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1. RESUMEN

La demencia es una enfermedad degenerativa que constituye una de las principales causas de
discapacidad y dependencia en la sociedad actual. Genera un gran impacto social y econémico,
afectando a mas de 47 millones de personas en el mundo.

Los cuidadores de personas con demencia padecen un conjunto de estresores que afectan a su
salud, experimentando estrés, ansiedad, sobrecarga y alteraciones en la esfera biopsicosocial.

El Plan de Accién Mundial sobre la respuesta de Salud Publica a la Demencia (2017-2025) de la
OMS, y el Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, contemplan entre sus esferas de actuacién y objetivos, el apoyo al
cuidador familiar. Durante la pandemia por Covid-19, las medidas restrictivas y la disminucién
de la interaccién social, generaron un gran impacto en este colectivo tanto en el dmbito familiar,
como en las residencias de ancianos, produciéndose un deterioro de su salud y bienestar.

Las personas afectadas de demencia vieron exacerbada la clinica neuropsiquiatrica, los
trastornos del animo, del comportamiento, y un deterioro fisico, mientras que los cuidadores
manifestaron aumento del estrés, fatiga y sobrecarga, siendo la sintomatologia depresiva y la
soledad, denominador comun entre ambos.

Palabras clave

Demencia, cuidadores, carga del cuidador, estrés psicoldgico, Covid-19, investigacion
cualitativa, apoyo social, resiliencia, confinamiento, cuarentena, residencias.

ABSTRACT

Dementia is a degenerative disease that is one of the main causes of disability and dependence
in current society. It has a major social and economic impact, affecting more than 47 million
people worldwide.

Caregivers of people with dementia suffer from a range of stressors that affect their health,
experiencing symptoms of stress, anxiety, overload, and alterations in the biopsychosocial
sphere.

The Who's Global Action Plan on the Public Health Response to Dementia (2017-2025) and the
Comprehensive Plan for Alzheimer's and other Dementias (2019-2023) of the Spanish Ministry
of Health, Consumer Affairs and Social Welfare include support for family caregivers among their
spheres of action and objectives. During the Covid-19 pandemic, restrictive measures and the
decrease in social interaction had a great impact on this group, both in the family environment
and in nursing homes, leading to a deterioration in their health and well-being.

People affected by dementia saw an exacerbation of neuropsychiatric symptoms, mood and
behavioural disorders, and physical deterioration, while caregivers showed increased stress,
fatigue, and overload, with depressive symptoms and loneliness being the common
denominator between the two.

Keywords

Dementia, caregivers, caregiver burden, psycological stress, Covid-19, qualitative research,
social support, resilience, lockdown, quarentine, nursing home.



2. INTRODUCCION

Demencia es un término genérico, para referirse a varias enfermedades, en su mayoria crénicas,
progresivas e irreversibles que afectan a la memoria, a otras capacidades cognitivas y al
comportamiento, y que interfieren notablemente en la capacidad de la persona para llevar a
cabo las actividades cotidianas (1).

En Espafia y en el mundo occidental, se ha producido un cambio demografico y social, con un
gran aumento de la esperanza de vida y envejecimiento de la poblacién, que también ha
incrementado la prevalencia de personas ancianas con enfermedades crénicas y degenerativas,
incluidas las demencias, viéndose aumentadas las necesidades de cuidados sanitarios, sociales
y familiares (2).

El abordaje de la demencia, es una prioridad de salud publica y un problema social y sanitario
de primer orden, por su dimensionamiento, impacto social y econémico.

La demencia se ha convertido en la gran epidemia silenciosa del siglo XXI y en el gran desafio
para la sostenibilidad de cualquier sistema social y sanitario (1).

Segln datos aportados por la OMS (3) en 2015, el Alzheimer y otras demencias afectaban a 47
millones de personas en todo el mundo. El Alzheimer representa la forma mas comun de todas
las demencias con un 60-70% de los casos. Se prevé que en el aiio 2030 aumente a 75 millones
de casos, y en el ailo 2030 a 132 millones. Revisiones recientes estiman que globalmente casi
9,9 millones de personas desarrollan demencia cada ano. Estudios de prevalencia, revelan el
mayor porcentaje de afectados, con un 39,2%, entre los mayores de 90 afios, aunque en el caso
del Alzheimer, no es una enfermedad exclusiva del envejecimiento. El nimero de personas
mayores de 40 afios afectadas en nuestro pais supera las 700.000 personas y se prevé que en
2050 la cifra se habra duplicado y afecte a cerca de dos millones de personas. Aun asi, se cree
gue muchos de los casos no estan ni diagnosticados, ni registrados (3).

De acuerdo con los estudios realizados en Espafia (1), la prevalencia de esta enfermedad ronda
el 0,05% entre las personas de 40 a 65 afios, 1,07% entre los 65-69 afio, 3,4% entre los 70-74
afios, 6,9% entre los 75-79 afios, 12,1% entre los 80-84 afios, 20,1% entre los 85-89, y 39,2%
entre los mayores de 90 afios. Tomando los datos poblacionales del INE y aplicando esas cifras
de prevalencia, el nimero de personas afectadas en Espafa supera las 700.000 personas entre
los mayores de 40 afios. En 2050 el nimero de enfermos se habra duplicado y se acercara a los
dos millones de personas.

Estar al cuidado de enfermos de larga duracidn, puede ocasionar un desgaste fisico y psicoldgico
notable, llegando a comprometer la salud de quien lo lleva a cabo. El nivel de carga aumenta
cuanto mayores son el deterioro cognitivo, psicolégico, conductual y motor de los pacientes (4).

En respuesta a esta situacion, el 29 de mayo de 2017 se aprobé el Plan de Accién Mundial sobre
la respuesta de Salud Publica a la Demencia 2017-2025 (3) de la OMS, con el objetivo principal
de mejorar la vida de las personas con demencia, sus cuidadores y sus familiares, y reducir el
impacto de la demencia sobre ellos, las comunidades y los paises.

El Plan propone las siguientes esferas de actuacién (3):

1. Contemplar la demencia como prioridad de salud publica
Sensibilizacion y adaptacion a la demencia

Reduccidn del riesgo de la enfermedad

Diagnéstico, tratamiento, atencidén y apoyo

Apoyo a los cuidadores

Sistemas de informacidn

Investigacion e innovacion

NowuhswnN



Dada su complejidad y su gran repercusion, desde el Plan de Accion Mundial sobre la respuesta
de Salud Publica a la Demencia de la OMS, se insté a los Estados a disponer de planes y
estrategias para afrontar este problema de salud publica (3).

En Espafia, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, publicé en el aifio 2019 el Plan
Integral de Alzheimer y otras demencias (2019-2023) (1), para hacer frente a este reto social y
sanitario y conseguir una sociedad sensibilizada, donde las personas con la enfermedad y sus
familiares cuidadores, logren mayores cotas de participacién, calidad de vida, y perciban la
atencién y el apoyo global que precisan para vivir con dignidad, respeto, autonomia e igualdad.

Entre los objetivos del Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (1), para responder a las
necesidades de las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores se encuentran: disefiar
politicas promoviendo un envejecimiento activo y saludable, la mejora del diagndstico precoz,
la disminucion de su impacto, mejorar la calidad de vida de las personas con demencia y de sus
cuidadores, favorecer el mantenimiento de la persona con alzhéimer en su entorno natural el
mayor tiempo posible y promover su maxima autonomia, la participacion y conservacién de sus
capacidades, desarrollar respuestas sociales y sanitarias adecuadas, innovadoras y sostenibles,
involucrar a todos los agentes y sociedad eliminando situaciones de exclusion y estigmatizacion,
involucrar a otros sistemas de apoyo a familiares cuidadores, frenar el impacto econémico y
social, y mejorar el conocimiento sobre necesidades de las personas con demencia y sus
cuidadores a través de investigacidn e innovacidn de soluciones y respuestas.

El Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (1), se articula en 4 ejes transversales de
actuacion. Estos ejes estdn a su vez interrelacionados y desarrollados en torno a la persona con
alzhéimery el cuidador familiar como centro de todas las intervenciones:

1. Sensibilizacién, concienciacion y transformacién del entorno

2. La persona en el centro de la atencidn social y sanitaria: prevencién, diagnédstico y
tratamiento

3. Derechos, ética y dignidad de la persona

4. Investigacidn, innovacién y conocimiento

Dentro del tercer eje de actuacidn, se considera por parte de la sociedad, el papel de los
familiares cuidadores de personas con demencia, para prevenir estados de estrés y sobrecarga,
avanzando en servicios y apoyos para evitar su claudicacién, y favorecer que los pacientes
permanezcan en su entorno el maximo tiempo posible. Se han de proporcionar condiciones
para la mejora del conocimiento y del acceso a los derechos, tanto de las personas con
demencia, como de sus cuidadores, a través de intervenciones éticas que eviten situaciones de
maltrato o abandono (1).

Con la llegada de la pandemia, por la propagacion rapida y masiva de la enfermedad infecciosa
causada por el virus SARS-CoV-2, la poblacién mundial se esta enfrentando a una dura pruebay
este colectivo, por ende, se ha visto muy afectado. Ha traido consecuencias en el ambito social
y econdmico, asi como efectos en la salud de la poblacidon, a nivel fisico y psicoldgico. Ha
generado transformaciones en las formas de vida y en el modo en el que los individuos se
relacionan e interactian con el medio (5). Las medidas preventivas y el cese de muchas
actividades han tenido consecuencias relevantes para los colectivos mas vulnerables (6,7).

Desde la primera deteccion del virus en China, en diciembre de 2019, el virus aun estd vigente a
fecha de marzo de 2022, presentando gran combinacién de mutaciones. Se han detectado seis
etapas u olas hasta el momento actual, y numerosas variantes, con diferencias genéticas con
respecto a la secuencia original. Se considera que el virus se encuentra en fase de adaptacién a
un nuevo huésped. Esto genera mayor impacto en la salud publica, debido a un aumento de la
transmisibilidad, incidencia, de la gravedad y/o letalidad, asi como una disminucién en la
sensibilidad de métodos de diagndstico microbioldgico, en la respuesta al tratamiento y a un
gran aumento de la presién asistencial (8).



En lo que se refiere a los datos epidemioldgicos, segun el Ministerio de Sanidad del Gobierno de
Espafia (9), la situacion de casos notificados en nuestro pais, a fecha del 21 de abril de 2022, era
de 11.736.893 casos confirmados, 2.111.438 de casos confirmados en 260 aiios, y 103.721 total
de casos fallecidos.

Uno de los objetivos del Plan Nacional, es aumentar el conocimiento relativo al
dimensionamiento y necesidades de las personas con alzhéimer y familiares cuidadores,
investigacion biomédica, social y sanitaria, y la innovacién en soluciones y respuestas (1).

Las consecuencias derivadas de la pandemia han dado lugar a una nueva realidad para los
cuidadores de personas con demencia y, por tanto, es necesario conocer su impacto en este
colectivo.

2.1. Justificacion

Mi principal motivacion para elegir el tema de este trabajo, ha sido el considerar a este colectivo
como un grupo vulnerable, olvidado, numeroso, y necesitado de mas apoyo por parte de los
sistemas de salud y sus profesionales.

La alta prevalencia e incidencia, con el aumento de casos de las demencias de forma exponencial
a nivel mundial, sitdan a este colectivo en el centro de atencién sanitaria y social.

Considero relevante y muy encomiable la labor que desde la enfermeria se puede desarrollar,
trabajando en colaboracion con los cuidadores, ddndoles herramientas y ofreciendo educacién
para la salud. Mas aun si cabe, en el contexto del momento actual, atravesando la pandemia,
donde los recursos y la calidad de la asistencia presencial se ha visto tan afectada.

2.2. Objetivos
Este trabajo tiene los siguientes objetivos:

1. Describir la demencia, tipologia y sintomatologia en las diferentes etapas evolutivas,
su prevalencia y el impacto que genera en la sociedad actual.

2. Describir el perfil de los cuidadores informales, su experiencia en el proceso de
adaptacion a los cambios al cuidado de las personas con demencia, las dificultades a las
gue se enfrentan, asi como el impacto que el cuidado genera en su salud, y los factores
protectores para preservarla.

3. Describir el impacto que supuso en las personas con demencia y sus cuidadores, el
confinamiento y las medidas restrictivas durante la pandemia por Covid-19 en el dmbito
familiar.

4. Describir el impacto que supuso en las personas con demencia, sus cuidadores, y los
profesionales de la salud, el confinamiento y las medidas restrictivas durante la
pandemia por Covid-19 en las residencias de ancianos.

2.3. Estrategia de busqueda

Para el desarrollo de este trabajo académico, se ha realizado una busqueda bibliografica en las
siguientes bases de datos: PudMed, Dialnet, Google académico y Scopus a las que se ha accedido
a través de la Biblioteca de la Universidad de Cantabria (BUC).

Para la busqueda bibliografica, se han utilizado términos MeSH y DeCs (tabla 1) y los operadores
booleanos: “AND” y “OR”.



La busqueda se ha limitado a aquellos articulos que estuvieran escritos en espafiol o inglés,
publicados en fechas comprendidas entre 2014 y 2022 y con acceso libre a texto completo, a
excepcion de algunos utilizados anteriores a esa fecha por su relevancia en el tema.

Adicionalmente, se han utilizado documentos oficiales relacionados con el tema como el Plan
Integral de Alzheimer y otras Demencias del Ministerio de Sanidad Consumo y Bienestar Social
del Gobierno de Espafia y otros sitios web relacionados con el tema como La Cruz Roja, o el
Ministerio de Derechos Sociales del Gobierno de Espania.

DeCs MeSH
Demencia Dementia
Cuidadores Caregivers

Carga del cuidador

Caregiver burden

Estrés psicoldgico

Psychological stress

Covid-19

Covid-19

Estudios cualitativos

Qualitative research

Soporte social

Social support

Resiliencia Resilience
Confinamiento Lockdown
Cuarentena Quarentine
Residencias Nursing home

Tabla 1: Términos DeCs y MeSH utilizados en la busqueda bibliografica

2.4. Descripcidn de los capitulos

Capitulo I: Se centra en la demencia, su clasificacidn y sintomatologia en los diferentes estadios
de la enfermedad, asi como el impacto que genera en nuestra sociedad. Se describe el perfil de
los cuidadores informales, el proceso de adaptacidén que experimentan a medida que la
enfermedad progresa, las dificultades con las que se enfrentan en su vida cotidiana en la tarea
de cuidar, las alteraciones que experimentan incluyendo la sobrecargay los factores protectores
para evitarla.

Capitulo II: Esta dedicado al impacto de la pandemia por Covid-19 en las personas afectadas de
demencia y sus cuidadores en el ambito familiar, desde un enfoque biopsicosocial.

Capitulo Ill: Se centra en el impacto y experiencias de la pandemia por Covid-19 en las
residencias de ancianos, tanto en las personas con demencia, como en sus cuidadores familiares
y los profesionales de estos centros.



3. CAPITULO I: DEMENCIA Y CUIDADORES INFORMALES
3.1 La demenciay el cuidado informal

La demencia es un sindrome caracterizado por el deterioro de la funcién cognitiva, mas alla de
lo que podria considerarse una consecuencia del envejecimiento normal. Afecta a la memoria,
el pensamiento, la orientacién, la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el
lenguaje y el juicio. Sin embargo, la conciencia no se ve afectada. El deterioro cognitivo suele
acompafiarse por un deterioro del control emocional, el comportamiento social o la motivacion
(10). Entre las alteraciones se encuentran los problemas con el lenguaje (afasia), la alteracion en
la percepcion de estimulos sensitivos (agnosia), las alteraciones en la actividad motora (apraxia),
personalidad, conducta asi como los problemas relacionados con la capacidad de juicio,
memoria (amnesia) y atencién (11).

Existen diferentes tipos de demencia segun su etiologia, y en ocasiones, sus limites son difusos
y coexisten entre ellos. Puede estar asociada a enfermedades degenerativas, como el Alzheimer,
gue es la forma mas comun, pudiendo representar entre un 60% y un 70% de los casos, la
demencia por cuerpos de Lewy, un grupo de enfermedades que contribuyen a la demencia
frontotemporal, el Parkinson, la enfermedad de Huntington o la enfermedad de Wilson. Puede
también asociarse a patologias vasculares cerebrales, como la demencia multiinfarto, o ser
secundaria a procesos infecciosos como meningitis o abscesos cerebrales, neoplasias que cursan
con tumoraciones primarias o metdstasis, traumatismos, alteraciones metabdlicas, hidrocefalia,
estados carenciales de acido félico, vitamina B12 o téxicos como el alcohol (1,11).

