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1. Introduccion

La evidencia del mundo que nos rodea se compone, cada vez mas, de un rapido
crecimiento de la poblacion anciana (Niu, Alvarez-Alvarez, Guillén-Grima y Aguinagua-
Ontonso, 2016).

El aumento de la esperanza de vida se debe fundamentalmente a la disminucion de la
natalidad y de la mortalidad en todas las edades, lo que también va ligado un aumento de
las enfermedades que acompafian a la persona a lo largo de toda su vida frente a las
transmisibles (Rodriguez, 2013). Los grandes avances experimentados por parte de la
medicina, al igual que los cambios sociales que han acontecido durante los Gltimos afios,
son los responsables de que cada vez la vida sea mas larga y, al mismo tiempo, de que los
mayores sean cada vez mas mayores, lo que se ha denominado envejecimiento del
envejecimiento (Flores, Jenaro, Moro y Tomsa, 2014).

Este escenario de progresivo envejecimiento demogréfico esta fuertemente asociado
a mayores indices de dependencia y necesidad de diferentes tipos de cuidados, la gran
mayoria de larga duracion (Rodriguez, 2013). Una de las consecuencias inmediatas de
esta situaciéon es que también aumenta el nimero de estas personas que requieren de
cuidados individualizados (Gazquez-Linares, Pérez-Fuentes, Merceder-Rubio y Molero-
Jurado, 2011).

El aumento de la longevidad conlleva el aumento de la prevalencia en enfermedades
cronicas, como es el caso de las demencias (Garre-Olmo, 2018) entre las que destaca la
Enfermedad de Alzheimer (EA) que también muestra una tendencia creciente en el
namero de enfermos cada afio (Niu et al, 2016).

A todo lo anterior se suma que la forma de convivencia mayoritaria de hombres
mayores de 65 es la pareja sola (sin hijos ni otros convivientes) (Abellan, Ayala y Pujol,
2017), el incremento del nimero de personas mayores que viven solas, y un aumento de
sindromes y trastornos que producen dependencia, estando ademas la necesidad de ayuda,
fuertemente asociada a la edad (Yaguas, Leturia y Leturia, 2000).

El resultado es una mayor fragilidad y vulnerabilidad en muchos de los mayores de
nuestra sociedad, situacion que pide de atencidon y asistencia.

Hoy en dia, a pesar del desarrollo de la Ley de la Dependencia y del aumento de los
servicios asistenciales tanto publicos como privados, numerosos estudios muestran como
estos cuidados dirigidos hacia personas dependientes se prestan fundamentalmente dentro
del ambito familiar (Rodriguez, 2013).



1.1.Definicion y prevalencia de dependencia en personas mayores

Como se ha destacado en el apartado anterior, la mayor esperanza de vida conlleva
que un porcentaje de las personas que llegan a edades avanzadas, lo hagan en situacion
de dependencia.

Son mudltiples las definiciones de dependencia, y todas ellas radican en un enfoque
funcional de ésta, hablando de falta de habilidad, falta de funcionalidad y ausencia de
capacidad para realizacion de las Actividades de la Vida Diaria (AVD) (Gazquez-Linares
et al, 2011) pero también refieren la ausencia de capacidad personal ante la demanda del
ambiente, con lo cual esta percepcién de capacidad va ligada a las demandas del entorno
(Azpiazu, Cruz, Villagrasa, Abanades, Garcia y Alvear, 2002). Las AVD son aquellas
que llevan a cabo las personas para resultar autbnomas en su entorno habitual y
adecuandose a su rol social. Estas actividades suelen dividirse en dos tipos: las actividades
basicas como el autocuidado y la comunicacion, y las actividades instrumentales tales
como las domésticas y la movilidad (Rogero-Garcia, 2009).

En el Libro Blanco de la Dependencia se define a la misma como el déficit
consecuente de una enfermedad o accidente, déficit que limita la vida de la persona en las
esferas fisicas, intelectuales y/o psiquicas (IMSERSO, 2005) y que acaba produciendo
dependencia de ayudas o de otras personas para poder llevar a cabo las AVD (Romero,
Santalla, Mosquera, Suarez y Maceira, 2010). Pero también puede entenderse como la
dificultad de realizacion de tareas desde un sentido amplio, pudiéndose deber a
implicaciones médicas, sociales, personales o econémicas (Pérez y Yanguas, 1998) y
generalmente la necesidad de cuidado o ayuda de una tercera persona (Flores et al, 2014).

Pudiendo haber asi tres tipos de dependencia (Pérez y Yanguas, 1998): Dependencia
econdmica: Pasando de un estado activo a uno inactivo y parado. Dependencia fisica:
Ausencia de control sobre los estimulos externos y corporales. Dependencia mental:
Ausencia de capacidad resolutiva y de toma de decision.

El IMSERSO en 2009 sefialo que partir de los 80 afios uno de cada dos mayores
presenta alguna discapacidad y que, a partir de los 90 afios, tres de cada cuatro personas
tienen problemas o limitaciones en actividades en diferente grado de severidad (desde
leve a total).

A pesar de la concurrencia de diversos factores y de la variabilidad de definiciones a
cerca de la dependencia, es evidente que la demencia en el anciano es una de las mayores
causas que la provocan (Rogero-Garcia,2009), por lo que a continuacion se va a hacer

una breve explicacién de la misma.



1.2. Definicién y prevalencia de demencia

En edades avanzadas, la demencia es una de las principales causas de dependencia.
La demencia es un sindrome caracterizado por alteraciones de las capacidades cognitivas
en un grado elevado, afectando a la autonomia e independencia de la personay precisando
de diferentes cuidados y ayudas, tanto ocupacionales de su dia a dia como sociales. El
principal factor de riesgo para su diagndstico es la edad (Asociacion Latinoamericana de
Neuropsicologia, 2016; Sociedad Espafiola de Neurologia, 2000). El deterioro es tal, que
el funcionamiento de las areas sociales, personales y familiares se ven fuertemente
impactadas, precisando de distintas intervenciones, tanto farmacoldgicas como como no
farmacoldgicas para ralentizar en la medida de lo posible el desarrollo de su curso y
potenciar las habilidades cognitivas, trabajar las dificultades del comportamiento,
minimizar la sintomatologia asociada y mejorar la calidad de vida de la persona durante
el mayor tiempo posible (ALN, 2016).

Se estima que dentro de la poblacién mundial hay un total de 35.6 millones de
personas con un diagnostico de demencia, deduciendo que la cifra se multiplicara en su
doble en el 2030 (World Health Organization, 2012) y llegando a los 80 millones en el
2040 (Cuetos, Menéndez y Calatayud, 2007), hecho acentuado por el fendmeno de
envejecimiento del envejecimiento, por el cual cada vez el numero de este diagndstico
aumentard (World Health Organization, 2012).

De los diferentes tipos de demencias a nivel global, la mas frecuente es la Enfermedad
de Alzheimer (EA), sequida de la Demencia Mixta, Demencia Vascular y Demencia
Frontotemporal. (Asociacion Latinoamericana de Neuropsicologia, 2016; World Health
Organization, 2012) aunque el diagndstico diferencial en ocasiones es complicado World
Health Organization, 2012).

1.3.Demencia tipo Alzheimer

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es una enfermedad neurodegenerativa progresiva,
producida por una alteracion neuronal que conlleva a una pérdida gradual de las
capacidades cognitivas y funciones ejecutivas, cuyo principal sintoma es la pérdida de
memoria, asi como problemas en la orientacion, el juicio y el lenguaje. Estas pérdidas
comienzan siendo cognitivas, pero acaban afectando la esfera funcional, conduciendo
finalmente a un estado de incapacidad absoluta (De Morelli y Castafio, 2008, citado en
Herrera, Hernandez, Manzo y Aranda, 2010). Aunque se han identificado factores de

riesgo como el sexo femenino, la edad madura y el bajo nivel educativo, su etiologia sigue
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siendo desconocida y su incidencia representa entre el 50 y 75% de todos los casos donde
hay un diagndéstico de demencia (Niu et al, 2016).

La demencia, y en concreto la EA repercute de manera significativa en la familia del
mayor, sobre todo a la persona que adopta el rol primario de dar los cuidados, al que se
le denomina cuidador principal, que tiene que hacer frente a numerosos estresores fisicos,
emocionales y econdémicos (World Health Organization, 2012). Se trata de una tarea
dificil y sacrificada la de cuidar a un familiar con EA. La evolucién de la enfermedad y
su curso son complicados en cuanto a sus diferentes manifestaciones clinicas, las
necesidades de atencion van aumentando, pero también por las circunstancias por las que
la familia esté pasando tanto a nivel individual, familiar y econdémico-social (Ministerio
de Salud, 2009).

