao CY. Caregiver burden
for informal caregivers of patients with dementia: A systematic
review. International Nursing Review. 2015;62:340-50.

Asimismo incorporar las necesidades y preferencias
tanto del paciente como del cuidador en toda la
planificaciéon del cuidado, mejorar la comprensién
de los cuidadores sobre la importancia de su rol y
conjunto a un equipo interdisciplinario ensefarles las
habilidades necesarias para llevar a cabo las tareas
de cuidado (Ver Tabla 2), y reconocer la necesidad
de una evaluacidén longitudinal y periddica de los
resultados del acto de cuidar’.

Finalmente, cabe destacar que se describen tres
componentes para identificar el Sindrome de Carga
del Cuidador: el impacto del cuidado, la carga
interpersonal y las expectativas de autoeficacia,
los cuales pueden ser evaluados con la entrevista
de carga del cuidado disefiada por Zarit y Zarit® y
validada en muchos pafses, incluyendo Colombia®.
Se compone de 22 ftems y evalla la ausencia de
sobrecarga o presencia de la misma categorizandola
en leve o intensa, con punto de corte de <46, 47-55 y
>56 respectivamente®.
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Ante la presencia de carga, se reportan intervenciones
efectivas al cuidador en pro de reducirla. Entre
estas, la implementacion del reencuadre cognitivo,
entrenamientos basados en el mindfulness y en
habilidades = comunicativas  cuidador-receptor,
técnicas para manejar el estrés, programas de
actividad fisica y la asistencia a grupos de apoyo
dirigidos por profesionales. Ademas, se recomienda
entregar informacidon educativa mediante la
interaccién con el cuidador al explicar, discutir y
practicar su contenido?.

Recursos disponibles en Colombia

Existen algunos programas que brindan informacidn
y apoyo a quienes padecen esta patologia y a sus
cuidadores, como la Fundacién Acciéon Familiar
Alzheimer Colombia en Bogota, la Universidad
Nacional a través de la escuela de enfermeria ofrece
la iniciativa “Cuidando al cuidador” para educar a
cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas
y desde el 2015 la IPS Lazos Humanos habilité una
plataforma web que brinda acceso a talleres,
cursos, seminarios y otros espacios de educacién
informal, relacionados con el cuidado del adulto
mayor, dirigidos a profesionales de salud, cuidadores
familiares y externos.

En Bucaramanga, empresas como FomeSalud cuenta
con un grupo de apoyo para pacientes con Alzheimer
y sus cuidadores, Promemoria ofrece un plan de
rehabilitacién cognitiva integral dirigido a aquellos
que hayan experimentado cambios en sus funciones
mentales superiores debido a multiples condiciones,
tales como EA. Igualmente, la Universidad de
Santander haimpulsado un programa educativo para
cuidadores de pacientes con enfermedades crdnicas.

Conclusiones

Pese a la existencia de pocos estudios entorno al
impacto de la salud del cuidador en la progresion
de la enfermedad de Alzheimer, es certero que el
formalizar el rol del cuidador y abordarlo de manera
integral, redunda en el bienestar del paciente. Por
lo tanto, es importante que el médico reconozca el
estado fisico y mental del cuidador dado a que el
estado del paciente depende en una gran parte de
la calidad del desempefio proveniente del cuidador.

Los médicos deben identificar cudntos y quiénes son
los cuidadores de sus pacientes, preguntarles sobre
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Tabla 2. Recomendaciones al cuidador segun la etapa de la enfermedad.

Diagnéstico

Recomendaciones

Pre - Clinica . Explicar qué es y progresion de

La etapa 3 tiene mayor probabilidad de progresar a DCL y demencia.

la EA.
. Dar a conocer grupos de apoyo,

para promover la socializacion.

. . . Manejar comorbilidades.

Deterioro cognitivo

. Activar trabajo en equipo

leve .
interdisciplinario.

. |dentificar y tratar desérdenes

de animo.

Explicar probabilidad de progresion a demencia (para el DCL amnésico
10-15% al ano).

Sin tratamiento farmacolégico aprobado por la Food and Drug
Administration.

La administracion de Ginkgo biloba® no disminuye el riesgo de
demencia.

Programas de ejercicios aerébicos de minimo 6-12 meses y programas
de estimulacion cognitiva integral podrian mejorar la funcion global.

- . Recomendar terapia fisica/
Demencia Leve . .
ocupacional para preservar

funcionalidad.

. El cuidador debe asegurar
intervalos de tiempo libres
para ocuparse de sus propios
problemas médicos y organizar
descansos cuando los necesite.

Demencia Moderada

Progresién a un estadio severo varia aproximadamente de cinco a diez
anos.

Dialogar el tema de conduccion; reevaluar habilidad cada seis meses,
pues la tasa de accidentabilidad aumenta significativamente a medida
que progresa la EA.

Dejar en regla documentos de importancia como testamentos.

En casos de deambulacién, tomar medidas para disminuir el riesgo de
pérdida como las pulseras de identificacion.

El ejercicio regular mantiene la fuerza, bienestar y disminuye la
inquietud que puede conducir a deambulacién erratica.

Eliminar los peligros potenciales para caidas (cables eléctricos sueltos,
alfombras resbaladizas, entre otros) y considerar dispositivos de
asistencia como bastones.

Tener paciencia con las preguntas, comportamientos o declaraciones
repetitivas.

Evitar cambios importantes en el entorno del hogar; cambiar objetos

de lugar como muebles, puede predisponer a caidas.

Demencia Severa

Tener en cuenta recomendaciones mencionadas.

Considerar relevos en la accién de cuidar.

Establecer rutinas para disminuir la ansiedad y aumentar la seguridad.
Especialmente con leve actividad en horas nocturnas, donde el
comportamiento empeora.

Hablar despacio, presentar solo una idea a la vez, y ser paciente al
esperar respuestas.

No discutir o confrontar a la persona con demencia, podria
desencadenar sentimientos y comportamientos no deseados.
Orientar sobre indicaciones de institucionalizacion, sindrome de
adaptacion al geriatrico

Informar sobre etapas de final de vida, programas de cuidado paliativo,

definir sitio de defuncién y establecer alcance de intervenciones

EA: Enfermedad de Alzheimer. DCL: Deterioro Cognitivo Leve.

Fuente: Adaptado de Wolk DA, Dickerson BC'®y McDade EM, Petersen RC™.

su experienciay formacién en dichoroly enlo posible
realizar una evaluacidon del cuidador. Asimismo,
ser conscientes de la carga e intervenir de manera
oportuna para ayudar a reducirla. Adicionalmente, se
observa la necesidad de desarrollar mas programas

que brinden apoyo a esta poblacién en particular,
sobre todo la de escasos recursos.
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