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INTRODUCCION

Actualmente nos encontramos frente a un proceso de envejecimiento acelerado. Se ha
observado que la piramide poblacional se esta invirtiendo, cada dia hay menos
nacimientos y los adultos mayores cada dia son mas , es asi que también requieren de
mayores cuidados y para desarrollar esta dificil y ardua tarea se requiere de una
persona que sera la encargada de brindar los cuidados requeridos y satisfacer las

necesidades del adulto mayor.

La presente investigacion tiene como objetivo principal: Identificar la sobrecarga del
cuidador primario de la persona con E.A. (Enfermedad de Alzheimer) e identificar el
dafio en la salud del cuidador primario de la persona con E.A. (Enfermedad de

Alzheimer)

Es en este contexto que surge la necesidad de estudiar al cuidador primario vy la
sobrecarga a la que se ve expuesto al desempenfar este papel, asi mismo el dafio a la
salud que se presenta al desarrollar este papel fundamental para el Adulto Mayor con
demencia. Cuidar es un acto de amor y agradecimiento, sin embargo, cuidar, puede
llegar a ser una situacion estresante y desgastante para el Cuidador Primario, siendo un
factor de riesgo para desarrollar problemas de salud que hasta ese momento no se

hacian presentes en el Cuidador Primario.

Para el desarrollo del presente trabajo se tomaron en cuenta variables como: Adulto
mayor, Cuidador Primario, Sobrecarga y dafio a la salud del Cuidador Primario. Dentro
del marco tedrico se trabajo con cada una de las variables, asi mismo en el desarrollo

del planteamiento del problema surgié la pegunta de investigacion.

Para la recoleccion de datos de aplico la escala de Zarit a los Cuidadores Primarios de
la Asociacion y Fundacién Alzheimer, respectivamente. Y para el posterior

procesamiento de datos se utilizo un programa de Office, Excel.

En esta investigacion se busca identificar la sobrecarga y el dafio a su salud que

experimentan los cuidadores primarios de personas con Alzheimer.



Dentro del presente trabajo se encuentran sugerencias que enfermeria puede realizar
para que el cuidado que sea brindado al adulto mayor sea de calidad. Basicamente el
enfoque en el que se desarrollaria enfermeria es orientando a los cuidadores primarios,
no solo en los cuidados que requerira el adulto mayor, si no también informando sobre

los cambios que se presentaran en el transcurso de la enfermedad.

El presente trabajo no solo se enfoca en el cuidador primario del adulto mayor como
objeto de estudio y lo que conlleva asumir este papel tan importante en el desarrollo de
la enfermedad. No se debe olvidar que para brindar un cuidado de calidad el cuidador
primario se debe encontrar en adecuadas condiciones puesto que en caso contrario el
cuidador primario puede llegar a caer en situaciones de sobrecarga y con ello repercutir

en su labor y no brindar cuidados de calidad.



1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Desde el origen de la humanidad otorgar cuidados de calidad ha sido una parte
importante, fundamental para la sobrevivencia de la humanidad, este cuidado a su vez
es otorgado, la mayoria de veces por mujeres: hijas, hermanas, esposas, ellas son las

personas a las que se les dejado esa tarea a desarrollar.

El papel de enfermeria trata basicamente de otorgar un cuidado para preservar la salud
0 en otros casos recuperar la salud, es importante que el cuidado que se brinda sea de
calidad, cubriendo las necesidades basicas de los pacientes. Se puede decir asi, que

parte fundamental de enfermeria es brindar un cuidado de calidad a las personas.

Si bien es cierto que cuidar es una actividad basica para mantener y preservar la salud
es importante retomar una definicidon de cuidado y en este contexto se menciona esta
definicion que es de Colliére en la cual nos dice que “cuidar es, ante todo, un acto de
vida en el sentido que cuidar representa una infinita variedad de actividades dirigidas a

mantener y conservar la vida y permitir la continuidad y la reproduccién”?

Observando que el numero de adultos mayores cada dia aumenta, surge la
incertidumbre sobre quienes seran las personas capacitadas o no que cuidaran de ellos

y como asumiran ese rol de Cuidador Primario.