De entre las dificultades a manejar dentro del cuadro demencial, una destaca sobre las
demas, los Sintomas Psicoldgicos y Conductuales de la Demencia (SPCD) que incluyen
alteraciones del pensamiento, alucinaciones, agresividad, depresién, ansiedad, euforia
apatia, comportamiento desinhibido, irritabilidad, deambulacion, alteraciones del suefio
y del apetito entre otras (ALN, 2016; Olazaran, Agliera y Mufiz, 2012 ), siendo, ademas,
una de las principales causas de sobrecarga y estrés en el cuidador y agravan el deterioro
de la persona mayor (Olazaran, Aglera y Muifiiz, 2012). Los SPCD son altamente
prevalentes, entre un 60% y un 90% de los enfermos los presentan o presentaran y en
general, dependera del estadio de evolucion de la enfermedad, asi como de la personalidad
previa del enfermo variaciones en su manifestacion (Azén et al, 2016; Olazaran, Aglera
y Muiiiz, 2012).

2. Quién cuida a la persona mayor dependiente

Se presentan varias opciones para ayudar a las personas mayores con dependencia
(Rogero-Garcia, 2009).

2.1.Cuidado formal

El cuidado formal se define como “aquellas acciones que un profesional oferta de
forma especializada y que va mas alla de las capacidades que las personas poseen para
cuidar de si mismas o de las demas” (Rogero-Garcia, 2009). Existen diferentes tipos de

recursos formales que se clasifican, a su vez, en dos bloques: Servicios de Proximidad



(SAD, Teleasistencia, Pisos Tutelados y Centros de Dia) e Institucionalizacion
(Residencias) (IMSERSO, 2005; Rodriguez, 1995).

La realidad es que el envejecimiento progresa con mayor rapidez que la construccion
y puesta en marcha de centros residenciales, con lo que muchos de los mayores no pueden
tener este tipo de ayuda formal. Actualmente, el indice de cobertura de los servicios
formales residenciales ronda un 4,40 dado a la gran demanda (IMSERSO, 2016), ratio
insuficiente para el continuo crecimiento de la tasa de mayores dependientes que estamos
viviendo.

Existen tres modelos tedricos que trabajan la relacién entre ambos tipos de cuidado
(Rogero-Garcia, 2009); Modelo de Cuidado Suplementario postula que el cuidado
informal es el que se provee en mayor medida y que la aparicion en el sistema familiar
del cuidado formal obedece a una sustitucion circunstancial del informal; el Modelo
Compensador Jerarquico asume, al igual que el modelo anterior, que el cuidado informal
es sustituible por el formal, pero afiade una jerarquia de preferencia acerca de las personas
que ofrecen cuidado al familiar mayor por parte del mismo mayor; y el Modelo de
Cuidado Complementario, que afirma que ambos tipos de cuidado ofrecen ayudas
diferentes en funcion de sus caracteristicas, y que el formal suele aparecer cuando las

tareas demandadas sobrepasan las capacidades de los cuidadores informales.

2.2.Cuidado informal

En el cuidado informal, la familia es la principal proveedora de cuidados de salud del
mayor dependiente. Su principal objetivo es el mantenimiento del mayor en su entorno el
maximo tiempo posible, evitando la demanda de apoyo formal y tratando de demorar su
ingreso en un centro residencial (Lopez et al, 2009). Se denomina cuidador principal, a
la persona, dentro del sistema familiar, que asiste o cuida a una persona afectada por
cualquier dificultad, dependencia o discapacidad que dificulta o impide su
funcionamiento auténomo a la hora de realizar estas AVD Yy que no recibe un salario por
ello (Flores, Rivas y Seguel, 2012). Por llevar a cabo la tarea de cuidado es el que hace
frente a la mayor carga fisica y emocional de la tarea (Lopez et al, 2009). Aunque
generalmente hay uno, hay casos en lo que suelen diferenciarse en funcién del grado de
responsabilidad que tengan respecto al cuidado del mayor, pudiendo ser primario o
principal y secundario/s (Flores et al, 2012).

La posibilidad de que el mayor reciba cuidados formales e informales al mismo

tiempo es una opcidn frecuente, ya que ni el cuidado formal ni el informal desaparecen
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cuando se ingresa al mayor, sino que mas bien las circunstancias de cuidado evolucionan,
dividiéndose las necesidades de apoyo en las AVD en las ayudas formales y el apoyo
afectivo por los familiares (Bermejo y Martinez, 2005; Leturia, Inza y Hernandez, 2007).
Incluso cuando los cuidados no se realizan en una institucion y el mayor permanece en
casa, hay la posibilidad de esta doble intervencion, por ejemplo, con los Servicios de
Ayuda a Domicilio (SAD) (IMSERSO, 2016). De hecho, se considera que lo mejor seria
la coexistencia de los dos tipos de apoyo habiendo un equilibro entre ellos y siendo
desarrollados al unisono, trabajando en una misma linea (Bazo, 2008).

El proceso por el cual una persona comienza a ser la cuidadora principal depende de
cada caso y de cada familia en particular, pudiendo estar mediado por un acuerdo
implicito o, con menor frecuencia, por un acuerdo explicito (Navarro, 2016; Rogero-
Garcia, 2009).

A pesar de los tiempos cambiantes en los que vivimos y de la insercion laboral, las
mujeres contintan siendo las principales protagonistas del cuidado del sistema familiar,
es decir, sigue habiendo una feminizacién del cuidado a expensas del propio autocuidado
y libertad de la mujer, obedeciendo por lo tanto a un estereotipo cultural (Brullet, 2010),
considerando a ésta como la mejor preparada para ejercer este rol (Rogero-Garcia, 2009).
Aun asi, cada vez se observan mas varones proporcionando cuidados (Rogero-Garcia,
2009) en ocasiones, a partir de la pérdida de trabajo (Navarro, 2016).

De esta forma, el perfil del cuidador principal es el de mujer, en mas del ochenta por
ciento de los casos (IMSERSO, 2007) con lazos de parentesco con el mayor dependiente
(Flores et al, 2012), de edad media de 50 afios y cuya ocupacion principal es la labor
domestica (Rodriguez, 2013) mientras otros amplian el rango a una edad comprendida
entre los 45 y 69 afios (Flores et al, 2014). Entre sus caracteristicas comunes destacan las
siguientes: Ocupan gran parte de su tiempo ofreciendo ayuda en las AVD, no tienen un
horario fijo, ni disponen de un beneficio econémico por su labor y no tienen por qué tener
una formacion o estar especializados en estas tareas (Cracco y Blanco, 2015).

El cuidado entre conyuges es muy frecuente. Las mujeres casadas suelen ser las
cuidadoras principales de sus maridos siendo previsible que éstas sean las que mas labores
de cuidado desempefien en comparacion con otros familiares. Esto tiene que ver con una
mayor intimidad en la relacion, la comodidad de sincronizacion en los horarios al vivir
bajo el mismo techo y la confianza para labores como por ejemplo el aseo personal
(IMSERSO, 2010).



La relacion filial es el menos frecuente que la anterior, encontrando datos que
apuntan a que son las hijas las que suelen ejercer la funcion de cuidadoras principales con
sus padres. Su estado civil incide en el tiempo y la ocupacién del mismo, ya que las que
no estan casadas o con pareja tendran mayor probabilidad de asumir el rol.

Hay un grupo méas minoritario formado por otros cuidadores familiares que son
fundamentalmente nietos, nueras y hermanos y, aunque no es una proporcion muy amplia,
también existe un numero de cuidadores que no tienen relacion de lazos de parentesco y
gue son vecinos 0 amigos que proveen cuidados de forma mas puntual que si fueran
familiares (IMSERSO, 2010).

En la situacion de cuidado, teniendo en cuenta el parentesco, podemos encontrar tres
posibles dindmicas en la relacion: La existencia de una relacion asimétrica, no igualitaria
donde el receptor de cuidados domina al que los provee; una relacion asimétrica donde
ademas es el cuidador el que domina a la persona cuidada o una relacion de igualdad y
reciprocidad entre ambos y donde la comunicacién es el denominador comdn en la
relacion (IMSERSO, 2010).

Generalmente se trata de una tarea intensa, ya que la gran mayoria de cuidadores
Ilevan a cabo las tareas diariamente (85% del total), (IMSERSO, 2007) una media de 40
horas semanales (Navarro, 2016).

Al mismo tiempo, estas tareas se prolongan mientras dura la enfermedad, presentando
una media 42-72 meses en el desempefio de las mismas (Losada, Izal, Montorio, Marquez
y Pérez, 2004 citado en IMSERSO, 2007).

