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Resumen

El acto de cuidar a una persona con demencia repercute en un empobrecimiento cognitivo vy fisico
que genera un declive en la salud del cuidador informal, y que afecta al buen rendimiento de sus ta-
reas como cuidador. Conocer y cuidar la salud cognitiva y fisica del cuidador es de relevancia desde la
atencién sociosanitaria para garantizar el soporte principal de la atencién a las personas mayores con
un diagnéstico de demencia, es decir, cuidar al cuidador. Su conocimiento nos ayudara a establecer
programas de prevencion para adelantarnos a los posibles problemas emocionales como la depresion,
y fisicos, como las lesiones musculoesqueléticas. Con la presente revision se pretende sintetizar los
indicadores de salud cognitiva y fisica en cuidadores informales de personas mayores con demencia,
que ayuden al establecimiento de futuras estrategias de intervencién para preservar la salud de dichos
cuidadores.

Palabras clave: cuidadores informales, demencia, salud fisica, salud cognitiva.

Abstract

The act of caring for a person with dementia has repercussions in cognitive and physical impoverish-
ment, that generates a decline in the health of the informal caregiver, and that affects the Good perfor-
mance of their tasks as a caregiver. Knowing and taking care of the cognitive and physical health of the
caregiver it is of relevance from the social health care to guarantee the main support of the care for the
older people with a dementia, that is, caring for the caregiver. The knowledge Will help us establish pre-
vention programs to anticipate possible emotional problems such as depression, and physical, such as
musculoskeletal injuries. The present review aims to synthesize the indicators of cognitive and physical
health in informal caregivers of older people with dementia, which help to establish future intervention
strategies to preserve the health of caregivers.

Keywords: informal caregivers, dementia, physical health, cognitive health
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Introduccion

Cerca de 50 millones de personas en todo el
mundo tienen un diagnoéstico de demencia, cifra
gue se encuentra en aumento y con una prevision
de alcanzar los 150 millones en 2050 (Wulff et al.,
2020). Como consecuencia y de forma paralela, se
estad produciendo un incremento en el porcentaje
de poblacién con parcial o total dependencia para
realizar las actividades de la vida diaria (Gimeno et
al., 2021). Esta situaciéon de dependencia genera
una alta demanda de cuidadores que asistan en el
dia a dia a estas personas, por lo general de edad
avanzada. En concreto, con el objetivo de mante-
ner a los adultos mayores de 64 afnos con demen-
cia en sus propios hogares (Vullings et al., 2020),
su atencibn se basa cada vez mas en cuidados
informales. Ante dicha situacién, los cuidadores
desempenan un papel fundamental en el apoyo a
las personas mayores en todas las sociedades, los
cuales ademas, experimentan una carga que pue-

de poner en riesgo su salud (Halim, 2020), mas
adn si estan a cargo de una persona con demencia
(Seidel & Thyrian, 2019).

Precisamente, el cuidador informal a diferen-
cia del formal (con preparacion y remuneracion
econdbmica), se centra en cuidar a familiares, pa-
rientes cercanos o amigos, que con poca a ningu-
na formacién llevan a cabo el cuidado del adulto
mayor y sin percibir ningln tipo de remuneracién
econdmica, mas alla de las ayudas para dependen-
cia (Qadir & Gulzar, 2013). De hecho, parece que
los costes econdmicos y el grado de enfermedad
de la persona asistida estan relacionados con la
carga percibida por los cuidadores, tanto en hom-
bres como en mujeres (Lai, 2012). Por otro lado, la
preocupacion y obligatoriedad percibida por cuidar
a su familiar (Lai, 2012), la falta de educacion y
conocimientos sobre los cuidados vy roles a des-
empenar (Diameta et al., 2018), las horas de dedi-
cacién y la ausencia de tiempo libre y de ocio, po-
drian estar a su vez relacionados con esta carga y

Figura 1. Factores desencadenantes de la sobrecarga de los cuidadores y consecuencias deriva-
das. Figura de elaboracién propia.
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consecuencias negativas para la salud fisica y psi-
colbgica del cuidador (Bremer et al., 2015). Asi, de
entre las principales problematicas destacamos:
el aumento de la probabilidad de sufrir lesiones
musculoesqueléticas, altos niveles de ansiedad y
estrés, angustia emocional, tristeza y disminucién
de la calidad de vida (Diameta et al., 2018; Diniz et
al., 2018; Perpina-Galvan et al., 2019). En general,
el impacto en el bienestar emocional, fisico y so-
cial de ser cuidador es alto, siendo muy necesario
la prevencion del agotamiento, tan representativo
en este sector (Kontrimiene et al., 2021) (figura 1).

