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Beneficios de los Grupos de ayuda mutua para familias cuidadoras de

personas diagnosticadas de Alzheimer.

El aumento de la esperanza de vida y el creciente nimero de personas
diagnosticadas de Alzheimer (EA) nos expone a una situacion alarmante de cuidados de
larga duracién. El cuidado de una persona con EA implica una inversion de tiempo y
carga muy elevada, que recae principalmente sobre la familia. Las caracteristicas de este
cuidado afectan la salud mental y fisica del cuidador/a ademas de a su ambito social,
econodmico y laboral. Ofrecer servicios que orienten, apoyen y ayuden a asumir la tarea
de cuidado de manera mas satisfactoria, parece ser clave para una mejor calidad de vida

de la diada cuidadora/a-persona con EA.

La prevalencia de la EA es posiblemente el motor de las dos lineas de estudio
preferentes actuales: el estudio del deposito de la proteina Beta-amiloide en las placas
seniles y de la proteina TAU en los ovillos neurofibrilares en la Enfermedad de Alzheimer
(Lopez et al., 2015). El plan integral de Alzheimer y otras Demencias (2019- 2023),
recogia que la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer (EA) ronda el 0,05% entre las
personas de 40 a 65 afios; 1,07% entre los 65-69 aios; 3,4% en los 70-74 anos; 6,9% en
los 75-79 afios; 12,1% en los 80-84; 20,1% en los 85- 89; y 39,2% entre los mayores de
90 afos. Por su parte, la OMS, calcula que entre un 5% y un 8% de la poblacion general
de 60 afios sufre o sufrird demencia. Aunque la edad se considera el principal factor de
riesgo de la demencia, las personas menores de 65 afnos que la padecen nos indican que
la demencia no es una consecuencia inevitable del envejecimiento, por lo que no afecta
exclusivamente a personas mayores. Aun asi, la demencia tipo Alzheimer es una de las
principales causas de discapacidad y dependencia entre las personas mayores. Es
responsable del 11,9% de los afios vividos con discapacidades debidas a enfermedades

cronicas.

La EA, es una demencia progresiva y degenerativa de las células cerebrales.
Provoca deterioro de la memoria, del pensamiento y de la conducta de la persona afectada,
ademas de una disminucion de las funciones intelectuales, dificultando el aprendizaje de
nuevos conceptos e interfiriendo en la capacidad de llevar a cabo las actividades de la

vida diaria.
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Yaen 1999, la Asociacion Psicogeriatrica Internacional (IPA) pidid atencion sobre

la importancia de los “sintomas psicologicos y conductuales de la demencia”,
principalmente dando relevancia a la sintomatologia clinica de la enfermedad como causa
del sufrimiento del paciente y su familia. El impacto de la EA puede resultar abrumador
no solo para quienes la padecen, sino también para las personas cuidadoras y sus
familiares. Hasta el afio 2015, solo los criterios establecidos por la NIA-AA (National
Institute of Aging estadounidense y Alzheimer’s Association), incluian los sintomas
psicolégicos y conductuales de la demencia para el diagnostico. En Mayo de 2022, con
la puesta en vigor de la CIE-11 si se ven incluidos los trastornos psicologicos o del
comportamiento de la demencia debida a la enfermedad de Alzheimer pero como mera
especificacion, no como sintomatologia nuclear, o incitadora del diagndstico precoz y por

tanto de la toma de accidn sobre la enfermedad.

La importancia del diagndstico de los sintomas psicoldgicos y conductuales de la
demencia evitaria el deterioro de la calidad de vida y el sufrimiento de pacientes y
familiares, permitiendo optar por el tratamiento a tiempo y asi planificar una atencion

adecuada (Romero & Garrido, 2018).

El cuidado de un familiar mayor con dependencia supone una experiencia
generalmente prolongada en el tiempo que puede acarrear consecuencias adversas en la
vida de su cuidador (Brodaty et al., 2003). La sobrecarga y desestructuracion aparece en
distintos ambitos de su vida personal, social y laboral. Papastavrou et al., (2007) sefialan
que el 68.02% de los cuidadores de pacientes con demencia estan excesivamente
sobrecargados, y Pinquart y Sorensen (2003) afirman que los cuidadores de personas con

demencia muestran mayores niveles de malestar psicoldgico que los no cuidadores.