3. Consecuencias en el cuidador informal

El cuidado informal de una persona mayor dependiente origina un impacto
significativo en esa familia, donde se reordenan las funciones de sus miembros,
especialmente la de la persona que pasa a ser el cuidador principal (Pérez, Garcia,
Rodriguez, Losada, Parras y Gomez, 2009).

3.1.Consecuencias negativas

La provision de cuidado a un mayor con demencia resulta un estresor grande para
aquel que da cuidado. Estos estresores son tanto econdmicos como emocionales,
laborales, familiares y relacionados con la salud (World Health Organization, 2012)

aspecto que se debe, en parte a que estas labores de cuidado tienden a extenderse mucho



en el tiempo diario del cuidador principal, generando alteraciones en la vida diaria del
propio cuidador (Cerquera, Granados y Buitrago, 2011) y afectando de la misma forma a
la esfera social (Cerquera et al, 2011).

En si mismo, el proceso por el cual un familiar del mayor dependiente se consolida
en el rol de cuidador principal es algo que ya despierta aspectos conflictivos, se presenta
delante de él un reto que supone mantener un equilibrio entre su propio bienestar como
cuidador y el bienestar del mayor cuidado, tarea que no es facil por las repercusiones que
origina (Cerquera et al, 2011). Hay que tener presente que las situaciones en las que se
renegocia el rol para ser cuidador pasan primero por la asuncién de la existencia de una
enfermedad o alteracion como la demencia, asumiendo también que el curso de la misma
va variando, cambios que generalmente son complicados de atender y que pueden generar
conflictos (Rogero-Garcia, 2009).

En cuanto a las consecuencias generales negativas de la tarea del cuidador principal
y sus efectos, pueden cronificarse y extenderse mas alla del tiempo que dure la situacion
de cuidado (Cerquera et al, 2011). Esto es, tanto en aquellos casos en los que los cuidados
sean muy prolongados y acentuados en el tiempo y cuando el cuidador los percibe como
muy demandantes (Flores et al, 2014) como cuando el cuidador es también una persona
mayor, ya que los autores han mostrado que existe una mayor vulnerabilidad a desarrollar
sintomatologia ansiosa y depresiva (Moreno, Bernabeu, Alvarez, Rincon, Bohorquez,
Cassani, Ollero y Garcia, 2008).

Lo normal es que la jornada de cuidados sea sin un horario establecido y durante
minimo cinco horas diarias, dependiendo de la demanda, lo que se traduce en una atencion
focalizada en el mayor y la necesidad de renegociacion de las esferas de la vida del
cuidador principal y su tiempo (Yonte, Urién, Martin y Montero, 2010) ya que aparecen
y apareceran situaciones de manejo complicado, probablemente dificultades de descanso,
lidiar la situacion de cuidado con las metas que tenga el propio cuidador a nivel
individual... en definitiva, tener que aceptar la enfermedad y en muchas ocasiones la

muerte del mayor (Cracco et al, 2015).

3.2. Sobrecarga

El concepto de sobrecarga o ‘sobrecarga del cuidador’ se entiende como el estado
psicologico que se genera en el cuidador como resultado de las repercusiones negativas
en su desemperfio de rol cuidador de un enfermo. Zarit define la sobrecarga como “el

grado en que los cuidadores perciben que su salud emocional o fisica, vida social y
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situacion economica se ve afectada como consecuencia del cuidado de su familiar”
(Zarit, Todd y Zarit, 1986) y tiene en cuenta la valoracién que el cuidador hace sobre las
consecuencias que la situacion de cuidado tiene en su vida social, la calidad de su salud,
sobre la sensacion de control del cuidador y sentimientos de culpa entre otros (Zarit,
1980).

El informante de la sobrecarga es el propio cuidador y va en funcion de la incidencia
que estas tareas tengan en su calidad de vida y tiempo para si mismo (Cerquera et al,
2011). Otros autores lo resumen como el resultado psicolégico de la suma de esfuerzo
fisico, emocional y repercusiones sociales que vienen por la situacion de cuidado (Roig,
Abengbzar y Serra, 1998 citado en Cerquera et al, 2011).

La sobrecarga suele aparecer con mayor incidencia cuando no se disponen de
recursos para hacer frente al reto de cuidar y tienen su manifestacion mas frecuente con
el malestar psiquico, el aislamiento social, la ausencia de tiempo libre y deterioro en la
calidad de vida y situacion econémica, aspecto que numerosos autores han denominado
como sindrome del cuidador (Zarit, 1980, citado en Lopez et al, 2009).

La sobrecarga puede dividirse en dos subtipos de carga:

- La carga objetiva hace referencia a la intensidad de demanda de la tarea del
cuidado, las tareas que tiene que desarrollar el cuidador principal y el tiempo de su vida
que tiene que dedicar a cumplimentarlas. La carga objetiva guarda una intima relacion
con la gravedad de la enfermedad o severidad de la demencia (Cerquera et al, 2011) y
puede reflejarse, por ejemplo, en el absentismo laboral.

- La carga subjetiva alude a la afectacién intrinseca del cuidador. Es decir, a los
sentimientos, emociones y cogniciones negativas que se generan en la figura del cuidador
tanto por el resultado del proceso de cuidar como por la percepcidn que tiene de su rol
(Cerquera et al, 2011).

Se ha encontrado que, en el caso de personas con demencia, las repercusiones
emocionales son mayores que en cuidadores de personas con problemas Unicamente
fisicos (Losada et al, 2014) y que las consecuencias pueden ser graves tales como el
abandono del autocuidado, empleo de drogas nuevas o que se habian abandonado
previamente como el alcohol (Rogero-Garcia, 2009), problemas de ansiedad,
sentimientos fuertes de culpa y alteraciones en los sistemas inmunoldgicos y
cardiovasculares (Losada et al, 2014). Pero también graves conflictos y tensiones

familiares derivados del modo de actuar con la situacion de cuidado (Pérez et al, 2009),
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sindromes depresivos que pueden llevar al suicido (Rogero-Garcia, 2009) e incluso en
algunos casos, puede derivar en maltrato.

Las afectaciones individuales del cuidado también repercuten en la tarea del cuidar
y en el modo en el que el cuidador ve al mayor dependiente. Las consecuencias del
sindrome del cuidador o la percepcion de sobrecarga pueden originar rechazo al mayor
dependiente, afectando asi a la tarea de cuidado en si misma (Cracco et al, 2015). El éxito
en la tarea de cuidar se respalda, en parte en el grado en que el cuidador cuida de si mismo
y cubran sus necesidades personales, de esta manera, el bienestar del mayor depende de

alguna forma del bienestar del cuidador (Yonte et al, 2010).

3.2.1. Aspectos predictores de la sobrecarga

Hay aspectos que giran en torno a la terea de cuidar que inciden con mayor impacto
en la vida del cuidador principal y en la provision del cuidado, pudiendo elaborar una lista
de predictores de sobrecarga en funcion de las que son dependientes del mayor enfermo,
las dependientes del cuidador y las que dependen de la situacion de cuidado.

- Dentro de las variables asociadas al mayor dependiente, destacan las siguientes:
el grado de deterioro cognitivo y funcional o la severidad de la enfermedad del
mayor (Bermejo et al, 2005) siendo el estadio moderado de la demencia el que
mas carga genera, aunque algunos autores especifican que esto es debido al
aumento de las alteraciones conductuales del mayor (Rivera, Rivera y Zurdo,
1999) que, de no saber manejar adecuadamente, puedan llevar al cuidador a un
desgaste (Rogero-Garcia, 2009). Otro aspecto que incide es la duracion de la
enfermedad (Bermejo et al, 2005) y, por lo tanto, el tiempo cuidando.