Los signos y sintomas de la demencia se presentan en tres etapas:

La primera etapa pasa muchas veces pasa desapercibida y el inicio es paulatino. Las
personas afectadas, tienen tendencia al olvido, pierden la nocién del tiempo y
experimentan desubicacion espacial.

En la segunda etapa, los signos y sintomas se vuelven mas evidentes y limitantes,
empiezan a olvidar los nombres de algunas personas o acontecimientos importantes, se
hallan desubicados en su propio hogar, empiezan a manifestar problemas de
comunicacion, cambios de comportamiento, y comienzan a necesitar ayuda en el
cuidado personal.

En la tercera etapa o tardia, la dependencia y la inactividad son casi totales, las
alteraciones de la memoria graves y los sintomas y signos fisicos mds notorios. Tienen
dificultad para reconocer a familiares y amigos, importante desubicacion en el tiempo y
el espacio, dificultades para caminar, mayor dependencia y alteraciones y
exacerbaciones comportamentales que pueden desembocar en agresiones (10,12).

En lo que se refiere al tratamiento, no existe ninguno que pueda curar la demencia o revertir su
evolucidn, a pesar de que hay numerosos tratamientos nuevos en proceso de investigacién. Sin
embargo, si pueden hacerse intervenciones para ayudar y apoyar a las personas con demencia
y sus cuidadores, como el diagndstico precoz, optimizacion de su salud fisica, cognicién y
bienestar, tratar las enfermedades concomitantes, tratar los sintomas conductuales vy
psicologicos e informar y apoyar a los cuidadores (10).

Las demencias constituyen una de las principales causas de discapacidad y dependencia y
suponen graves y progresivas limitaciones para la autonomia en las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria. Constituyen, por lo tanto, un fenédmeno con un gran impacto
sanitario, social y econdmico y una prioridad de salud publica. No solamente afectan a la viday
salud de los pacientes, sino también a la de sus familiares. Se hace necesario encontrar



respuestas y soluciones, involucrando a todos los ambitos, tanto social como sanitario, para
buscar estrategias que cubran las necesidades de los enfermos y sus familias (1).

Los cuidadores informales o no profesionales de personas en situacion de dependencia son
aquellas personas, familiares o allegados, sin otro lazo o nexo con la persona dependiente que
no sea el afectivo, que prestan el apoyo necesario para satisfacer sus necesidades bdsicas y
aquellas otras necesidades derivadas de su condicion de dependencia. Aunque cualquier
miembro de la familia puede prestar apoyos, de forma que se distribuyan las responsabilidades
y las tareas, generalmente, suele existir una figura de cuidador principal, que se ocupa
mayoritariamente de los cuidados de la persona dependiente, asumiendo la mayor parte de la
responsabilidad, el tiempo y esfuerzo, asi como la toma de decisiones. El cuidado informal
desempena un papel muy importante, ya que contribuye a cubrir las carencias de las redes
sociosanitarias, y supone un eje fundamental de las politicas sociales que plantean como
objetivo diana envejecer en casa (13,14).

Segun datos de la Tesoreria General de la Seguridad Social, publicados en el Instituto de Mayores
y Servicios Sociales del Gobierno de Espafia en enero de 2022, los cuidadores no profesionales
o informales de personas en situacién de dependencia en nuestro pais, son en su mayoria
mujeres con un 88,6% frente a un 11,4% de hombres, con una edad comprendida entre los 50 y
los 65 afios, disminuyendo considerablemente a partir de esta edad (15).

El perfil de estos cuidadores es el de una mujer, con bajo nivel de estudios y sin actividad laboral
remunerada. En su mayoria, se dedican exclusivamente al cuidado de la persona dependiente,
siendo ésta su prioridad y funcidn principal. Acostumbran a vivir con la persona a la que cuidan,
suministrandole cuidados diarios de forma continua, sin disponer de horario fijo, ni contrato o
vinculo laboral. Realizan estas tareas de forma altruista, por el vinculo afectivo que les une.
Desde tiempos inmemoriales, se ha transmitido que la mujer es la persona mas idénea para la
tarea de cuidar. Aunque las politicas de igualdad de género empezaron a implementarse en los
paises desarrollados a partir de la Declaracién de Los Derechos Humanos de 1948, y la
implicacion de los hombres va aumentando, aun persisten brechas en el ambito del cuidado
(5,16). En algunos casos, esta funcion estd todavia adscrita a la mujer como parte de un rol de
género, motivado por un sentimiento de obligacién moral, normalizado por ellas mismas,
entendiéndolo como algo natural (17).

Cabe destacar, que cuidar a una persona en estado de dependencia, no supone una tarea
sencilla, estando llena de dificultades y problemas a los que los cuidadores han de enfrentarse.
La mayoria carecen de conocimientos, preparacion y destrezas para enfrentarse a los cuidados,
por lo que con el paso del tiempo, presentan afectacion en su integridad biopsicosocial (14,18).

Entre las dreas de afectacién, la emocional es la que en mayor medida afecta a los cuidadores.
El estrés ha sido explicado desde diferentes modelos, sin embargo, la mayoria coinciden con la
teoria transaccional del estrés de Lazarus y Folkman (19), segun la cual, se produce cuando la
persona percibe los recursos como insuficientes, en relaciéon con sus necesidades y demandas.

3.2 Los cuidadores de personas con demencia

Los cuidadores de personas con demencia, desempeiian su rol en una realidad conceptualizada
como dindmica y cambiante, por ser la demencia una enfermedad degenerativa en constante
evolucion (20).

El estudio cualitativo Moreno-Camara y cols. (20), centrado en identificar los problemas que
surgen en el proceso de adaptacidn de los cuidadores de personas afectadas por demencia,
subraya que la enfermedad es un proceso en constante evolucién tanto a nivel cognitivo como



conductual debido al nivel de exigencia que demanda. Por ello, es necesario que los cuidadores
desarrollen un trabajo de adaptacién paulatina. Destaca la dureza de la etapa inicial, debido a
las altas exigencias de cuidado, que va acompanado de importantes cambios en la vida personal
y familiar.

En muchas ocasiones, el retraso en el diagndstico, la falta de experiencia, desarrolldandose el
aprendizaje del cuidado por ensayo y error, la falta de recursos disponibles, de apoyo y la
sobrecarga por otras tareas, van acumulando un conjunto de estresores que hacen que la
persona cuidadora se vea afectada. En otro sentido, destaca como factores protectores en el
proceso de adaptacidn, la experiencia, la actitud, las habilidades personales, la formacion, el
apoyo social y la satisfaccion personal (fig. 1).
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El cuidado inicial, la avalancha de cambios AJUSt? y adap,t acion

las transiciones en el cuidado, ajustes y desajustes continuos a los cambios, a los cambios
momentos decisivos

l Evolucioén rol cuidador

mmectacién del nicleo familiar
~2es0aste _“afectacion de la persona cuidadora familiar

Contexto familiar Incertidumbre ante los cuidados
Retraso en el diagndstico
Problemas

Aprendizaje por ensayo-error
enel Economia familiar

proceso de Recursos de apoyo al cuidado
adaptacion Otras cargas en el rol de mujer cuidadora
alos Descuido personal
cambios Vida social-ocio-tiempo libre

Salud emocional
Descanso y suefio
Salud fisica
Acumulacion de estresores

Figura 1. Modelo del proceso de adaptacion a los cambios en cuidadores familiares de personas afectadas por
demencia (20)

Al comienzo de la enfermedad, los familiares pueden manifestar sentimientos de negacion,
atribuyendo los primeros fallos o despistes de la persona con demencia, a desinterés o falta de
cuidado y se frustran cuando observan que ya no puede hacer las cosas como antes las realizaba
(21). En esta primera fase (16), que es la mas complicada, es importante realizar un buen
diagndstico, para mediante el fortalecimiento del apoyo formal, ofrecer asesoramiento y
herramientas al cuidador, que le puedan ayudar a manejarse con el enfermo.