Con el objetivo de poder establecer estrate-
gias o actuaciones que ayuden a los cuidadores en
esta labor, ademas de mejorar su calidad de vida
y gestion emocional, se requieren de analisis que
establezcan las causas y consecuencias que au-
mentan la sobrecarga percibida por los cuidadores
informales de personas mayores con demencia.

Sobrecarga percibida: Causas y
consecuencias

Horas de dedicacién y manipulacién del pa-
ciente

En primer lugar, debemos prestar atencion
a las horas de dedicacién del cuidador informal,
como claro indicador de sobrecarga. Por un lado,
a nivel europeo, un estudio reciente, encontrd
que los cuidadores informales de personas con
demencia pasan una media de 98,9 horas al mes
proporcionado dichos cuidados (Kerpershoek et
al., 2020), superando en algunos casos las 8 horas
de dedicaciéon diaria. Estas jornadas, se encuen-
tran muy por encima de las horas de dedicacién de
los cuidadores formales (Bremer et al., 2015; Diniz
et al., 2018). Por otro lado, parece que los cuida-
dores de personas con demencia dedican mas
horas de atencién que los cuidadores de adultos
mayores sin demencia (Karg et al., 2018). Asien la
mayoria de los casos, estos cuidadores o familia-
res directos pueden dedicar hasta 56 horas sema-
nales al cuidado del adulto mayor con demencia
(Jutten et al., 2019).

Trabajos recientes ponen el foco de atencién
en las horas de dedicacion como uno de los prin-
cipales factores a tener en cuenta (Jutten et al.,
2019). Estas horas pueden ser utilizadas como
indicador de dependencia de la persona asistida,
con una relacion directa sobre el grado de sobre-

carga (Rodriguez-Gonzéalez et al., 2021). Asi, en un
estudio transversal realizado en Suecia e ltalia, se
investigaron los factores asociados con la depre-
sion y la ansiedad en cuidadores informales de
personas con demencia, y los resultados se vincu-
laron con el mayor nimero de horas de cuidado y
la gravedad de la demencia (Wulff et al., 2020). En
esta linea, la literatura indica que los cuidadores
informales son un grupo de personas con alto ni-
vel de fatiga o agobio, dada la duracion de la aten-
cibn que prestan a las personas mayores cuida-
das, situacion que va en detrimento del deterioro
de su propia salud (Hampel, 2020). Por otro lado,
en un estudio reciente tras evaluar a 530 cuidado-
res informales, observaron una vinculacidon direc-
ta entre la carga del cuidador y la demanda de la
persona asistida con la aparicién de problemas de
sueno, trastornos mentales y su incidencia negati-
va en la satisfaccién y calidad de vida del cuidador
(Ravyts & Dzierzewski, 2020). Ademas, la falta de
formacidén o recursos materiales que faciliten la
manipulacién de la persona asistida, pueden deri-
var en la ejecucién de movimientos lesivos, giros
e impulsos agresivos o extremos cuya consecuen-
cia directa es el desarrollo de lesiones musculoes-
queléticas o problemas fisicos (Pay et al., 2021).

Formacidn del cuidador, parentesco, edad y gé-
nero

Las diferencias tanto econdémicas, como for-
mativas y de parentesco, repercuten directamen-
te sobre el nivel de sobrecarga y consecuencias
negativas experimentadas (Shakiba Zahed et al.,
2020). De hecho, estos autores encontraron va-
lores de estrés significativamente menores en el
caso de los cuidadores con experiencia previa o
formales contratados por empresas de servicios
de cuidado. Siendo predictores del estrés la rela-
ciéon familiar con la persona cuidada, asi como la
experiencia previa. Ademas, parece que la edad
podria estar relacionada con esta sobrecarga (Ta-
ranrgd et al., 2020).

Diferentes estudios hacen hincapié en que la
vinculacion familiar directa (esposas o hijas) con
el paciente asistido, asi como la convivencia en el
mismo domicilio aumentan el grado de sobrecar-
ga y consecuencias negativas derivadas de esta
(Kaizik et al., 2017; Liu et al., 2017; Taranrgd et al.,
2020; Vinas-Diez et al., 2019). Por un lado, se in-
crementan los estados de depresién, ansiedad y
estrés, y por otro pone en peligro las relaciones
sociales y bienestar econémico del cuidador (Bou-
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toleau-Bretonniere et al., 2020; Xian & Xu, 2019).
Recientemente, se observdé en 499 cuidadores
informales, que el cuidado de un familiar ocasio-
na agotamiento, conductas violentas, depresion y
bajos indicadores de salud, conllevando esta situa-
ciéon al riesgo de agotamiento en el rol del cuida-
dor (Gérain & Zech, 2021; Gimeno et al., 2021).