- Las variables dependientes del propio cuidador como; las estrategias de
afrontamiento empleadas (Bermejo et al, 2005), habilidades y la falta de ellas;
grado de tolerancia a la frustracion que se genera al saber que se esta cuidando a
una persona cuyo deterioro no va a frenarse, que las limitaciones son irreversibles
(Rivera et al, 1999); cantidad y calidad de preparacion e informacién sobre la
enfermedad para asi poder enfrentarla (Rivera et al, 1999) y la motivacion que el
cuidador tenga para llevar a cabo las tareas de cuidado. No es lo mismo ejercer de
cuidador por altruismo o reciprocidad que llevarlo a cabo por ser aprobado
socialmente o por que se supone que hay que hacerlo. Es decir, la percepcion de
sobrecarga dependera en alguna medida del sentimiento de compromiso que se

tenga con la labor de cuidar al mayor dependiente (Bermejo et al, 2005).
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- Las variables asociadas a la situacion de cuidado; existencia de parentesco
préximo, asi como si el cuidador principal y el mayor conviven juntos, la
probabilidad de sobrecarga aumenta (Cracco et al, 2015); alteraciones en la vida
laboral como el tener que anticipar la jubilacion o no tener tiempo para poder tener
una jornada laboral (Rivera et al, 1999); tener méas cargas familiares como, por
ejemplo, que el cuidador principal tenga hijos pequefios (IMSERSO, 2010);
ausencia de apoyo familiar, relacionado con problemas depresivos y peor estado
psicolégico del cuidador (IMSERSO, 2010); la existencia o no de conflictiva con
los miembros de la familia y gravedad de los mismos (Rivera et al, 1999); y la
existencia o no de problemas econémicos derivados de los costes de encarar la
situacion de cuidado. Estos pueden producirse por tener que dejar el trabajo
durante un tiempo, pero también por necesitar contratar a un cuidador o por tener
que adaptar la vivienda (IMSERSO, 2010).

3.3.Consecuencias positivas del cuidado

Hay diversos aspectos positivos relacionados con el cuidado de un mayor dependiente
que aparecen en la literatura: aspecto positivo del cuidado, satisfaccion, maestria,
crecimiento personal, encontrar un sentido. A continuacion, se van a especificar aquellos
que han recibido un mayor estudio y consenso.

Aunque se tiende a pensar que el cuidado es un potencial estresor que lleva consigo
consecuencias negativas, no hay que olvidar que los beneficios positivos también estan
presentes. El cuidado de una persona mayor dependiente tiene consecuencias dinamicas,
que interaccionan entre si, y que producen nuevas consecuencias al hacerlo, que pueden
ser positivas 0 negativas o ambas (IMSERSO, 2010). No son, por tanto, conceptos
excluyentes: se puede experimentar sobrecarga y al mismo tiempo disfrutar de aspectos
positivos.

El Aspecto Positivo del Cuidado o Positive Aspect of Caregiving (PAC) tiene un
importante papel en el rol que desempefia el cuidador, disminuyendo la sobrecarga que
éste pueda sentir, pensar o experimentar y es definido como aquellas ganancias o
aportaciones positivas que le aportan a una persona la experiencia de cuidar a otra
(Abdollahporu, Nedjat y Salimi, 2017), experiencia que, generalmente, adquiere un valor
de aprendizaje vital para la persona cuidadora y que trae consigo beneficios
fundamentalmente psicosociales, que tienen que ver con la sensaciéon que se produce al

ayudar al otro, la ganancia de seguridad en uno mismo, y fomento del desarrollo de la
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empatia (IMSERSO, 2010) pero también se sefialan beneficios de tipo moral o espiritual
(Abdollahporu, Nedjat y Salimi, 2017).

Los aspectos positivos del cuidado son més que la ausencia de patologia. Se tratan de
ganancias y de la experiencia de un crecimiento personal que provienen del resultado de
dar cuidado (Lopez, Lopez y Crespo, 2005).

Otros autores destacan la satisfaccion con el cuidado (Pérez et al, 2009), que tiene que
ver con el placer producido por ayudar en la situacion de cuidado y por la propia tarea de
cuidar. Pudiéndose relacionar con un componente de crecimiento personal y logro de
sentido vital, ya que segun la CSS (Caregiving Satisfacion Scale) la satisfaccion del
cuidador tiene que ver con que el rol de cuidar atribuya un sentido a su vida, aumente su
autoestima y le haga disfrutar de su familiar (Lopez, L6pez y Crespo, 2005).

La maestria, habla del aumento de la confianza en uno mismo y seguridad de que la

tarea esta bien hecha (Pérez et al, 2009).

4. El Ciclo Vital Familiar. El impacto de la demencia en la familia

La valoracién de la funcion familiar desde la mayoria de programas que trabajan con
el cuidador principal no se tenia en cuenta como factor mediador entre la vivencia de
estrés del cuidador. La gran mayoria de los mismos estan basados en el modelo inicial
conceptual del estrés de Lazarus y Folkman, enfocandose en estresores primarios y
secundarios, pero no enfatizando en la dinamica familiar.

Como anteriormente se ha sefialado, la demencia en la persona mayor tiene un gran
impacto en la familia del mismo. Para poder entender cuéles son los funcionamientos
familiares que se van a llevar a cabo, los cambios en su dinamica y las repercusiones
fundamentales se procede a realizar un analisis del funcionamiento global familiar. Este
analisis parece indispensable para poder lograr una comprension profunda.

El marco sistémico o perspectiva sistémica atiende a este funcionamiento familiar y
considera a la familia como un sistema hecho a su vez de subsistemas, que al mismo
tiempo esté integrado en un sistema o grupo superior, la sociedad (Herrera, 1997).

La familia es la unidad bésica de la sociedad donde un individuo comienza a vivir, se
desarrolla, lleva a cabo su propio ciclo evolutivo y donde al mismo tiempo, encuentra o
supone encontrar apoyo de tipo emocional entre otros (Valero y Cruz, 2013) que tiene
una forma extendida en circulos concéntricos graduales y que en su concepcion mas

general se refiere al grupo de aquellas personas vinculadas fundamentalmente por lazos
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consanguineos, establecidos juridica o consensualmente (Prados, 2017) y que comienza
con la unién de dos personas. La familia enfrenta una serie de tareas dentro de la
evolucion de la misma y existen diferencias en estas tareas en funcion de la cultura, pero
posee raices universales (Minunchin, 1974).

El sistema familiar tiene tanto objetivos comunes como una estructuracion, hecha a
base de la jerarquia de sus miembros y es de tipo abierto, lo que quiere decir que
intercambia constantemente informacion con el exterior comunicdndose anéloga o
digitalmente, y que se rige por unos principios (Sanchez, 2011) por los que tiende a
permanecer estable o homeostatico ante las influencias internas y externas (Chinchilla,
2015).

La familia tiene el objetivo interno de proteger y favorecer el desarrollo de sus
miembros y un objetivo externo se acomodacion y transmision de la cultura (Minunchin,
1974).

El concepto de estructura alude a la totalidad de relaciones existentes que se dan
dentro de este sistema dinamico y en constante cambio, estructura que organiza los modos
en los que los miembros familiares interacttan entre si (Pinto, Exeni y Pefiola, 2007), asi
como las reglas de relacion, elemento fundamental para entender el funcionamiento
familiar, que son de tipo implicito y explicito y que rigen el comportamiento de cada uno
de los miembros familiares, aspecto que demuestra la importancia de entender al
individuo desde la familia, y no como una persona aislada (Chinchilla, 2015).

Toda estructura familiar se caracteriza por unos roles en sus miembros, algunos son
implicitos como el rol de padre o el rol de la madre y otros son establecidos por cada
familia, como el rol de ama de casa o el rol de cuidador. Los roles son los que pueden
generar un buen funcionamiento dentro de la estructura familiar o todo lo contrario,
emergiendo entonces la disfuncionalidad (Ludizaca, 2013 citado en, Rodriguez, 2016).

El funcionamiento familiar, por lo tanto, puede verse en funcion de la efectividad y
calidad con la que organice a sus recursos y miembros e interacciones para hacer frente a
las dificultades que irdn aconteciendo a lo largo de su vida (Ochoa, 1995), lo que
conoceremos como crisis del ciclo vital familiar.

Este funcionamiento debe de entenderse desde el concepto de circularidad, donde las
causas Yy los efectos pueden entenderse a la inversa (Herrera, 1997), hablando pues de
causalidad circular en las interacciones de los miembros, que, al tratar de mantener un

equilibrio, mantienen pautas reciprocas, esperables y repetidas a lo largo del tiempo

14



(Chinchilla, 2015). Estas pautas permiten detectar secuencias de conductas interesantes

para la préactica clinica o para entender la funcionalidad y disfuncionalidad.

4.1. Etapas del Ciclo Vital Familiar

Como podemos ver, el Ciclo Vital Familiar se compone de una sucesion de etapas
evolutivas que marcan su propio desarrollo y que permiten adaptar tanto a la familia como
sistema como a sus individuos a las diferentes exigencias del sistema como a las
demandas del entorno en un desarrollo no lineal (Semenova et al, 2015).

Podemos dividir los acontecimientos en dos tipos: Los centrifugos en los que la
familia se abre hacia el exterior por un compromiso con ‘el afuera’, se produce una
apertura del sistema como ocurre con la emancipacion de los hijos, y los centripetos donde
ocurre lo contrario, la familia se encierra mas en si misma, como ocurre en la crianza de
hijos pequeos, por compromisos con el ‘hacia dentro’ (Abeldn y Villanueva, 1998).