Cuidar de adultos mayores con demencia representa una gran carga fisica y
emocional para todo la familia y mas aun para el cuidador primario, en él recaen la
mayoria de las obligaciones y los cuidados. El es el encargado de otorgar un cuidado de
calidad y en muchas ocasiones por hacerlo de la mejor manera, termina descuidandose
el mismo, tanto su salud fisica, como emocional, inclusive su circulo social se ve
disminuido, todo esto puede llevarlo a episodios de tristeza e inclusive que se haga

evidente alguna enfermedad que hasta ese momento no se habia desarrollado.

! Colliére Francoise, Marie. Promover la vida, 1lera Edicién. Editorial Espafia Mac Graw Hill Interamericana. 1993. 27-
33.
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No resultara raro que el cuidador primario de la persona con Enfermedad de Alzheimer
debido a la demandante carga de cuidados que debe brindar y situaciones en la que se
ve inmerso presente ciertos episodios de stress. La OMS define el estrés como: “el
conjunto de reacciones fisiolégicas que prepara al organismos para la accién™ vy la
aparicion de éste esta relacionada con las mdultiples circunstancias que se presentan en

la vida.

Si bien, para los enfermeros aun contando con los conocimientos necesarios para
brindar un cuidado de calidad es dificil lidiar con el stress, mas aun para un cuidador
primario de una persona con enfermedad de Alzheimer, ya que en muchos casos se
desconoce lo que conlleva cuidar a la persona con esta enfermedad, asi mismo los
cuidados que necesita, esto se complica mas ya que en muchas ocasiones el rol de

cuidador se asume sin tener una preparacion adecuada.

Asi se puede decir que “Los cuidadores primarios deben afrontar los cuidados de forma
solitaria, con pocos recursos humanos, materiales disponibles, provocando cambios en

el estilo de vida de ellos mismos™

Es de suma importancia que enfermeria contribuya no sélo con la atencién al paciente
con Alzheimer, sino que también se ocupe del cuidador primario por ser éste tan
vulnerable en ese papel, inclusive de la familia si fuese necesario ya que cuidar
implica una gran responsabilidad, desgaste fisico y emocional y, es parte de la labor
de enfermeria orientar para que el cuidado que se brinda sea de calidad, no
dejando de lado la salud del cuidador primario, la cual ha sido poco estudiada, sin
embargo algunos autores como Barrén y Alvarado® la han abordado, si bien en ese
articulo se habla de el Cuidador Primario de una persona con cancer se coincide en lo
que se refiere a la descripcion del perfil del Cuidador Primario, y basicamente en la

sobrecarga que experimentara el cuidador Primario en el desarrollo de este papel.

2 Organizacion Mundial de la Salud. Disponible: http://www.who.int/es/
* Castellon A; Del pino, S. Calidad de vida al mayor. Revista multidisciplinar de Gerontologia. Vol.13. Num. 3,
2003.pp. 188 192..
* Barron Ramirez Selene, Alvarado Aguilar, Salvador. “Desgaste Fisico y Emocional del Cuidador Primario en Cancer”
Cancerologia 4:2009, 39-46.
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Es asi que no podemos perder de vista que el cuidador primario de un Adulto Mayor y
una persona con cancer tienen el mismo objetivo, basicamente: Brindar un cuidado de

calidad a las personas.

2. JUSTIFICACION

Durante la revision de la literatura acerca del la Enfermedad de Alzheimer y abordando
especificamente el tema del cuidador primario se encontré que las personas encargadas
de brindar el cuidado son los familiares del Adulto Mayor, especificamente este papel

recae sobre un miembro de la familia.

Observando que el papel de cuidar sera exclusivo de una persona, resulta importante no
solo poner especial atencion al Adulto Mayor ,si no también al cuidador primario, orientar
sobre los cambios y cuidados que debe brindar para cumplir con esa labor, no por ello
desatendiendo sus necesidades ni olvidandose de lo importante que es que conserve su

salud fisica y emocional para poder brindar cuidados de calidad.

El presente trabajo se realiza para averiguar si el cuidador primario de una persona con
Alzheimer presenta sobrecarga y hasta que punto ésta puede llegar a afectar de
manera significativa las actividades cotidianas que realiza el cuidador (otorgar cuidados)
asi mismo se pretende observar si el brindar cuidados a la persona con Alzheimer

afecta la salud del cuidador primario.