En la actualidad, sabemos que la enfermedad de Alzheimer no tiene cura y que el
tiempo de dependencia es variable segun la persona que lo suftre, por lo que el tratamiento
de eleccion es principalmente sintomatico, es decir, esta centrado en reducir el impacto
del deterioro cognitivo, funcional y minimizar la aparicion de sintomas psicologicos y
conductuales. Son dos, los tipos de tratamiento de eleccion: tratamiento farmacologico y
tratamiento no farmacolédgico. A pesar del gran niimero de investigaciones al respecto,
aun no se han encontrado evidencias de estos tratamientos en la EA u otras demencias

(Salomone et al., 2012).
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El papel que juega la familia en el cuidado y desarrollo de sintomas en el enfermo

es crucial ya que es el pilar fundamental en la provision de cuidados. Los sintomas
psicolégicos-conductuales en los pacientes con enfermedad de Alzheimer se asocian a un
peor prondstico, una institucionalizacién precoz y un incremento de la sobrecarga del

cuidador (Garzon & Pascual, 2018).

La persona cuidadora es considerada como “enferma silente”, al acumular una
serie de malestares, producidos por la carga del cuidado, que son enmascarados detras del
alto nivel de exigencia del familiar enfermo, obviando la necesidad de su auto-cuidado
(Martinez, 2012). La sobrecarga esta presente en el 68,02% de los casos (Papastavrou et
al., 2007) y muestran niveles mas altos de malestar psicologico que los no cuidadores
(Pinquart y Sorensen, 2003). Ansiedad e insomnio, pérdida de apetito y abandono de uno
mismo son algunos de los efectos negativos experimentados por la persona cuidadora
(Barry, 2014). La sobrecarga, el deseo de institucionalizar (Martindale-Adams et al,
2016), asi como la vivencia de un duelo anticipado (Woolmore-Goodwin et al, 2015)

confirman la existencia de consecuencias negativas derivadas del cuidado.

Los tratamientos habituales que reciben las personas cuidadoras para atender la
salud fisica y mental propia son la ingesta de medicamentos en un 26%, tratamiento
psicoldgico o salud mental en un 24.1% y un 11.2% reportaron que recibian algin tipo de

apoyo espiritual (Rivera, 2015).

Los principales programas que se han utilizado en busca de una mejora del estado
de salud mental de la persona cuidadora han sido los de respiro, autoayuda, psico-
educativos y psicoterapéuticos (Losada et al., 2007). Siendo las intervenciones cognitivo-
conductuales en su adaptacion al cuidado (Knight et al., 2000) los que han obtenido
porcentajes mas altos de mejora. Por ejemplo, el afrontamiento de las situaciones
caracterizado por la utilizacion de estrategias centradas en el problema se asocia con un
mayor bienestar psicologico del cuidador segun Gottlieb y Wolfe (2002). Las terapias
cognitivo-conductuales (TCC) han mostrado los mayores niveles de eficacia en una
mejora del estado de salud mental de las personas cuidadoras de enfermos con demencia,
aun asi hay estudios que confirman que algunas personas no responden de forma eficaz a
este tratamiento (Dimidjian et al., 2011). Tener en cuenta otros procesos de cambio para
complementar la TCC, puede ser util para trabajar con los familiares cuidadores que no
se benefician de este tipo de intervencion (Marquez et al., 2010). En el programa de
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intervencion en resiliencia para cuidadores informales de pacientes con EA (PIRCA,
2017) al analizar la variable de sobrecarga del cuidador principal muestran una
disminucion en la escala del cuidador Zarit, destacando que el trabajo grupal permiti6 que
la experiencia de cuidado se compartiera y que no sintieran que solo ellos tenian que
afrontar dicha situacion (Cerquera & Pabon, 2015). De igual forma las intervenciones
multicomponente, que ofrecen el relevo o respiro, permite que el cuidador informal
disminuya la sobrecarga e incremente el apoyo social percibido (Cordoba, 2021). Estos
modelos multicomponente, consideran al individuo en funcion de su contexto
interpersonal y permiten crear redes de ayuda mutua de caricter social, pero con
influencia directa sobre el bienestar emocional de la persona cuidadora. En esta linea, ya
el estudio de Bright, Baker y Niemeyer en 1999 mostro que Grupos de ayuda mutua

obtuvieron datos similares a las intervenciones profesionales aplicando TCC grupal.