Desde la consolidacion de una nueva familia hasta su disolucion como sistema, la
familia pasa por una serie de etapas (Didoni, Jure y Ciuffolini, 2012) y acontecimientos
vitales generalmente esperados y comunes en la mayoria de familias. Estas transiciones
de unas etapas a otras, junto con las etapas en si mismas son lo que se denomina el Ciclo
Vital Familiar, que permiten la evolucion de la familia y de sus miembros (Semenova,
Jazmin y Messager, 2015) a partir del afrontamiento de cambios como, por ejemplo, la
formacion de la pareja, la llegada de hijos adolescentes, la jubilacion o la muerte (Didoni,
Jure y Ciuffolini, 2012).

El cambio y ajuste que requiere el paso de una etapa del Ciclo Vital Familia a otra 'y
la renegociacion de las nuevas tareas a desempefiar es lo que se denomina crisis familiar
(Didoni, Jure y Ciuffolini, 2012). Estas crisis también pueden aparecer cuando el sistema
familia se interrumpe o dafia por otros motivos y no consiguen adaptarse ante la necesidad
de modificaciones funcionales o estructurales tales como un cambio de roles en los
familiares o la adaptacion a circunstancias inesperadas (Prados, 2017). Es mas, los
trastornos en las familias aparecen ante esta inadaptacion continua, desfavoreciendo a la
consecucion de las tareas especificas de cada etapa del ciclo vital (Prados, 2017).

Por lo tanto, las crisis no sélo aparecen a partir de eventos enteramente negativos o
desagradables, sino que pueden darse con cualquier situacion que conlleve un cambio,

una contradiccién y que requiera de una adaptacion (Ortiz, 1999).
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Cuando las crisis son producidas por el paso natural de una etapa del ciclo familiar a
otra se denominan crisis normativas como son el matrimonio, la emancipacién de los
hijos o la jubilacion.

Cuando las crisis aparecen ante sucesos inesperados o accidentales se denominan
paranormativas como la muerte inesperada de un familiar o el divorcio de los conyuges.
Estas crisis suelen tener un impacto grande en las familias (Ortiz, 1999). Los principales
elementos que definen la crisis son los siguientes: producen incapacidad en la familia
para alcanzar sus objetivos desde sus roles en las diferentes esferas de sus vidas,
incapacitan para la toma de decisiones y resolucién de conflictos, incapacitan para cuidar
de otros como en un nivel previo y la preocupacion principal es la supervivencia personal
y no familiar (Didoni, Jure y Ciuffolini, 2012).

Aun asi, que la familia se encuentre en crisis no quiere decir que sea una familia
probleméatica o disfuncional (Avila, 2012). La funcionalidad familiar se basa en el
establecimiento de un entorno facilitador del desarrollo evolutivo de cada uno de sus
integrantes segun las tareas propias de cada etapa en la que la familia se encuentre. Son
familias que tienen cierto nivel de cohesion, una buena comunicacion, y flexibilidad
(Gonzalez, Gimeno, Meléndez y Cordoba, 2012). Las familias funcionales son capaces
de cambiar estrategias de afrontamiento creativas para enfrentar las adversidades que se
van dando (Avila, 2012) y estan compuestas de una jerarquia por la cual ningtin miembro
esta sobrecargado (Santi, 1997, citado en, Rodriguez, 2016).

Las familias disfuncionales, por el contrario, encuentran muchas dificultades para
hacer cara a las crisis por una comunicacion insuficiente, limites demasiado rigidos o

confusion de roles entre otros (Avila, 2012).

4.2. Funcionalidad familiar

Una familia es funcional en la medida en la que sus normas, limites, organizacion y
jerarquia son funcionales, es decir, permiten la consecucion de una serie de objetivos.
Para ser funcional, debera adaptar todos los aspectos anteriores segun el tipo de familia
que se trate. Consecuentemente, la funcionalidad y disfuncionalidad de las familias
dependera de cada familia, de su evolucion y de sus miembros (Moreno, 2014). Aln con
esto, si hay unas caracteristicas generales que tendran que estar presentes para hablar de
funcionalidad.

La caracteristica principal de una familia funcional es el promover el crecimiento y

desarrollo de todos sus individuos (Avila, 2012), permitiendo su autonomia y evolucion
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alejados de relaciones simbidticas, de dependencia o de abandono (Herrera, 1997).
Ademaés, debe mantener cierta estabilidad para aportar equilibrio en los miembros y
originalidad para poder adaptarse a las crisis (Moreno, 2014).

Una familia funcional tendréa la capacidad de adaptarse a los cambios, alterando sus
interacciones, roles y jerarquia si fuera necesario, ante las distintas crisis y situaciones
vitales (Herrera, 1997).

Tendra unas reglas claras a la vez que flexibles que generaran la propia dinamica
familiar y que ésta cambiara en forma y funcién (Moreno, 2014).

Es un aspecto importante el de que las familias sean capaces de cumplir con las tareas
propias de cada momento evolutivo de la familia (Herrera, 1997) tareas imprescindibles
para el crecimiento y bienestar de sus miembros (Moreno, 2014).

La comunicacion tendrd que ser abierta, clara y de afecto entre sus miembros
(Herrera, 1997). Ademas de afectiva, la comunicacion tendra que ser efectiva para lograr
el maximo control posible de la enfermedad, es decir, que la comunicacion transmita un
mensaje y que marque un tono adecuado de la relacion entre los interlocutores (Ruesch y
Batenson, 1951, citado en Navarro, 2004).

Es decir que, a la vez que nos alejamos de conceptos como rigidez y resistencia al
cambio, se hacen necesarios unos roles claros, comunicacion abierta y explicita, limites
claros, flexibilidad y adaptabilidad (Avila, 2012).

La disfuncién familiar aparece en la medida en la que la familia tiene dificultades
para redefinirse y reorganizarse para encarar una crisis o situacion de cambio (Moreno,
2014).

Esto se puede deber, por ejemplo, a la existencia de pautas rigidas por defensa a la
homeostasis familiar, pautas que son incompatibles con la evolucién de la enfermedad
del mayor pero también cuando la familia se somete a las necesidades de la misma. En
este Gltimo caso son protagonistas el resentimiento y la frustracion ya que en si misma, la
enfermedad cronica actia como una lupa que amplia estos sentimientos (Gonzélez,
Steinglass y Reiss, 1987, citado en Navarro, 2004).

Del mismo modo, cuando en una familia hay una comunicacion disfuncional y hay
aspectos sin resolver puede haber consecuencias patoldgicas como la separacion o
fragmentacion de la unidad del sistema (Ochoa, 1995).

En resumen, una familia funcional es aquella preparada por su flexibilidad para
integrar las crisis inesperadas y adaptarse a los cambios, mientras que una familia

disfuncional no posee esta flexibilidad (Goldenberg y Goldenberg, 2012 citado en
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Rodriguez, 2016). De hecho, esta flexibilidad es un aspecto crucial cuando hay un
diagnostico de demencia (Ochoa, 1995).

Hay varios modelos explicativos del Ciclo Vital Familiar, y de todos, se empleara el
modelo de McGoldrick y Carter ya que, ademas de considerar cada etapa cualitativamente
diferente de las demas, emplea un modelo bidimensional, aspecto importante ya que tiene
en cuenta tanto un flujo de tensiones verticales (patrones de relacién transmitidos por
otras generaciones, expectativas, tables y demas circunstancias que afectan a la familia)
y un fluyo de tensiones horizontales, que son las propias de la evolucion del sistema
familiar (entrada y salida de los hijos, jubilacion y muertes entre otras (Moreno, 2014).

Este modelo divide el CVF en seis etapas, cada una de ellas con sus tareas y separadas
entre si por un cambio o crisis. (Anexo 1)

Seré en la sexta etapa o la Etapa de la Familia en la Vejez donde se encuadra el
presente trabajo, o en anteriores si la enfermedad llega antes.

En esta etapa la familia se enfrentard a tareas como cuidar o delegar los cuidados de un
padre/madre enferma, y también al duelo que producira su muerte (Moreno, 2014).