A medida que la enfermedad avanza, afloran sentimientos de ira, frustracidon y sentimientos
contradictorios de culpa. El fuerte vinculo afectivo, impide al cuidador plantearse los cuidados
de otra manera que no sean realizados por él mismo, llegando incluso a sobrevalorar sus propias
capacidades. En esta etapa, es vital el apoyo y el asesoramiento, para una correcta planificacion
y distribucién de la responsabilidad (16).

En la fase mas avanzada de la enfermedad, el cuidador ha aceptado la enfermedad y ha
adquirido herramientas y destrezas. Sin embargo, el desgaste producido por todo el proceso, ha
tenido consecuencias en su salud. Por ultimo, ya en la recta final, el deterioro es mayor y se
produce un desenlace. Pueden verse en la necesidad de recurrir a un internamiento en una
institucion, o que se produzca la muerte del enfermo. Esta etapa es muy dura pudiendo
desencadenar una depresion si no se elabora un duelo de forma saludable (16).
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Los cuidados de personas afectadas de demencia se llevan a cabo en su mayoria en el domicilio,
con la consiguiente sobrecarga del cuidador principal. Siempre que se adquiere la
responsabilidad de cuidar a una persona dependiente y al mismo tiempo se intenta conciliar e
integrar tal tarea con el resto de las responsabilidades, supone un esfuerzo importante para el
cuidador informal. Cuando éste asume esta nueva responsabilidad, tiende sin darse cuenta a
descuidar todos aquellos otros roles que venia desempefiando, apareciendo como consecuencia
la sensacidn de sobrecarga (5,16).

Los cuidadores familiares experimentan diferentes tipos de cargas que pueden alterar su
integridad biopsicosocial, incluidas cargas fisicas, psicoldgicas, sociales y econdmicas (18).

En comparacién con otras patologias que generan dependencia, el cuidado informal de las
demencias, es una de las situaciones que genera mas estrés. Es por lo que progresivamente, se
ha ido dando mas importancia al conjunto de signos y sintomas que presentan, llegdndoles a
considerar “segundas victimas de la enfermedad”, dando lugar al “Burnout”, o “Sindrome del
cuidador”(2).

Los estresores a los que los cuidadores se ven sometidos relacionados con las exigencias de la
tarea de cuidar, afectan a diferentes esferas:

En el plano psicoldgico pueden manifestar angustia, ansiedad, incertidumbre, bloqueo,
falta de concentracidn, estrés, irritabilidad, frustracion, impotencia y depresion.

En el plano fisico se manifiestan signos y sintomas, como fatiga, insomnio, dolores
osteoarticulares, infecciones viricas, problemas gastrointestinales, Ulceras pépticas, y
aumento del riesgo cardiovascular.

En la esfera social y econémica, se pueden producir situaciones derivadas del cuidado
como absentismo laboral, reducciones de la jornada laboral, o incluso abandono del
empleo, dificultades econdmicas, disminucién de ocio y tiempo libre, aislamiento,
abandono personal y conflictos familiares.

El término carga del cuidador, es uno de los términos mds estudiados en las investigaciones
sobre cuidadores, por la diversidad de reacciones adversas que trae consigo. Hace alusion a
todos los efectos negativos que tiene el hecho de prestar cuidados a un familiar en estado de
dependencia. Hasta el afio 1980, se diferenciaban dos tipos de carga: por un lado, la carga
objetiva para hacer referencia a los acontecimientos, actividades y demandas en relaciéon con el
familiar dependiente y por otro lado la carga subjetiva al considerar los sentimientos, actitudes
y emociones de las personas cuidadoras. A partir del afio 1980, dentro de la carga, se empiezan
a tener en cuenta otras dimensiones como la fisica, emocional y social (22). Entre los
instrumentos para medir o evaluar la carga del cuidador, destaca por su amplia utilizacion la
Escala de Zarit (1980) Caregiver Burden Interview (23), debido a sus propiedades psicométricas
y fundamentos tedricos.

Toda la sintomatologia descrita que contribuye al agotamiento de los cuidadores afectando a su
integridad biopsicosocial, es a menudo el resultado de estrategias de afrontamiento ineficaces
o un apoyo social insuficiente. El asesoramiento y formacién de forma individual o grupal, tiene
efecto positivo en los cuidadores (18).

Una meta revision sistematica de revisiones sistematicas, realizada con el objetivo de estudiar
la efectividad de las intervenciones dirigidas a favorecer la autogestion, bienestar y el fomento
del conocimiento en cuidadores de personas con demencia, concluyé que cuanto mas
prolongadas e intensivas eran estas intervenciones de ayuda, mejores resultados se obtuvieron.
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Plantear las dudas sobre el bienestar del familiar, exteriorizar sentimientos, emociones, y
compartirlas con personas de confianza, es una parte esencial para el bienestar del cuidador.
Una de las carencias mas acusadas, es el desconocimiento sobre la enfermedad, los cuidados y
destrezas necesarias (24).

Otro recurso destinado a la provisidon de apoyo, son los Grupos de Ayuda Mutua formados por
personas en similares circunstancias, que permiten que este colectivo se ayude entre si,
formando una malla de apoyo, que posibilita el intercambio de informacion, sentimientos y
destrezas (25).

A todo lo anterior cabe anadir que la personalidad de los cuidadores, el modo en el que
interpretan la realidad, y su equilibrio emocional, es determinante y afecta de forma directa en
la salud del paciente y en la progresidn de la demencia. Cuando los cuidadores tienen rasgos de
neuroticismo, este hecho revierte directamente en la salud de los pacientes, produciéndose en
ellos un deterioro mas rapido (16). Por ello, se hace imprescindible intentar mantener el
equilibrio emocional de los cuidadores.

Por otro lado, cabe destacar otro riesgo que existe para los cuidadores, consistente en la
generacion de codependencia entre cuidador y persona cuidada, definida como un vinculo
adictivo entre ambos. En los cuidadores se caracteriza por: priorizar las necesidades de los
demas por las propias, pérdida de relaciones sociales, minimizar, negar o no reconocer los
propios sentimientos, no delegar tareas por exceso de control forzando los propios limites,
dificultad para expresar emociones, no disfrutar del tiempo libre y sentirse culpable al realizarlo,
rechazando la ayuda y/o recursos disponibles (25).

Los cuidadores tienen derecho a dedicarse tiempo sin tener sentimientos de culpa, a
equivocarse, a tener sentimientos negativos por ver a su familiar enfermo, a ser considerados
como miembros valiosos de la sociedad, a ser tratados con respeto y a formarse y capacitarse
para el cuidado, recibiendo informacidon por parte de los profesionales sobre los recursos
disponibles. Para lograr éxito en la tarea de cuidar, la responsabilidad no ha de caer Unicamente
en un Unico cuidador (25).

El trabajo de Gémez, MN. (26), centrado en la relacidn entre la resiliencia y la inteligencia
emocional como factores protectores en el desempefio ocupacional y funcionamiento familiar,
mostré que los cuidadores principales de personas con demencia que presentaban niveles mas
altos de resiliencia y de inteligencia emocional, presentaban una mejor percepcion del tiempo
que podian emplear en las dreas de autocuidado y ocio, y de la satisfaccidon sobre el mismo,
mostrando una correlacidn positiva entre ellos, respecto a aquellos cuidadores que presentaban
menores niveles de inteligencia emocional y resiliencia. Respecto al funcionamiento familiar, los
cuidadores que presentaban mayor nivel de resiliencia e inteligencia emocional, describian una
situacién de mayor adaptabilidad y cohesion.

En esta linea y desde el modelo salutogénico de salud la resiliencia, la regulacion emocional y el

sentido de coherencia, han sido predictores de satisfaccion entre cuidadores de personas con
demencia (27).
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4. CAPITULO Il: IMPACTO DE LA PANDEMIA EN LAS PERSONAS CON DEMENCIA Y SUS
CUIDADORES

Como consecuencia de la crisis sanitaria mundial a causa de la pandemia por Covid-19, los
sistemas de salud han desplegado la mayoria de sus recursos en combatirla, viéndose
sobrepasados y sufriendo una gran carga asistencial. Estas circunstancias, exacerban las
inequidades en salud, viéndose mads afectados los sectores mds vulnerables, entre los que se
encuentran las personas con deterioro cognitivo y demencia, haciéndose mas notorias en
poblaciones y paises con economias mas desfavorecidas. Este clima de alta tensién ha generado
modificaciones en las dinamicas familiares y las formas de conciliar el trabajo formal y el de los
cuidados. Si cuidar a una persona con demencia ya puede resultar un desafio, hacerlo en el
contexto actual, supone un reto alin mayor (27-29).