Conociendo la importancia que significa brindar un cuidado de calidad debemos ser
consientes que el prestador de los cuidados debe ser una persona que sea capaz de
otorgar cuidados de calidad y por ello es necesario que se encuentre bien fisica y

emocionalmente.

Es de suma importancia que enfermeria este al pendiente no solo del paciente si no
de la familia y sobre todo del cuidador primario de una paciente con Enfermedad de
Alzheimer puesto que cuidar implica una gran responsabilidad y es parte de nuestra
labor como enfermeras orientar para que el cuidado que se brinda sea de calidad,

no dejando de lado la salud del cuidador primario.



Tomando en cuenta que parte del papel fundamental de enfermeria es brindar cuidados
de calidad, debemos enfocarnos méas en orientar al cuidador primario a lidiar con el
stress y sobrecarga que se que se presenta cuando se tiene la gran responsabilidad de
cuidar a una persona con Alzheimer. Es asi que enfermeria debe conocer, informar y
capacitar a los cuidadores primarios para que estos tengan una mejor calidad de vida y

san menos las repercusiones que se presenten en su salud.

Retomando que un principio basico del cuidado es que el prestador del mismo debe

estar bien fisica y emocionalmente.

Siendo un tema de suma importancia, ya que no soélo se debe cuidar al adulto mayor, si
no el cuidador primario, en este estudio se propone analizar las repercusiones y
sobrecarga que tiene en la salud de cuidador primario de una persona con Enfermedad
de Alzheimer.

El objetivo y los resultados de este estudio benefician al personal de enfermeria puesto
gue ayudan a conocer sobre la sobrecarga que llegara a experimentar el Cuidador
Primario y con ello poder crear e implementar estrategias para ayudar al Cuidador
Primario a afrontar y desarrollar de la mejor manera este papel, el cual es de suma
importancia para el Adulto Mayor, siendo el Adulto Mayor otro beneficiado del presente
estudio pues el cuidado que se le brinda debe de ser de calidad. De igual manera busca
beneficiar a los estudiantes que lean este estudio ya que ayuda a conocer mas a fondo
de este tema y a interesarlos para estudair mas del mismo. El Cuidador Primario es uno
mas de los beneficiados de este estudio puesto que se describe lo que puede llegar a
presentar con el paso del tiempo al ser Cuidador Primario y con ello el conocera a que
debe hacer frente en el desarrollo de ese papel tan importante.



Es de suma importancia que el personal de enfermeria influya de manera positiva en
prevenir y reconocer factores de riesgo a los que se encuentra expuesto el cuidador
primario, tomando en cuenta que el cuidador primario se ve identificado con nosotros

por factores relacionado con la identidad social, cultural y de género.

Basicamente se puede decir que la calidad de vida y de cuidado del Adulto Mayor con
Alzheimer depende de la calidad del Cuidador Primario.

Con base en lo anterior, surge la presente pregunta de investigacion:

3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cudl es la sobrecarga del cuidador primario de la persona con E.A. y el dafio a

su salud?

4. OBJETIVOS

Objetivo general

Describir la sobrecarga del cuidador primario de la persona con E.A. y el dafo a la
salud del cuidador.

1.1 Obijetivo especifico

Identificar la sobrecarga del cuidador primario de la persona con E.A.
Identificar el dafio en la salud del cuidador primario de la persona con E.A.



5 MARCO TEORICO
5.1CUIDADOR PRIMARIO

Brindar cuidados puede ser una tarea muy satisfactoria y mas aun si es a un familiar,
puesto que se trata de ayudarlo para hacer que tenga una buena calidad de vida. No
obstante el hecho de que resulte satisfactoria no quiere decir que en cierto momento,

resulte estresante, cansada y el cuidador primario experimente sobrecarga.

Uribe menciona: El cuidado diario y a largo plazo de un familiar enfermo, asi se asuma
de manera voluntaria y con carifio, conlleva a riesgos para la salud de las personas que

lo realizan, principalmente si toda la responsabilidad recae sobre una sola persona.’

En nuestro pais el cuidado de la salud corresponde en mayor medida a la familia, la cual
constituye un pilar basico en la provisién de cuidados a los pacientes. Sin embargo y
revisando la literatura, es en la mayoria de los casos que la familia, o solo un miembro
de ella, asume el papel de cuidador primario, lo cual puede llegar a causar situaciones

de stress a este llamado cuidador primario informal.