4.3. Impacto de la demencia en el Ciclo Vital Familiar

Si bien cualquier enfermedad tiene incidencia en producir una disfuncion familiar
(Ortiz, 1999), esta revision se centra en la demencia, y en concreto, en la demencia tipo
Alzheimer. La discapacidad, enfermedad y muerte son algunas de las experiencias que,
de manera universal, conducen al sistema familiar a un gran desafio vital. (Ochoa, 1995)

La afectacion en la familia cuando hay un enfermo de demencia, en particular de EA,
se basa principalmente en que este diagndstico no forma parte exclusivamente del mayor
dependiente, sino que comienza a ser una familia con demencia (Fontaine y Eyebode,
2013, citado en, Rodriguez, 2016). Vivir con este miembro produce una serie de vivencias
para las que, en su gran mayoria, las familias no estan preparadas al no haberlo anticipado.
Toda la familia, por lo tanto, sufre este diagndstico (Diaz y Gonzalez, 2013) dandose una
alteracion en el Ciclo Vital Familiar al mismo tiempo que en todos los miembros
familiares (Valero y Cruz, 2013) pudiéndose llegar a considerar al mayor enfermo como
“el portavoz de lo que sucede en la dinamica del sistema, o el miembro sintomatico, a
través del cual se sintetiza la crisis que se va a producir” (Ortiz, 1999).

En la demencia la discapacidad se contempla, como ya hemos explicado, como un
agravamiento sucesivo y progresivo a lo largo de las fases de la enfermedad. El deterioro

cognitivo, funcional y motor ligados entre si requeriran de mayores cambios dentro de
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los roles de la familia en comparacion con una persona que no los tenga, pero la
enfermedad también da tiempo a los miembros familiares a planificar y adaptarse a los
cambios que van a ir dandose, incluso pudiendo hacerlo de acuerdo a los deseos del
enfermo (Ochoa, 1995).

La modificacion y redistribucion de los roles familiares comienza desde el
diagnéstico y conlleva una progresion a lo largo de las etapas (Abeléan y Villanueva, 1998)
donde seran importantes tanto la adaptacion, como las estrategias de afrontamiento
utilizadas. Hay familias que, ante situaciones de este tipo, aplazan algunas tareas para
centrarse en el enfermo, al igual que otras niegan el diagnostico. Otros, sin embargo,
buscan ayuda, se comunican entre si y con los servicios sanitarios y tienen una buena

disposicion al afrontamiento de cambios (Avila, 2012).

4.4. Adaptacion a los cambios y a la necesidad de cuidados del mayor dependiente

Al igual que se van dando las sucesiones entre las etapas de la enfermedad, los roles
también han de modificarse. La adaptacion a los cambios, por lo tanto, tiene un caracter
que difiere de cambios estaticos y puntuales. Hablamos de cambios cambiantes, que
comienzan en el momento del diagnéstico, pero que van a ir acompafiando a la
enfermedad durante todo su curso (Moreno, Palomino, Moral, Frias y del Pino, 2016).
Recordemos que los cuidadores hacen frente a estresores primarios (sintomas del enfermo
o tiempo dedicado) como secundarios (conflictos familiares y laborales) paralelamente
en conjunto con la enfermedad (World Health Organization, 2012 citado en, Rodriguez,
2016).

La enfermedad puede afectar a la familia de diferentes maneras: en su comunicacion,
su curso evolutivo, problemas de roles, proceso adaptativo y en su estructura entre otras.
Como se ha sefialado en el apartado anterior, la familia pasa por una serie de etapas para
lograr la adaptacion a la situacion de cuidado que va a comenzar desde el diagndstico de
la enfermedad.

El primer impacto es el diagnostico, que puede generar un shock. Con este
diagnostico la familia conoce que la vida de su familiar mayor se ve reducida desde ese
mismo momento, que al padecer EA ird perdiendo progresivamente sus funciones
volviéndose cada vez mas dependiente, produciendose el duelo del familiar (Pinto et al,
2007).

El momento del diagndstico de la enfermedad puede afectar en mayor o en menor

medida dependiendo de la etapa del ciclo vital en la que se encuentre la familia del mayor,
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haciendo, en parte, que los momentos centrifugos se hagan mas dificiles y mantener cierta
tendencia centripeta, movimientos naturales del ciclo evolutivo de la familia y especificos
de cada etapa y de las necesidades de las mismas (Abelan y Villanueva, 1998).

La primera fase de la adaptacion a este cambio se corresponde con la NEGACION,
denominada asi por el mecanismo defensivo principal que se pone en marcha ante la
incertidumbre y el miedo que produce el diagnostico de una enfermedad cronica (Diaz y
Gonzélez, 2013) en muchas ocasiones, las familias encubren e incluso esconden la
sintomatologia del familiar enfermo también como una manifestacion de la negacién
(Peco, 2005, citado en, Sanchez, 2011).

La segunda fase se caracteriza por la BUSQUEDA de informacion. En ella, la familia
acepta que un miembro esta y estara en una situacion de dependencia, dandose cuenta de
que estas afecciones no so6lo repercutiran en el enfermo, sino que también en el resto de
la familia. EIl tratar de disponer de informacién acerca de la etiologia y curso de la
enfermedad es una estrategia de afrontamiento. Durante esta etapa apareceran
posiblemente sentimientos de enfado y, a medida que avanza la enfermedad, mayor
sensacion de pérdida de control (Diaz y Gonzalez, 2013), se preguntaran porqué les ha
tocado a ellos esta situacion (Peco, 2005, citado en, Sanchez, 2011).

La tercera fase se denomina de REORGANIZACION. Con el paso del tiempo y la
toma de conciencia de la enfermedad, se produce una ganancia en control en esta etapa
(Diaz y Gonzalez, 2013). En ella se reorganiza el contexto familiar y del mayor, por lo
que el autocontrol y la aceptacion estan mas presentes (Peco, 2005, citado en, Sanchez,
2011). Si, por el contrario, no se aceptan las emociones surgidas en etapas anteriores, no
se llegard a una correcta reorganizacion, puesto que habra una falta de aceptacion (se
continuaré en negacién de alguna manera) (Sesnic y Nicolau, 2006, citados en Loitegui,
2008).

La cuarta y Gltima etapa se basa en la RESOLUCION de la situacion de cuidado.
Situacion que ha llevado a la aceptacion y conocimiento de los recursos y ayudas de las
que se disponen en cada caso familiar, y que elicita y promueve que el cuidador principal
y el sistema familiar aprendan a cuidar de si mismos (Diaz y Gonzélez, 2013) es ahora
cuando la familia siente mayor seguridad en cuanto a la enfermedad y a sus cambios

progresivos (Peco, 2005, citado en, Sanchez, 2011).
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4.5. Dificultades mas frecuentes en el proceso de adaptacion familiar

Existen factores que inciden de forma negativa en el proceso de adaptacion a los
cuidados al igual que al transcurso de la enfermedad en general como son la falta de
informacidn o conocimiento sobre la situacion del familiar enfermo, la sobrecarga de las
demandas del cuidador principal y la creencia de que la responsabilidad no recae en todos
los miembros de la familia y sélo en el que ejerce como figura de apoyo principal (World
Health Organization, 2012, citado en, Rodriguez, 2016).

La disfuncionalidad familiar puede generarse por un déficit de comunicacion en los
miembros y por tratar de tener el control de una situacion inicialmente incontrolable
(Rodriguez, 2016).

Dentro de la familia existen diferentes implicaciones de los miembros respecto a la
enfermedad (Moreno, Palomino, Moral, Frias y del Pino, 2016). Muchas veces el que
adquiere el rol de cuidador principal suele ser el que tiene el rol de cuidar a otros
familiares y su nivel de implicacion sera distinto (Rodriguez, 2016), la falta de apoyo una
variable dafiina dentro de la situacién de cuidado, mientras que el apoyo percibido por la
familia en general y por redes exteriores es un elemento facilitador de la adaptacién a los
cambios que se generan y que incluso hace que las labores se lleven a cabo de forma
gratificante (Moreno et al, 2016).

Otra dificultad a la que se enfrentan es el desconocimiento sobre la enfermedad, el
deterioro y la sintomatologia que va a padecer su familiar a lo largo del tiempo (Valero y
Cruz, 2013). La informacion sobre la enfermedad y sobre las ayudas que van a
necesitarse, se considera como una de las variables mas importantes para favorecer la
adaptacion al cambio puesto que afianza la integridad del nacleo familiar, disminuye la
sobrecarga del cuidador y asegura los buenos cuidados al mayor (Diaz y Gonzéalez, 2013).
Si los familiares no disponen de la suficiente informacion sobre la enfermedad, pueden
atribuir a la sintomatologia una causa “por la edad”, incluso pensar que son altibajos que

se acabaran curando con el tiempo (Valero y Cruz, 2013).