El estudio cualitativo de Daley S. y cols. (29), con el objetivo de comprender cdmo el Covid-19
ha afectado a la calidad de vida de las personas con demencia y sus cuidadores familiares,
mostré entre sus resultados diferentes temas identificados tanto en la persona con demencia
como en sus cuidadores, estando interrelacionados entre si: (figura 2)

1. Todos los cuidadores familiares informaron, que la reduccion significativa de la
interaccion social y el contacto con otros, impacté en su calidad de vida y en la de la
persona con demencia. Los cuidadores mostraron sentimientos de soledad vy
aislamiento, en especial aquellos que recurrian regularmente al contacto social como
una fuente de respiro. La falta de interaccién social condujo a una sensacién de falta de
apoyo, e influyd en la mayoria de los otros temas identificados en el estudio.

2. Los cuidadores, comentaron que valoraban mucho el apoyo informal, recibido
procedente de amigos y familiares antes de la pandemia, teniendo éste, un impacto
positivo en su calidad de vida y en la de la persona con demencia. Sin embargo, con las
normas de distanciamiento social adoptadas, este apoyo disminuyd, afectandoles
negativamente.

3. Deterioro de la cognicidn y salud fisica de la persona con demencia.
Disminucidn del bienestar del cuidador.

5. Dificultades para comprender las restricciones relacionadas con la pandemia por Covid-
19 por parte de las personas con demencia.

6. Un reducido numero cuidadores manifestaron que no detectaron ningun tipo de
impacto derivado de la pandemia en las personas con demencia, debido a su falta de
comprension de la situacién y a su incapacidad de darse cuenta de que estaban viendo
a sus allegados con menor frecuencia.

7. Cuando la persona afectada de demencia se encontraba en una residencia, los
cuidadores familiares destacaron la importancia de mantener una buena relacién con el
centro, por ser el nexo con sus familiares ante la imposibilidad de hacer visitas. Aquellos
centros que facilitaron la comunicacidén a través de diferentes vias, como llamadas de
teléfono, videollamadas o correos electrdnicos, les generaron una mayor seguridad y
confianza. Sentir la tranquilidad de que las personas con demencia estaban bien
cuidadas, y confiar en la atencidn brindada, se percibié como esencial para la calidad de
vida de los cuidadores.
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Figura 2. Afectacion a la calidad de vida de cuidadores y personas con demencia durante la pandemia: relacidn
entre temas identificados (29)
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La literatura, destaca el gran impacto de la pérdida de servicios, el aumento de la carga de los
cuidadores y la preocupacidon del deterioro cognitivo de las personas con demencia. La
investigacion identificd, ademas, tres fendmenos clave: la pérdida de control, la incertidumbre
y la necesidad de adaptarse a la nueva normalidad (30).

4.1. Impacto de la pandemia en las personas con demencia

Entre las personas afectadas por demencia, son frecuentes los sintomas neuropsiquidtricos de
forma que hasta un 97% los sufren en el transcurso de la enfermedad, pudiéndose exacerbar
cuando sufren cambios en sus rutinas. Entre las manifestaciones mas habituales se encuentran
la ansiedad, la depresidn, la irritabilidad y labilidad emocional, la agresividad, comportamiento
motor aberrante, trastornos alimenticios y del suefio, apatia, comportamiento desinhibido,
delirios y alucinaciones (7).

La fragilidad de estas personas, sus dificultades para adaptarse a los cambios y a los factores
estresantes, les ha convertido en personas especialmente vulnerables durante la pandemia.
Diferentes estudios han mostrado una asociacién entre el confinamiento y el empeoramiento
de los sintomas psicoconductuales. Entre los sintomas alterados mas comunes de las personas
con demencia a causa de la pandemia, se encuentran la exacerbacion de la desorientacion, la
agitacion, las alteraciones del suefio, la agresividad, la ansiedad y la depresién (5-7) y un
aumento general de las puntuaciones globales del cuadro neuropsiquiatrico respecto de los
niveles prepandémicos (30) y dificultades para dormir y sintomas depresivos en un (33).

Con el objetivo de estudiar el impacto de las restricciones, el estudio de cohorte prospectivo,
realizado por Gedde M. y cols. (31) entre 104 personas con demencia, detecté un aumento
general de las puntuaciones globales del cuadro neuropsiquiatrico, con respecto a los niveles
prepandémicos.

En esta linea, el trabajo de Tsapanou A. y cols. (32), realizado entre 339 cuidadores mostré que
desde su punto de vista, un 86,4% de las personas con demencia a las que cuidaban, sufrieron
cambios globales importantes: un 41,6% de ellos informaron de disminucién en la comunicacion,
el 37,5% halld alteraciones en su estado de danimo y un 37% expresd observar declive en la
movilidad. Sin embargo, entre las alteraciones menos reportadas y que no observaron entre las
personas con demencia, se encuentran los delirios (52,5%), el miedo a salir (51,2%) y las
preocupaciones (48,1%).
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Cabe destacar ademas que se detecto diferencia entre los periodos de confinamiento, ya que
un 97% de los encuestados, comunicé que la sintomatologia general de la persona con demencia
en el segundo periodo de confinamiento se atenud con respecto al primero.

El estudio de Sorbara M. (33) realizado entre 324 cuidadores, en relacién a los cambios
observados en las personas con demencia a las que cuidaban durante la pandemia, mostré
entre otros, que en los pacientes se produjeron cambios psicoconductuales (92,2%), agitacion
(34%), ansiedad (36,41%), depresidon (49,69%), apatia (41,66%), irritabilidad (49,38%) y
alteracion del suefio (58,64%).

En este contexto, la revision sistematica exploratoria llevada a cabo por Sanchez-Garcia (7), en
la que se incluyeron 19 estudios, concluye que los sintomas mas presentes en las personas con
demencia fueron: la agitacién/agresion, ansiedad, sintomatologia depresiva y apatia, seguidos
en menor medida de los trastornos alimentarios y del suefio, la conducta motora aberrante, la
irritabilidad, euforia /desinhibicidn y sintomas psicoticos.

Al estudiar las variables que pudieron relacionarse con este empeoramiento clinico global, se
detectaron algunos factores, como el aislamiento y la disminucidn de contacto fisico y emocional
con personas allegadas (5,7).

Segun el estudio de Gedge M. (31), el aislamiento social, ha sido uno de los principales
desencadenantes del sindrome psicético de las personas con demencia y de la sintomatologia
depresiva, halldndose asociacidn entre la introspeccién y el aumento de estas manifestaciones.

La disminucién o interrupcidn de las actividades que venian desarrollando, como terapias de
rehabilitacidon neuroldgica, fisioterapia, terapia ocupacional, estimulacién cognitiva, y las ludicas
y sociales, ha supuesto un agravante para el deterioro del estado de salud y bienestar de las
personas con demencia. Otro factor a considerar, fue la disminucién del seguimiento por parte
del sistema sanitario, observandose asociacidén entre las visitas pospuestas o evitadas por los
profesionales de la salud con un empeoramiento general en las puntuaciones globales del
cuadro neuropsiquiatrico de las personas con demencia. (7).

Cabe anadir que la sintomatologia neurolégica de las personas con demencia infectadas por
Covid-19 (como anosmia, ageusia, cefalea) y otras complicaciones derivadas, pudieron pasar
inadvertidas, generando confusiéon y retraso en el diagndstico, empeorandose su prondstico (6).
Las familias manifestaron haber tenido dificultad para acceder a estos servicios, para la
valoracion y el tratamiento de las nuevas demandas y complicaciones que estas personas
presentaron. Muchos de los pacientes solian recibir atencion complementaria en sus domicilios
antes de la pandemia, y con el confinamiento, esta actividad se vio comprometida (33).