De forma paralela al tipo de convivencia, la
edad se presenta como un factor importante a
tener en cuenta. Como ya hemos apuntado, la
mayoria de los cuidadores que conviven con las
personas asistidas son familiares directos, en
su mayoria esposas, de edad también avanzada
y con menores habitos de ocio o hobbies en su
tiempo libre, relacionados ademas con la carga
subjetiva (Taranrgd et al., 2020). En este sentido,
se observa una mayor prevalencia de cuidadoras
mujeres (entre un 64 y 83%), mayoritariamente
hijas o esposas, con edades medias entre los 60 y
los 79 anos. Dentro de estos rangos de edad, se
ha observado que inicialmente los cuidadores con
mayor grado de estudios, siendo estos los mas
jbvenes, reportan una mayor sobrecarga al inicio
de sus obligaciones como cuidadores (Vifas-Diez
et al., 2019)/. Con el paso del tiempo esta carga se
ve disminuida en comparacion con los cuidadores
con un grado de formaciéon menor, posiblemente
por la facilidad de los primeros para alcanzar una
mayor y mejor comprensién acerca de la enferme-
dad sufrida por el familiar. A pesar de ello, con el
avance de la edad del paciente es méas probable
que el encargado de proporcionar los cuidados
sea el hijo o hija del paciente, los cuales carecen
en ocasiones de preparacidn para este cambio de
rol, llegando a experimentar un mayor grado de
tensidn emocional (del-Pino-Casado et al., 2019).
Del mismo modo, y a pesar de que el riesgo social
es mayor en las esposas, al comparar a los hijos
que conviven o no con el paciente, del-Pino-Ca-
sado et al. (2019) observaron que los niveles de
sobrecarga, problemas sociales, depresion, ansie-
dad y estrés, eran mayores en los primeros. Sin
embargo, otros trabajos no obtuvieron una rela-
cion significativa entre la edad del cuidador vy la
carga percibida (Enright et al., 2020).

En cualquier caso, se evidencia la necesidad
de estrategias formativas y de apoyo social para
los cuidadores informales, ya que con frecuencia
las mujeres mayores, que atienden al adulto ma-
yor con demencia, lo hacen en solitud y sin apoyo
social o de otro familiar (Liu et al., 2017). Ademés,
las personas que conviven con familiares con de-
mencia, experimentan un aumento del riesgo de

sufrir aislamiento social, con la consecuente dis-
minucién del apoyo social y aumento del grado
de sobrecarga, depresion y menor calidad de vida
(Taranrgd et al., 2020).

Grado de enfermedad

El tipo o grado de enfermedad, las alteracio-
nes conductuales y la dependencia funcional de
la persona que es cuidada se relaciona con la so-
brecarga y salud mental del cuidador (Enright et
al., 2020; Vinas-Diez et al., 2019). En concreto el
bajo nivel cognitivo aumenta tanto la sobrecarga
como los estados depresivos del cuidador, no solo
por el aumento de dependencia que esto puedo
comportar sino también por el grado de afectacion
que puede suponer para el cuidador vivenciar las
repercusiones que cualquier demencia comporta
para su familiar (Vifas-Diez et al., 2019). De he-
cho la carga percibida parece ser mayor cuanto
mas significativa es la gravedad de la demencia,
irritabilidad y dependencia funcional de la persona
cuidada, interfiriendo a su vez de forma negativa
sobre las relaciones personas y/o familiares de los
cuidadores (Enright et al., 2020; Tsai et al., 2021).

Resultados similares arrojaron diferentes es-
tudios con cuidadores de personas mayores con
demencia o problemas cognitivos, los cuales ob-
servaron aumento de la sobrecarga, depresion,
ansiedad, problemas fisicos y mentales, dificulta-
des en las relaciones social, familiar y profesiona-
les, asi como bajos niveles de salud en general en
estos cuidadores, en algunos casos incluso en cui-
dadores formales (Brown & Cohen, 2020; Leggett
et al., 2020; Liu et al., 2017, Liu et al., 2018; Sottys
& Tyburski, 2020).