Los grupos de ayuda mutua (GAM) se presentan como una oportunidad para que
las personas cuidadoras sociabilicen entre ellos, compartan experiencias y se sirvan de
modelo positivo a la hora de tomar decisiones importantes que son requeridas por su
situacion vital (Reinante et al., 2011). De hecho, se ha observado un mayor apoyo social
en personas cuidadoras que participan en GAM, lo que conllevaria a una mejor adaptacion
al cuidado (Christensen, Golden, & Gesell, 2019). Los GAM tienen un impacto profundo
en el sistema familiar, especialmente en su estructura de roles y las funciones de la familia
(Hemamalini et al., 2014), ademas, entre los beneficios se encuentra el de aumentar sus
estrategias de afrontamiento y tener apoyo emocional respecto a la vivencia de la
enfermedad (Pasquini et al., 2022) coincidiendo con el objetivo de las TCC, consideradas
las mas eficaces, para mejorar el bienestar psicologico de las personas cuidadoras (Knight

et al., 2000).

Como afirmaba Wang L-Q, et al (2012), las personas cuidadoras, obtienen
mejorias significativas en los niveles de angustia y calidad de vida tras participar en estos
grupos y una mejor adaptacion al cuidado (Christensen, Golden, & Gesell, 2019). De
igual forma, afirman Piersol et al. (2017), que el hecho de compartir experiencias y
aprender unos de otros, aumenta la preparacion y la confianza en si mismos, asi como
mejora el bienestar y reduce la depresion, la carga y el estrés en el cuidador/a. Datos que
corrobora Sottys & Tyburski, (2020), detallando que, los GAM o grupos de apoyo, ayudan

a aumentar la autoestima, la sensacion de mas oportunidades y fomentan sentimientos
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positivos. Por tanto, actian como un factor protector contra el desarrollo de enfermedades

somaticas y como variable socializadora (Martindale-Adams et al, 2016).

Se clasifican en 3 los tipos de grupos de ayuda para familiares: informativos, de
ayuda mutua y de apoyo. Los grupos informativos tienen como principal objetivo ayudar
a las familias a cuidar mejor al enfermo a través de informacion médica y/o de
atencion de enfermeria. Los grupos de ayuda mutua se fundamentan en el apoyo entre
sus miembros, si bien, éstos han ido evolucionando a ser guiados por un profesional
y definiéndose como grupos de apoyo, donde se atinan los aspectos anteriores de
informacion y de apoyo-orientacion y aprendizaje de estrategias (Conde, 2006). La ayuda
mutua, facilita el desarrollo de la autonomia personal, permite satisfacer necesidades
humanas bésicas como las necesidades de seguridad, afecto, sentido de pertenencia y
autoestima y promueve la accion social, (Gracia, 2017), y ademas, alivia el aislamiento
social y mejora la calidad de vida de la persona cuidadora y del enfermo (Alieske, 2016).
De hecho, se ha observado un mayor apoyo social en personas cuidadoras que participan
en GAM, lo que conllevaria a una mejor adaptacion al cuidado (Christensen, Golden, &
Gesell, 2019). Wang L-Q, et al (2012), afirman que, los participantes de los grupos de
ayuda mutua, tuvieron mejorias significativas en los niveles de angustia y calidad de vida,

incluso en el GAM encuentran una terapia para resolver su ansiedad (Pires et al., 2017).

Mantener a la persona con EA en su hogar, junto con la familia y con ello retrasar
la institucionalizacion se considera como un éxito de cuidado por parte de los
cuidadores/es (Barry, 2014). El apoyo social y de la comunidad se sefialan como factores
protectores para esta situacion (Mileski et al., 2017), asi como la adquisicion de
habilidades de afrontamiento (Coetsee, 2008) y el estar bien informados y educados sobre

la demencia como enfermedad y su progresion (Mileski et al., 2017).

Con estos datos, cobra sentido la necesidad de proveer de una atencion de calidad,
adaptada a los perfiles de las personas que ejercen el cuidado y la sintomatologia concreta
de la persona con EA. Flexibilizar los horarios de participacién y compensar los costos,
combinando los apoyos sociosanitarios especializados con el apoyo de la comunidad.
Parece ser imprescindible para el éxito en la experiencia del cuidado desarrollar
programas de capacitacion especifica para la persona cuidadora, ademas de la necesidad
de atender sus propias necesidades. Esta capacitacion quiza seria mas eficiente si se
prestara en el lugar en el que se prestan los cuidados y se tuviera el apoyo experiencial de
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otras personas cuidadoras. Los grupos de ayuda mutua o apoyo permiten el acceso a la
capacitacion, al apoyo sociocomunitario y sin un coste elevado ni econémico ni en

tiempo.
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