4.2. Impacto de la pandemia en los cuidadores

En lo que se refiere a los cuidadores informales de las personas con demencia, ya anteriormente
a la pandemia formaban un colectivo susceptible de desarrollar problemas en su salud mental,
dada su exposicidn al estrés crénico como consecuencia de cuidar a una persona en situacion
de dependencia. Ahora bien, si ademas perciben que no tienen las herramientas necesarias o el
apoyo social suficiente, sus dificultades aumentan (27).

En situacion de pandemia, con las medidas de contencidn, las restricciones sociales y los efectos
colaterales que ha traido consigo, este fendmeno se ha incrementado en gran medida, no
solamente por la sensacién de encierro, sino también por la insuficiente red de apoyo para
realizar las actividades cotidianas. Se han objetivado cambios en los servicios de apoyo que los
cuidadores percibieron como insuficientes, modificaciones en la organizacién dentro del seno
familiar y aumento de la percepcidn de carga (27).
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La suspension de las actividades y atencidn por parte de los centros sanitarios como los Centros
de Dia y el cese de la Ayuda a Domicilio que suponen un respiro para las familias, alteraron la
dinamica de las familias, que se vieron obligadas a modificar las horas destinadas a su cuidado
personal o sus jornadas laborales. A partir del comienzo de la crisis sanitaria, el total de horas
destinadas al cuidado, se vieron incrementadas en una media de 18 horas semanales. Un gran
numero de cuidadores tuvieron que hacer frente a atenciones durante 24 horas diarias,
prescindiendo de apoyos y de servicios. Este fendmeno, supuso una gran limitacidon de su
libertad individual, y cred una relacion de dependencia total (5).

El trabajo de Martinez-Lépez J.A. (5), a partir de una muestra de 105 participantes, con la
intencidn de aproximarse a los cuidados de larga duracidn durante el pico de Covid-19, sefiala
respecto a la actividad laboral de los cuidadores, que antes del comienzo de la pandemia el 46%
estaban activos y un 34% estaban inactivos. Sin embargo, a partir de la Declaracidn del Estado
de Alarma, los datos se invirtieron, aumentando el desempleo a un 47% y disminuyendo el
porcentaje de personas activas a un 34%. A partir de estos datos, se dedujo que, solamente una
de cada tres personas conservé el empleo, y dos tercios tuvieron plena disponibilidad para llevar
a cabo los cuidados dentro del seno familiar.

A pesar de que este hecho facilité la disponibilidad para llevar a cabo el cuidado, de forma
paralela creé también una situacién de dependencia econdmica y emocional y generd que el
cansancio emocional de los cuidadores creciera de forma considerable (5,6).

Esta investigacion (5), concluye que el 43,8% de los 105 cuidadores participantes, registraron
altos niveles del agotamiento emocional, trayendo consigo fatiga fisica y psicolégica, pérdida de
energia, agresividad, sintomas depresivos, estrés, trastornos alimenticios y alteraciones
gastrointestinales, cefaleas y migranas, trastornos cardiovasculares, déficit de atencién y de
concentracion, ademas de frialdad afectiva.

En esta linea el trabajo de Tsapanou (32) realizado entre 339 cuidadores mostré evidencia de
un incremento muy significativo en la intensidad de los cuidados, tanto en lo que se refiere a la
carga psicoldgica (60%) como la fisica (39%).

El estudio realizado por Hwang Y. y cols. (34) con 34 cuidadores, mostré que hasta el 76,5% de
los cuidadores sufrieron ansiedad. La figura 3, muestra el marco conceptual del estudio a partir
del modelo de estrés de los cuidadores de Pearlin (35), dentro del contexto situacional de Covid-
19. En él, factores como la edad y el sexo de los cuidadores, el empeoramiento de la
sintomatologia de las personas con demencia y el indicador subjetivo del impacto de la
pandemia, podrian estar asociados a la ansiedad de los cuidadores.
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Figura 3. Factores relacionados con la ansiedad del cuidador durante la pandemia por COVID-19 (34)
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Con el objetivo de explorar las experiencias de las personas afectadas por demencia y sus
cuidadores durante la pandemia, el trabajo de Tam M. y cols. (36) realizado entre 417
cuidadores, mostré entre ellos sentimientos de soledad y angustia secundarios al hecho de tener
gue asumir nuevas tareas adicionales a sus funciones habituales asi como la necesidad de tomar
descansos por agotamiento.

El estudio de Balladares J. y cols.(27), reveld un incremento de la violencia intrafamiliar hacia los
cuidadores por parte de las personas con demencia, que se mostraron mas irritables y agresivas.
Experimentaron dificultad para el manejo de estas conductas agresivas y complejas en situacion
de aislamiento, y manifestaron haber tenido obstdculos y problemas de comunicacién con los
servicios sanitarios para solicitar ayuda.

La ansiedad y el miedo ante los procesos de morir del otro, es otro de los aspectos presentes en
la literatura. El trabajo de Martinez-Lépez J.A. (5), realizado entre 105 cuidadores, muestra que
un 92,4%, expresaron un extremo nivel de ansiedad en este sentido a causa de la transmisién
por parte de los medios de comunicacion, de noticias con el aumento de las muertes a causa del
virus (siendo la tercera edad un colectivo de riesgo).

El miedo fue otro de los sentimientos hallados en el estudio de Cohen G. y cols. (37) durante el
confinamiento, con el testimonio de 80 familiares a cargo de personas con demencia. Entre sus
conclusiones, destaca que aquellos que cuidaban a personas con una demencia en estadio leve,
sintieron miedo a contagiar a la persona al asistirlo en las actividades instrumentales. Sin
embargo, los familiares de personas con enfermedad de Alzheimer en fase mas avanzada,
sefalaron que su mayor angustia provenia del miedo de no disponer de apoyo y ayuda.
Igualmente, el estudio revelé que los cuidados se intensificaron por la susceptibilidad de las
personas cuidadas y el riesgo de transmisién del virus, de forma que los cuidadores padecieron
tristeza, irascibilidad, miedo a la muerte y soledad (37).

El estudio de Carcavilla N. (38), realizado a través de encuesta online a 106 cuidadores, con el
objetivo de conocer sus experiencias y percepciones durante el brote de Covid-19, sefiala como
momento mas complicado del dia en el cuidado de las personas con demencia, la media tarde.
En cuanto a las situaciones mds dificiles experimentadas, se encontraron el hecho de no poder
salir (56%), el tiempo de la ducha (30%), el tiempo dedicado a las actividades lUdicas y el aseo
personal (30%). Otros momentos complicados que narraron los cuidadores fueron la hora de la
comida y de vestirles (12,5 %) y el momento de administrar la medicacion (1,5%).

El momento en el que los cuidadores mas ayuda echaron de menos fue la hora del ocio y el
entretenimiento (46%), la hora de ducharse (25%), al acostarse (21%), durante su aseo personal
(17%), la hora de vestirse (12%), y la hora de comer (10%).

Estos resultados, ponen de manifiesto la gran presién que han sufrido los cuidadores en el plano
psicoldgico, familiar, laboral y social durante la pandemia.

Como consecuencia, se produjo aumento del consumo de farmacos (como ansioliticos y
antidepresivos), para la reduccidon de los estados de ansiedad y las alteraciones del suefio.
Durante la primera ola, mds del 27,3% de los cuidadores aumentaron su consumo. De forma
andloga, suministraron mayores dosis de los farmacos a los familiares con demencia, sin obtener
muy buenos resultados (38).

Otras medidas adoptadas fueron hacer ejercicio fisico dentro del hogar, cocinar, escuchar
musica, meditar etc. Algunos, también encontraron soporte en familiares, servicios sociales, o
en cuidadores especialistas en estimulacidn de deterioro cognitivo (38).

Ante la pregunta abierta que se les formuld en cuanto a qué cambiarian si se repetiria la
situacién, contestaron que les gustaria tener “mas apoyo profesional por el cierre de centros de
dia”, “medidas de apoyo para mantener las rutinas de los pacientes” y “permitir dejarles salir a
pasear al exterior con sus cuidadores sin limite de tiempo” (38).
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Desde un punto de vista intervencionista para estos cuidadores incluidos los que tienen mayor
nivel de resiliencia, se encuentra participar en intervenciones psicoldgicas en linea, para reducir
la sintomatologia depresiva, la ansiedad y los niveles de sobrecarga (41).