Del mismo modo en un metaanalisis se con-
cluyé que la sobrecarga de los cuidadores se re-
laciona con la depresion, siendo esta mayor en
los cuidadores de personas con demencia (del-Pi-
no-Casado et al., 2019). A su vez, existen diferen-
cias en base al tipo de demencia sufrida por la per-
sona mayor asistida. Asi, en 2018, un estudio con
cuidadores de pacientes con diferentes tipos de
demencias, observaron que aquellos que asistian
a personas con degeneracién lobar frontotempo-
ral (DLF) y demencia por cuerpos de Lewi (DCL)
sufrian mayor sensacidén de agobio y carga que
los cuidadores de pacientes con enfermedad de
Alzheimer (EA) (Liu et al., 2018). Segln explican
estos autores, esta situacién podria estar provoca-
da por el tipo de sintomatologia (delirios y apatia)
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de los pacientes con DLF o déficits en la funcion
ejecutiva, alucinaciones y cambios en la conduc-
ta nocturna de los pacientes con DCL (Liu et al.,
2018). A pesar de la existencia de ciertas diferen-
cias en funcidn del tipo y gravedad de la demencia
o problema cognitivo, parece unanime la opinion
de que tanto cuidadores formales como informa-
les refieren repercusiones negativas cuando se
encargan del cuidado de pacientes con demencia
como la EA durante al menos 6 meses de cuida-
dos (Shakiba Zahed et al., 2020).

Por Gltimo, el contexto de vida actual ha em-
peorado en algunos casos esta situacion. Cuida-
dores de adultos mayores con EA experimentaron
un aumento de la sobrecarga y de los efectos ad-
versos derivados de esta, durante el periodo de
confinamiento provocado por la COVID-19, debido
entre otros, al aumento de la agitaciéon y avanzado
grado de la enfermedad de los pacientes mas ma-
yores (Boutoleau-Bretonniére et al., 2020). Nime-
ros estudios apoyan estos resultados al establecer
un nexo de unidn entre la dependencia funcional,
el grado de enfermedad y cambios conductuales
con la carga percibida por el cuidador (Allen et al.,
2020; Lee et al.,, 2018; Lindt et al., 2020; Sanchis
Soler et al.,, 2021).

Aislamiento social

El apoyo social y médico resulta imprescindible
para la mejora de la calidad de vida tanto del pa-
ciente como del cuidador (Boutoleau-Bretonniére
et al., 2020). De hecho, parece que la interrupcion
de las actividades externas para el cuidador, asi
como de la asistencia domiciliaria, provocaron un
aumento de la carga durante el confinamiento de
cuidadores con demencia frontotemporal (Bouto-
leau-Bretonniére et al., 2020). Otros estudios indi-
can que la falta de apoyo social recibido e interac-
ciones pobres derivadas del cuidado perjudican la
salud de los cuidadores (Xian & Xu, 2019). Asi, se
ha demostrado que aquellos cuidadores que expe-
rimentan el apego a la provision social percibieron
menos carga de cuidado que aquellos que sienten
menos ese apoyo (Stensletten et al., 2016). Por
Gltimo, parece que aquellos cuidadores capaces
de reconocer y aceptar su estado emocional ex-
perimentan una menor carga (Lloyd et al., 2019).

Parentesco, horas y tipo de enfermedad

A pesar de que todos los factores anterior
mente analizados pueden influir de forma aislada

sobre la carga percibida por los cuidadores, habi-
tualmente son varios los determinantes que influ-
yen sobre el malestar fisico y psicolégico de los
cuidadores. Asi, de entre las principales variables
relacionadas con la carga percibida, falta de inte-
racciéon social, depresion, estrés y ansiedad desta-
camos la edad y grado de escolaridad del cuidador,
el tipo de convivencia directa o indirecta, la vincu-
lacién directa con la persona asistida, asi como el
estado (fisico y cognitivo) o grado de dependencia
en las actividades de la vida diaria de la persona
que es cuidada (Allen et al., 2020; Taranrgd et al.,
2020; Vinas-Diez et al., 2019; Xian & Xu, 2019). En
este sentido cuidar a una familiar con demencia
se relaciona con mayores niveles de depresién y
menor calidad de vida, siendo ademas la carga
mayor cuando la demencia de la persona cuidada
es grave (Karg et al., 2018; Rodriguez Gonzalez et
al., 2021). A su vez, parece que los efectos negati-
vos de la carga percibida pueden llegar a afectar al
desarrollo profesional (absentismo) o evitacién de
ciertas situaciones (Farre et al., 2018).