La enfermedad cronica como el EA produce, por lo tanto, tres alteraciones:

Alteraciones estructurales referidas a los cambios que se dan en la estructura

familiar con el diagnostico (Valero y Cruz, 2013). Ante una demanda de este tipo tanto
las funciones como el papel que desempefia cada individuo en la familia necesitaran
redefinirse para enfrentar esta nueva situacion de la mejor forma posible (Rolland, 2000,

citado en Navarro, 2004) No solo por los roles familiares, sino por las alianzas y
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relaciones que tenga el mayor dentro de la familia y los conflictos anteriores. Sera
importante la posicion que el enfermo ocupa dentro del marco familiar (Valero y Cruz,
2013) ya que serd un rol que necesariamente se reemplazara (Peluso, Watts y Parsons,
2012, citados en, Rodriguez, 2016)

Para estas modificaciones, la comunicacion sera fundamental para poder negociar los
cambios de rol. Estos se pueden llevar a cabo de manera explicita, hablando y
comparando perspectivas, o de manera implicita. Cuando la negociacion es implicita,
normalmente, lleva a la figura que anteriormente representaba el rol de cuidador,
generalmente la mujer, a volver a desempefiarlo con el enfermo (Navarro, 2004).

Las alteraciones estructurales también hacen referencia a la organizacion estructural
del sistema, es decir, a los patrones de interaccion familiar. Los patrones de relacion
rigidos no son recomendables en ninguno de los casos, ya sea entre los familiares, pero
también con el personal sanitario que llevara al enfermo. Para que los patrones sean
funcionales tendran que cumplir con una triple misién; que estos permitan una adecuada
relacion entre los miembros (lejos de casos como la sobreproteccion o coaliciones que
tienen como resultado exclusiones), que pueda darse un intercambio de informacién
(sobre el estado del familiar y sobre necesidades de los miembros familiares) y que
favorezcan la toma de decision (Navarro, 2004).

Alteraciones emocionales que dependeran de las caracteristicas individuales, de las

relaciones familiares y funcionalidad familiar y de los recursos socioecondémicos de los
que se disponga (Valero y Cruz, 2013). Por ejemplo, un hijo puede sentir que ha perdido
el rol paterno que ejercia el mayor, perdiendo esa figura y cambiando la jerarquia
(Rodriguez, 2016).

El impacto emocional mas grande se produce durante el diagnéstico de la enfermedad
del mayor. La violencia y culpabilizacion pueden aparecer como resultado de la noticia,
pero también la desesperacion, depresion e incredulidad. Se ha encontrado que, la falta
de esperanza en las enfermedades cronicas es infrecuente (Navarro, 2004).

La ansiedad se puede asentar en los familiares como estado (Navarro, 2004) y
aparecera la ‘colera sin objeto’ como medio de lidiar con la culpa y la rabia (Diaz y
Gonzélez, 2013).

Caplanen (1994) establecio una lista de aspectos que conlleva la respuesta normativa
ante una crisis tales como la péerdida de atencion y del objetivo, el deterioro del acceso a
los recuerdos, la confusion del autoconcepto de la persona, aumento de necesidades de

afecto y afiliacion, malestar en el afecto y fatiga (Navarro, 2004). Pero es cuando la
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familia llega a un elevado agotamiento cuando acontece una de las crisis mas importantes,
el tener que tomar la decision de delegar el cuidado del mayor o su institucionalizacion
(Ochoa, 1995).

El duelo es definido por la reaccién emocional, cognitiva y fisica que se produce en
una persona ante la pérdida de un aspecto, persona u objeto significativos para quien lo
sufre (Freud, 1971, citado en Loitegui, 2008). Generalmente se refiere a la pérdida de un
ser querido.

Acontece lo que Eric Lindemann denominé en 1944, la pena anticipatoria (0 duelo
anticipado), fendmeno que en la Enfermedad de Alzheimer se da con cada pérdida
sucesiva y hace referencia a las emociones que se mueven individualmente, sobre todo
en la fase terminal (Ochoa, 1995). Las pérdidas inherentes a la enfermedad sumergen a la
familia desde el primer momento y continuamente en un proceso de duelo ambiguo, por
el cual un ser querido es y esta fisicamente, pero en que en algin momento dejara de ser
y estar, aspecto que genera mucha incertidumbre (Boss, 2001, citado en Chinchilla,
2015).

En el caso de un diagnostico de una enfermedad grave como lo es la Enfermedad de
Alzheimer, estariamos ante a un duelo anticipatorio, que acontece cuando una persona
puede anticipar que esta pérdida se va a dar (Rando, 2000 citado en Loitegui, 2008). Una
de las tareas familiares en este punto, seria la de elaborar y aceptar gradualmente la
pérdida que va a acontecer (Loitegui, 2008).

El duelo por el que pasa la familia estaria a medio camino del apartado emocional y
el procesual.

Alteraciones procesuales o del proceso, son las que acontecen dependiendo de la

etapa evolutiva en la que se encuentre la familia (Diaz y Gonzalez, 2013) la demencia
interfiere con el ciclo evolutivo de la familia y de sus miembros. Las tareas normativas
se veran cuestionadas e incluso pospuestas (Navarro, 2004). Hay etapas que se prolongan
por una dificultad de compaginar las demandas que estas requieren y las que la propia
enfermedad solicita (Navarro, 2004). Asi, dependiendo de la etapa del CVF en la que se
encuentre, la familia responderd a esta nueva crisis, a la enfermedad, de una forma
parecida a como ha respondido a las crisis anteriores (Abelan y Villanueva, 1998).
Siguiendo esta linea, si se conoce el cdmo han respondido los familiares a las crisis
previas, principalmente a las paranormativas 0 inesperadas, a las estrategias de
afrontamiento y a la puesta en marcha de habilidades, se podria hacer un prondstico sobre

coémo sera la adaptacion a esta nueva situacion (Ochoa, 1995).

23



El no llevar a cabo las tareas normativas de cada etapa produce una carencia
acumulativa que ira afectando al siguiente momento evolutivo individual y familiar.

Las alteraciones del proceso dependerdn en gran medida de la magnitud de los cambios,
de la fase de la enfermedad y de las estrategias de afrontamiento y apoyo de las que la
familia disponga (Navarro, 2004).

Existe, por lo tanto, el solapamiento de tres desarrollos o ciclos al mismo tiempo: El
ciclo vital familiar, el desarrollo evolutivo individual y el curso de la enfermedad y habra
la necesidad de compaginar y compatibilizar las cuestiones que las tres requieren ser
atendidas (Navarro, 2004). Las tares evolutivas pueden ser centrifugas o centripetas,
como hemos dicho anteriormente.

Cuando en la familia existe una enfermedad como la demencia, las fases centrifugas
suelen alargarse, mientras que si nos encontramos en una fase centripeta las demandas
compiten entre si (por ejemplo, en la fase de crianza de hijos pequefios) ya que la
enfermedad siempre plantea de primeras un movimiento de tipo centripeto (Navarro,
2004).

Pero al igual que hay connotaciones negativas, las familias también poseen areas de
fortaleza y, como las de mayor vulnerabilidad, seran protagonistas dependiendo de la fase
de la EA en la que el mayor esté (Ochoa, 1995) por ejemplo, un apego excesivo que en
principio no es considerado como funcional en otras situaciones, puede serlo en una crisis
de salud como de este tipo, ya que facilitard la adaptacion por la uniéon y comunicacion
afectiva de la familia (Ochoa, 1995), aspectos tan necesarios en momentos de
enfermedad. El apego, asegura de alguna forma la unién entre los familiares.

Ademas de esto, estd demostrado que la enfermedad grave como el EA produce una
re-evaluacion de las relaciones familiares, pudiendo mejorar las mismas a parir de la
revalorizacion de las interacciones, del apoyo y los aspectos positivos. Pero también
puede haber un empeoramiento ante la falta de respuesta o apoyo cuando se contaba con
él (Abelan y Villanueva, 1998).

5. Discusion
El objetivo del presente estudio es el acercamiento a las repercusiones que se dan en
la familia cuando uno de sus miembros tiene una enfermedad degenerativa, como es la

Enfermedad de Alzheimer. Este acercamiento ayuda a comprender las dinamicas de lo

24



que esta sucediendo, y facilita la ayuda profesional tanto, sobre los cuidadores como sobre
los deméas miembros familiares y sobre el propio mayor dependiente.

Las principales proveedoras de cuidado al mayor dependiente son las familias
(Losada et al, 2014) y dentro de ellas suele ser el cuidador principal el que lleva a cabo la
mayoria de estas funciones (Flores, Rivas y Seguel, 2012).