5. CAPITULO Iil: IMPACTO DE LA PANDEMIA EN LAS PERSONAS CON DEMENCIA, SUS
CUIDADORES Y LOS PROFESIONALES DE LA SALUD EN LAS RESIDENCIAS DE ANCIANOS

Otro de los colectivos afectados por la pandemia, han sido las personas con demencia que vivian
en residencias de ancianos, sus familiares y los profesionales de la salud que trabajaban en estas
instituciones. El trabajo de revisién de Palacios D. y cols. (41) en el que se incluyeron 16 estudios,
se centré en describir las experiencias de residentes, familiares y trabajadores sociales y
sanitarios en las residencias de ancianos durante la pandemia. Los hogares de ancianos tuvieron
grandes dificultades para administrar los recursos, lo que se vio agravado por el agotamiento
emocional de los residentes, empleados y familiares.

Durante la primera ola, se estima que, aproximadamente la mitad de las muertes a causa de la
infeccidn por Covid-19, fueron residentes en hogares de ancianos a causa de su vulnerabilidad,
fragilidad y pluripatologia. La situacién de emergencia que invadié a la sociedad, sorprendio de
forma abrupta a la totalidad de las residencias que se encontraban desprovistas de recursos
suficientes para la proteccidn de sus residentes y trabajadores. Problemas como no disponer de
equipos de proteccidon o ser escasos, la ausencia de pruebas diagndsticas rapidas para la
deteccidn precoz y evitacion de los contagios masivos, ademads la precariedad y escasez de
personal, hicieron que la situacién se tornara complicada. Todo ello, contribuyé a la
diseminacion masiva del virus, siendo los mayores, por su edad avanzada, fragilidad y
morbilidad, el colectivo mas golpeado (41).

Esta situacién, condujo a que los gobiernos adoptasen medidas para la proteccidn a estos grupos
vulnerables evitar la propagacidn masiva del virus en la comunidad. La mayor parte de estos
centros, tomaron mediadas en este sentido. Algunas de ellas fueron, la prohibiciéon de entrada
a los visitantes y familiares en los centros, la prohibicién de salir a la calle a los residentes y la
suspensidn de actividades sociales y grupales (42).

Estas medidas restrictivas de contacto, se ampliaron también hacia los empleados de las
residencias que, como medida de prevencién, tenian orden de minimizar el contacto con los
residentes, afectando esto a su atenciéon. Como aspecto positivo, en los hogares de ancianos,
aparecieron iniciativas creativas y nuevas formas de liderazgo para satisfacer las necesidades
emergentes durante la pandemia. (41).

5.1. Impacto en las personas con demencia

Las medidas restrictivas y de aislamiento para la prevencion de los contagios adoptadas en estos
centros durante la pandemia, han tenido consecuencias en la salud de las personas con
demencia. Se ha evidenciado un empeoramiento de su salud y bienestar, tanto en el aspecto
fisico como en el emocional (41), observandose mayor afectacion emocional en aquellas
personas con demencia de leve a moderada (42).

Los cuidadores detectaron en las personas con demencia, deterioro de las funciones cognitivas,
aburrimiento, empeoramiento de la calidad del suefio y aumento de las depresiones, como
consecuencia de la reduccién de sus actividades cotidianas (41-44).

La mayoria transmitid que notaron disminucién del estado de animo de las personas con
demencia, pérdida de autonomia y de cognicidén, especialmente aquellos con deterioro
cognitivo, lo que vino a poner en evidencia la importancia de la presencia y de la estimulacién
por parte de los cuidadores (44).
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Otro 4rea de afectacidn, ha sido la soledad, definida como una emocion subjetiva compleja,
experimentada como un sentimiento de ansiedad e insatisfaccion asociado con la falta de
conexion o comunidad con los demds, y un déficit entre la cantidad y calidad real y deseada de
compromiso social (45). La soledad constituye un factor de riesgo real para la salud y el bienestar
de las personas, sobre todo en la tercera edad asociado a su vulnerabilidad. Produce un dafio
emocional y fisico en los individuos, asocidndose a un empeoramiento de la salud y a la
reduccion de la esperanza de vida. Tanto la soledad, como el aislamiento social, aumentan el
riesgo de sufrir ansiedad, depresién, disfuncién cognitiva, enfermedades cardiacas y mortalidad
en las personas mayores (45). Segun Vivek Murthy (46), la soledad estd asociada a una
reduccion de la esperanza de vida mayor que la obesidad e igual a fumar 15 cigarrillos por dia.
Puede conducir a consecuencias nocivas como presion alta, depresién suicida y ansiedad, que
son perjudiciales para el buen funcionamiento del sistema inmunitario y el sistema nervioso
central (47). Como consecuencia de la limitacién de visitas de sus familiares y cuidadores,
también se detectaron sentimientos de tristeza y soledad en las personas con demencia (40).

En otro sentido, el estudio de Smaling y cols. (42), revelé que desde el punto de vista de los
cuidadores familiares, habian observado en las personas con demencia un deterioro de su salud
fisica, que se tradujo en aumento de peso y de tensién muscular, como resultado de la reduccion
de actividad fisica y de oportunidades para salir al aire libre. También observaron, unincremento
de los trastornos de comportamiento y asi como de su incontinencia (41,48).

El estudio llevado a cabo por Verbeek y cols. (49) en 26 hogares de ancianos, con el objetivo de
estudiar el impacto de las restricciones en el bienestar de estas personas, reveld que
permitiendo que se ampliaran las visitas con cautela, se producia un impacto positivo,
mejoraban de forma relevante las experiencias y el bienestar de los residentes, sus cuidadores
y el personal sanitario.

Todos reconocieron el valor de contacto real y personal entre residentes y sus seres queridos.
A los residentes con demencia les resultaba complicado no poder tocar a un familiar, porque,
aunque los empleados desempenan el cuidado con gran profesionalidad, nunca podrian ser
capaces de sustituir el contacto emocional con un miembro de su familia.

Por lo tanto, se plantea la cuestién de si proteger a los mayores implementando medidas
drasticas y estrictas privandoles de contacto humano, ha supuesto para ellos un beneficio, mas
aun cuando parece que responden de forma positiva al contacto piel con piel, simplemente
tomados de la mano mientras se les pregunta como se sienten (50).

5.2. Impacto en los cuidadores familiares

En cuanto a las repercusiones de la pandemia en los cuidadores informales de las personas con
demencia que se encontraban ingresados en las residencias de ancianos, la literatura ha
mostrado una disminucion significativa de su bienestar psicosocial y emocional durante el
confinamiento (44).

El estudio de Smaling y cols. (42), se centré en el estudio del impacto del distanciamiento social
debido a la pandemia en personas con demencia, cuidadores familiares y profesionales de la
salud. En cuanto a los cuidadores familiares, el estudio reveld las grandes dificultades que éstos
experimentaban para asumir y encajar las restricciones de las visitas. La restriccion de las visitas
y el contacto con sus familiares, les resulté muy frustrante sintiéndose excluidos de la
responsabilidad de los cuidados que por otra parte habian ejercido de forma permanente antes
del ingreso en la residencia(42).

En el estudio de O’Caoimh y cols. (44) realizado entre 202 cuidadores familiares, mostré que
gran parte de ellos tuvieron un bajo bienestar, una quinta parte reveld que el apoyo en su papel
de cuidadores por parte del personal de las residencias fue deficiente, un tercio expresé no estar
satisfechos con la atencién y que las restricciones habian afectado a las personas con demencia.
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La mayoria percibié que los residentes no se encontraron bien, teniendo esta percepcion un
impacto en sus opiniones y sentimientos.

A pesar de estas limitaciones, muchas residencias permitieron visitas de atencién compasiva en
la Ultima etapa de la vida (41,51,52).

En otro aspecto, el hecho de delegar completamente los cuidados en terceras personas en una
situacién tan delicaday critica, generd en los cuidadores temor y ansiedad, provocandoles cierta
intranquilidad el hecho de que la persona con demencia no se adhiriese a las medidas de
proteccion y pudiese contagiarse (41,42).