Actuacion. Prevencion y mejora

El conocimiento, el apoyo social percibido
y autoeficacia se encuentran entre las variables
protectoras para la salud de los cuidadores (Sot-
tys & Tyburski, 2020; Tan et al., 2021). Se requiere
por tanto de una red social amplia, informacion y
apoyo social y emocional a los cuidadores de per-
sonas mayores con demencia(del-Pino-Casado et
al.,, 2019; Karg et al., 2018; Sandoval et al., 2019;
Vullings et al., 2020). Para ello, son necesarias
fuentes de apoyo y planes de atencién relacio-
nadas con la salud de los cuidadores informales
(De Maria et al., 2020). El uso de instrumentos de
medicion tales como el MOS de apoyo social o la
escala de apoyo social percibido, podrian ayudar
en la identificacibn de necesidades especificas,
mejorando con ello las estrategias de actuacion.
Por lo que respecta a las horas, seria importante
potenciar el desarrollo de intervenciones grupales
hacia el conocimiento de la gestiéon en la atencién
al cuidado (Bremer et al., 2015; Diniz et al., 2018).

Por otro lado, la organizacion mundial de la
salud senala que los cuidados y dedicacibn com-
pleta de los cuidadores puede variar si se logra la
mejora de la funcionalidad de la persona mayor
dependiente (Organization., 2015). Para ello exis-
ten diferentes estrategias que deben ser tomadas
en consideracién, como mantener unos buenos
habitos alimenticios o la mejora fisica mediante
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el entrenamiento (Sanchis Soler et al., 2021). Por
otro lado, el apoyo de cuidadores formales podria
ser un buen complemento para ayudar a los cui-
dadores informales o familiares (Ku et al., 2013).

Como recomendacién para futuras investiga-
ciones, se deja patente la relevante necesidad de
mejorar la salud emocional y fisica desde el am-
bito social, politico y sanitario del personal que
es cuidador informal de personas mayores con
demencia, a los cuales se les vincula con la de-
presion, aislamiento social, y burnout en el rol del
cuidador. De aqui la importancia de implementar
programas dirigidos a la mejora psicosocial de los
cuidadores, atendiendo al cuidado de su salud
emocional, soporte y apoyo social para implemen-
tar redes colaborativas de intercambio de expe-
riencias entre otros cuidadores informales de su
misma situacion.

A nivel practico y para que redunde en la socie-
dad, debemos ampliar los beneficios del conoci-
miento para aplicar formacidén al cuidador informal
con el objetivo de que cuide su salud emocional,
conozca como cuidar a un familiar, y, sobre todo,
como cuidarse a si mismo para poder cuidar a los
demas. Siendo necesario el desarrollo de redes
que conecten entre si los cuidadores informales
con la misma situacién y redunde en una red de
apoyo social entre ellos.

Finalmente, la presente revisién narrativa po-
see algunas limitaciones, destacar el empleo de
bases de datos concretas y no todas, lo cual impli-
ca que no estén todas las publicaciones integras al
respecto. Aun asi, esta blsqueda permite ofrecer
un conocimiento amplio para realizar una blsque-
da en mayor profundidad en un futuro.

Conclusiones

Concluimos que es necesario hacer visible la
necesidad de cuidar al soporte principal de la aten-
cién a las personas mayores con un diagnéstico
de demencia tan representativo, es decir, al cui-
dador que cuida. Las consecuencias del cuidado
perjudican la salud del cuidador, ocasionando un
empobrecimiento de la salud cognitiva y fisica ge-
nerando un declive en la salud del cuidador infor-
mal. Ademads, acarrea consecuencias en el buen
rendimiento del cuidador informal a lo largo de su
jornada, repercutiendo en la persona con un diag-
ndstico de demencia, la cual demanda alta dedi-
cacién en sus cuidados. Por otro lado, ante el au-

mento en el nivel de sobrecarga, estrés y ansiedad
provocado por la crisis sanitaria vivida por la CO-
VID-19, parece que tanto las apps como las redes
sociales han experimentado un auge importante,
convirtiéndose en estrategias Utiles para mitigar
el aislamiento social del cuidador durante este pe-
riodo. A pesar de no ser comparable a la relaciéon
directa, las nuevas tecnologias podrian suponer
una via de escape y de desconexidn, que junto a
estrategias directas, tales como formacion, ayu-
das y apoyo social o actividades fisico-recreativas,
podria ayudar a reducir la carga, fisica y mental,

experimentada por estos cuidadores.
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