Muchos de los efectos negativos generados a partir de la situacion de cuidado son de
indole psiquica, fisica y economica (Bermejo y Martinez, 2014) ya que es una tarea dificil
y prolongada en el tiempo que acaba afectando a las esferas de la vida diaria del propio
cuidador (Cerquera, Granados y Buitrago, 2011). De entre estas consecuencias, la mas
consensuada alude al término de sobrecarga del cuidador. Entre las variables que afectan
a la sobrecarga del cuidador, se han encontrado las siguientes; las asociadas al mayor
dependiente, entre las que destacan las alteraciones conductuales (Rivera, Riveray Zurdo,
1999); las dependientes del propio cuidador, como las estrategias de afrontamiento
(Rivera et al, 1999) y, finalmente las asociadas a la situacion de cuidado, entre las que
destacan el tener méas cargas familiares, que las relaciones con los deméas miembros de la
familia sean conflictivas y la ausencia de apoyo familiar (IMSERSO, 2010).

Se ha observado que, aunque las consecuencias negativas del cuidado suelen ser
predominantes dentro de la literatura, el cuidador también puede experimentar
consecuencias positivas como los Aspectos Positivos del Cuidado (Abdollahporu, Nedjat
y Salimi, 2017) con beneficios relacionados con la adquisicién de seguridad en uno
mismo, desarrollo de actitudes como la empatia, crecimiento espiritual (Abdollahporu,
Nedjat y Salimi, 2017; IMSERSO, 2010). La labor de cuidar puede dar un sentido y
significado al familiar que cuida, estando ademaés satisfecho de hacer una buena labor y
aumentando la confianza en si mismo al hacerlo correctamente (Pérez et al, 2009;
Sanchez, Prieto y Caperos, 2015).

Se ha realizado una revision desde el marco de la Teoria Sistémica, con la que se
puede observar que, desde la consolidacion de la familia hasta su disolucion, la familia
atraviesa una serie de etapas, caracterizadas por unas tareas y dificultades especificas a
superar para favorecer el crecimiento de sus miembros (Didoni, Jure y Ciuffolini, 2012;
Semenova, Jazmin y Messager, 2015). La aparicion de una enfermedad progresiva
terminal constituye una crisis paranormativa que la familia debera afrontar a pesar del
gran impacto que genera en ella (Ortiz, 1999). La afectacion que tendra esta crisis no sera
siempre la misma ni en todos los casos, sino que, dependera del momento en el que los

miembros y el conjunto del sistema se encuentren y de las caracteristicas que tenga
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(flexibilidad y capacidad de adaptacion entre otras) (Goldenberg y Goldenberg, 2012
citado en Rodriguez, 2016; Ochoa, 1995). Esta nueva crisis necesitara una nueva rutina
en las estrategias e intervenciones familiares (IMSERSO, 2005). Para que no haya
muchas dificultades en la adaptacién a esta nueva etapa de cuidado, seria necesaria en
primer lugar, la existencia de la funcionalidad familiar, es decir, que la familia promueva
el crecimiento de todos sus miembros, incluidos los que tengan una enfermedad (Avila,
2012) es decir, ser capaces de adaptarse a los cambios, tener una comunicacion eficaz y
con afecto (Herrera, 1997), tener una reglas claras (Moreno, 2014), y unos roles
delimitados (Avila, 2012).

Cuando se informa a una familia de lo que le ocurre a su familiar mayor, los cambios
son requeridos para adaptarse a esta situacion. Los roles y recursos comienzan a ser
redistribuidos y se ponen en marcha estrategias de afrontamiento (Avila, 2012) dado que
esta enfermedad tendra repercusiones en toda la familia, en todos sus miembros y en la
dindmica de ésta (Moreno, Palomino, Moral, Frias y del Pino, 2016). Los familiares
también deberan discriminar entre lo que es modificable y no es modificable y aceptar
aquellos aspectos que no lo son, como por ejemplo es el caso de algunas alteraciones
conductuales del mayor tales como el vagabundeo (Losada et al, 2014).

A pesar de haber un gran impacto, en principio negativo en el sistema familiar,
también se sabe que la vivencia de una enfermedad como lo es la Enfermedad de
Alzheimer puede volver mas funcionales las interacciones de los miembros familiares del
sistema, mejorando sus relaciones en un setenta por ciento de los casos (Frude, 1991,
citado en, Abelan y Villanueva, 1998).

Existen en la actualidad numerosos programas destinados a intervenir con los
cuidadores de mayores dependientes con demencia y asi, mejorar su calidad de vida.
Parecen tener una concepcion algo unidireccional y mas o menos cerrada del proceso del
cuidado tratando al estrés como la principal consecuencia negativa del cuidado y también
como lo central del malestar del cuidador (IMSERSO, 2007), sin tener en cuenta a la
familia como uno de los estresores principales.

En la revision realizada no se han encontrado intervenciones dirigidas o en las que se
incluya a la familia, ni programas que trabajen la mejora de la calidad de vida del cuidador
desglosando esta en objetivos desde el sistema familiar.

Resulta importante el trabajar con todos los miembros familiares, desde una
perspectiva relacional, pudiendo favorecer la adaptacion a esta nueva etapa. Aungue los

roles, limites y dinamicas se ajustan poco a poco con todos los cambios vitales, en este
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caso hablamos de una crisis inesperada, en la que a lo mejor conviene revisar los recursos
de la familia en profundidad y poner en marcha medidas, tales como la reparticion de
tareas y la informacidn necesaria para que no se vean desbordado.

Tras este estudio, parece interesante desarrollar una vision sistémica para poder llegar
a todos los implicados, tratando de disminuir las repercusiones negativas y en la medida
de lo posible, favorecer las positivas. De ello se verian beneficiados todos los integrantes,
ya que todo cambio genera cambio y el todo es mas que la suma de sus partes.

Ha sido una dificultad a la hora de la realizacion del presente estudio, la dificultad de
encontrar puntos en comun de dos areas tan grandes como los son la Psicogeriatria y la
Teoria Sistémica. Dificultad que se ha visto superada y con la que se contara para futuras
lineas de investigacion, tales como la elaboraciéon de un Programa de Intervencion con
Familiares de personas con demencia y tratar de elaborarlo desde una perspectiva

sistémica.

6. Conclusiones

- El cuidado de una persona mayor dependiente puede tener repercusiones en el
cuidador al mismo tiempo positivas y negativas.

- Una pauta de apego excesivo puede ser funcional en el momento en el que se
recibe el diagndstico de una demencia.

- La adaptaciéon a la situacion de cuidado dependera, en gran medida de la
funcionalidad familiar, de los recursos de los que se dispongan y de las dindmicas
entre los miembros familiares.

- La familia se enfrentard a un duelo ambiguo anticipado
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8. Anexos

Anexo 1. El Ciclo Vital Familiar. (Fuente: Carter y McGoldrick, 1989)

Proceso emocional de la
transicion

Etapa del Ciclo
Familiar

Cambios de segundo orden en el estatus familiar
necesarios para el desarrollo

La salida del hogar: El
joven adulto soltero

Aceptacion de la
responsabilidad
emocional y econémica

Union de las familias:
La nueva pareja

Compromiso con el
nuevo sistema

Familia con hijos
pequefios

Aceptacién de los
nuevos miembros

Flexibilidad creciente de
los limites familiares
para aceptar los hijos y
el debilitamiento de los
abuelos

La familia con hijos
adolescentes

La salida de los hijos
fuera del hogar

Aceptacion de un gran
namero de salidas y
entradas en el sistema

La familia al final de
la vida

Aceptacion del cambio
de roles generacionales

a. Diferenciacion de si mismo respecto a la familia
de origen

b. Desarrollo de relaciones intimas entre iguales
c. Establecimiento en el trabajo e independencia
economica

a. Formacién del sistema marital

b. Reestructuracion de las relaciones con la familia
extensa y con los iguales

a. Ajuste del sistema marital para dejar espacio a
los hijos

b. Conjuncion entre las tareas de crianza, laborales
y familiares

c. Reajuste de las relaciones con la familia extensa
para incluir los roles de padres y abuelos

a. Cambios en las relaciones paterno-filiales que
permitan al adolescente moverse dentro y fuera del
sistema

b. Replanteamiento de la mitad de la vida
¢. Comienzo de la preocupacion por hacerse cargo
de la generacion mas mayor

a. Renegociacion del sistema marital como diada

b. Desarrollo de las relaciones adulto-adulto entre
los hijos mayores y sus padres

c. Reajuste de las relaciones para incluir a la familia
politica y a los nietos

d. Relacién con la enfermedad y muerte de los
padres (abuelos)

a. Mantenimiento del funcionamiento propio de la
pareja 'y de los intereses frente al declive fisiologico
b. Apoyo fuerte a la generacidon intermedia para el
desempefio de los roles principales

c. Ampliacion del sistema para incluir la sabiduria y
experiencia de los ancianos, apoyando la
generacion mayor

d. Relacién con las pérdidas. Repaso de la vida e
integracion

33