En cuanto a los medios de comunicacién alternativas ofrecidos para poderse comunicar con sus
familiares, como las videollamadas y las conversaciones en la ventana, no les parecieron las
mejores alternativas, por resultar un desafio el uso de las tecnologias para las personas con
demencia, pero aun asi lo agradecieron y expresaron que estas opciones fueron mejor que no
poderse comunicar (42).

5.3. Impacto en los profesionales de la salud

Los profesionales de la salud se han enfrentado también a grandes desafios durante la pandemia
por Covid-19, estando expuestos a altos niveles de estrés y sobrecarga fisica y emocional.

En momentos de incertidumbre y caos, sufrieron la exigencia de adaptarse constantemente a
los cambios en las dindmicas y rutinas, las pautas, los protocolos, los turnos, los calendarios y
los valores, recibiendo en muchas ocasiones pautas y érdenes contradictorias. Sintieron miedo
al contagio, a la gravedad de la enfermedad y la muerte, estando constantemente expuestos al
sufrimiento. También sintieron miedo por la falta de equipos de proteccién individual y por la
responsabilidad de estar a cargo de personas vulnerables. Mantener a sus pacientes y a ellos
mismos a salvo de infecciones, y adaptarse esta situacion, supuso todo un reto (41,42,52,53).

Segun el estudio de Smaling y cols (42), el aumento de la carga de trabajo de los profesionales
de la salud, fue uno de los fenédmenos mads evidentes durante este periodo. Esta se vio
incrementada como consecuencia de las responsabilidades adicionales que les fueron
asignadas. A menudo tuvieron que trabajar horas extraordinarias a causa de la escasez de
personal, por las numerosas bajas por enfermedad de sus compafieros y como consecuencia de
la ausencia de los cuidadores informales en los centros. También los profesionales sanitarios de
ayuda domiciliaria, afiadieron que las personas con demencia que estaban en sus hogares,
requerian servicios ampliados y ellos tenian que suplir a muchos de sus compafieros, que se
encontraban de baja laboral, empleando mayor nimero de horas extraordinarias en su jornada
diaria (42,54).

El aumento del estrés y desestabilizacion emocional, fueron otros de los fenémenos
experimentados por este colectivo. Aparte de la tensidn y el miedo a la diseminacién del virus y
la angustia de observar la gran cantidad de victimas fallecidas, algunos testimonios apuntaron
situaciones estresantes como consecuencia del incumplimiento de algunos familiares de
personas con demencia de las normas y medidas de seguridad de las residencias. Vivieron
situaciones en las que tuvieron que recurrir a los servicios de seguridad, para mantener a los
familiares alejados de las instalaciones, aunque comprendian su angustia (42).

Otro édrea de dificultad para estos profesionales, fue la gestion del final de la vida y el duelo en
las personas que atendian. Estas vivencias les afectaron hasta tal extremo, que algunos
describen las situaciones, como “desgarradoras”. Las medidas restrictivas permitian que los
familiares se aproximasen con un traje de proteccidon a una distancia minima de 1,5 metros.
Contemplar y acompaiiar a los familiares en momentos de despedida, o ver como otros ni
siquiera pudieron estar con ellos ni tocarles, resulté desolador (42).

La mayoria de los profesionales de la salud, mostraron gran preocupacion por los cuidadores
familiares, y reconocieron que las medidas restrictivas fueron demasiado estrictas e incluso, en
algunos casos, se arrepintieron de hacer cumplirlas, sintiendo sentimientos de culpa (42).
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En otro sentido, el trabajo de Lazaro y cols. (52), mostré ademds aspectos positivos entre los
profesionales de atencién sanitaria destacando:

1. El sentido de pertenencia, propdsito y equipo: afianzando el trabajo en equipo, con un
propdsito comun en la busqueda del bienestar, permitiéndoles desarrollar relaciones
significativas.

2. Actitud positiva y confianza: con una actitud de compafierismo para la creacién de un
buen clima actuando con responsabilidad y autonomia.

3. Desarrollo de la informacion y de la comunicacion: Aprendiendo a hacer un buen
manejo de esta, y utilizandola como herramienta clave para el bienestar y el
mantenimiento del vinculo entre los pacientes y familiares.

4. El reconocimiento: Busqueda de la contribucién personal de cada individuo,
importancia del reconocimiento social, de la organizacién y aceptacion de pertenecer a
un todo.

5. La busqueda de espacios para el bienestar: reconociendo la importancia de generar
lugares de encuentro para el bienestar, aprendizaje y la cohesién.

También en un sentido positivo, algunos profesionales de la salud valoran que, durante el
confinamiento debido a la pandemia, surgieron ideas creativas para animar a los residentes
como actuaciones musicales desde las ventanas, o juegos de mesa al aire libre, a diferencia de
las personas con demencia que vivian en sus hogares, iniciativas muy positivas sobre todo
durante la primera ola, en la que incluso los Centros de Dia cerraron sus puertas. En cuanto al
uso de equipos de proteccidon en las personas residentes, sus equipos de proteccidon fueron
menos impactantes que en las personas con demencia que residia en sus domicilios, debido a
gue estaban mds familiarizadas con ellos, a diferencia de los segundos que sélo los utilizaban
cuando el personal sanitario de ayuda a domicilio les visitaba en sus hogares (42).
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6. CONCLUSIONES

Los cuidadores informales, son los principales proveedores del cuidado de las personas con
demencia, encontrandose sometidos a numerosos estresores, que afectan a su integridad
biopsicosocial, tanto en el plano psicolégico, como en el fisico y socioecondmico, como
consecuencia de la alta complejidad de los cuidados

La literatura evidencia, que los fendmenos mas presentes experimentados por los cuidadores
informales como consecuencia del cuidado de personas afectadas de demencia, son la carga
emocional y el estrés, asocidndose éstos, a estrategias de afrontamiento ineficaces y apoyo
social insuficiente.

La pandemia por Covid-19, con las medidas restrictivas y la disminucidn de interaccidn social
acentud de forma significativa las dificultades a las que se enfrenta este colectivo, afectando de
forma significativa en la salud y el equilibrio emocional de las personas con demencia, sus
cuidadores y el personal sanitario.

La disminucion o el cese de las actividades con el distanciamiento y la disminucién de la
interaccion social, provocd que las personas con demencia, manifestaran un empeoramiento de
su salud y bienestar. Presentaron mayor deterioro cognitivo, deterioro de la movilidad,
alteraciones del estado de dnimo, del suefio, del apetito y de comportamiento. La mayoria
manifestd sintomatologia depresiva, con disminucién de la comunicacién, mostrando apatia,
tristeza y soledad.

Para los cuidadores informales de las personas afectadas de demencia, la pandemia supuso un
aumento de la sobrecarga y una disminucion significativa de su bienestar, tanto en aquellos que
cuidaban en el dmbito familiar, como para aquellos que tenian a sus familiares en las residencias
de ancianos. Para los que desarrollaban los cuidados en el dmbito familiar, la sobrecarga, la
ansiedad, el estrés, la fatiga, el agotamiento y el miedo, fueron los principales fenémenos
experimentados, mientras que, en los cuidadores de personas con demencia institucionalizadas,
el miedo, la soledad, la inseguridad, la impotencia y frustracién de no poder visitar a sus
familiares fueron los mayores retos a afrontar.

La demencia es un fenédmeno con un gran impacto sanitario, social y econémico, y que supone
una prioridad de salud publica, haciendo necesarias intervenciones de apoyo que involucren a
todos los dmbitos, social y sanitario, para la busqueda de estrategias que mejoren la calidad de
vida y los derechos de las personas que la padecen y sus familiares cuidadores.

El apoyo a los cuidadores, ofreciéndoles soporte y formacion, es fundamental para su bienestar
y el de las personas afectadas con demencia. El conocimiento, las habilidades, la inteligencia
emocional y la resiliencia de los cuidadores, actian como factores protectores, favoreciendo su
desempeio y el funcionamiento familiar, aumentando la satisfaccién, la adaptabilidad y su
calidad de vida, y por ende la de las personas con demencia.

Por ello es necesario que desde el ambito social y sanitario se desarrollen estrategias preventivas
para dar soporte a este colectivo, teniendo en cuenta el impacto que la pandemia ha ocasionado
en este colectivo y en sus familiares tanto en entorno familiar como en el institucional.
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