Tomando en cuenta que es un miembro de la familia el cual asume el papel de
cuidador principal hablaremos de la familia. La familia es la Unica unidad que da un
sentido de pertenencia al individuo desde el momento de su nacimiento, es el ambiente
inmediato del sujeto con el cual tiene las primeras transacciones desde el inicio de la
vida. Es el lugar en donde se debe sentir seguro. Este grupo social es de suma

importancia en el proceso salud-enfermedad de gran parte de las personas.

La familia tiene que desempefiar dos tareas esenciales, apoyar el desarrollo del
individuo y proporcionar un sentimiento de pertenencia constructiva. Ademas debe ser

el lugar donde sus miembros encuentren amor, comprension y apoyo.®

® Uribe Z .P. Manual de apoyo para personas que brindan apoyo a otras personas. Secretaria de Salud,2006 México.
® Rodriguez Garcia, Dra. Rosalia Lazcano Botello Dr. Guillermo . Practica de la geriatria.. Mac Graw Hill.2007. P:43.



Observemos que son los familiares que, por diferentes motivos, dedican gran parte de
su tiempo y esfuerzo a permitir que otro familiar pueda desenvolverse en su vida diaria,

y, ayudandole a adaptarse a las limitaciones que su discapacidad les impone.

Revisando la literatura encontramos que debido a diversos cambios culturales y sociales
se puede observar que “es pertinente hacer cambios en la estructura familiar por que
el grupo nuclear es menor cada vez y no pocas veces se ha dispersado
geograficamente, ademés de que casi todos salen a trabajar o estudiar. El llamado

nucleo familiar ya no estéa tan cerca como en otras épocas. ’

Tomando en cuenta estas situaciones resulta cada vez mas complicada la tarea de
cuidar al enfermo y también mas estresante y demandante. Poco a poco los hijos se
vuelven padres de sus padres, pues son éstos los que ahora tiene que cuidar en la
totalidad de ellos, procurar por su bienestar y su integridad, situacién que con el paso

del tiempo se torna complicada.®

Hablar de el adulto mayor con Enfermedad de Alzheimer implica brindar una serie de
cuidados que al paso del tiempo serd cada vez mas demandante y por consiguiente
estresante. El adulto mayor se convertira con el paso del tiempo en una persona cada

vez mas dependiente.

La Organizacion Mundial de la Salud nos menciona que la dependencia es un estado
en el que los nifios, adultos y ancianos, debido a una pérdida fisica, psiquica o en su
autonomia intelectual o cognitiva, necesitan de asistencia o ayuda para manejarse en las

actividades diarias de la vida cotidiana.

Cuidar de un adulto mayor con dependencia es una tarea ardua. Con base a la diversa
revision de la literatura encontramos que el papel de cuidador es desarrollado por uno de
los miembros de la familia y el desempefio del cuidador informal primario tiene estrecha

relacion con el parentesco que se tiene con el adulto mayor.

! Rodriguez Garcia,Rosalia.Lazcano Botello, Guillermo. Practica de la geriatria.. Mac Graw Hill. 2007. P:43
8 ,
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El cuidador es quien participa directamente en la toma de decisiones, supervisa, apoya o
realiza las actividades de la vida diaria que compensan la disfuncion que tiene la
persona dependiente, de ahi que su papel sea tan importante en la vida del adulto mayor

dependiente.’

Diversos estudios han reportado que el perfil del cuidador informal se caracteriza porque
en su mayoria son mujeres mayores de 45 afios de edad, casadas, amas de casa, con
nivel de educacion basica, las que por lo general cuidan al paciente desde el momento
del diagnéstico, por lo que en promedio llevan como cuidadores mas de tres afos y
realizan las acciones pertinentes durante la mayor parte de su tiempo, lo que al cabo del
tiempo hace que sufran una percepcion de mala salud, un deterioro en su calidad de

vida y diversos problemas fisicos, psicolégicos y sociales.®

Es asi que se puede decir que el cuidado informal es un suceso excesivamente
estresante por la demanda de atenciones a las que se ve forzado el cuidador primario.
Esto repercute de forma negativa en la salud y el bienestar del cuidador primario y es en

ese punto que la homeostasis del cuidador se ve alterada significativamente.

Dentro de las repercusiones a las que se enfrenta el cuidador primario podemos hacer
notar que los cuidados que brinda son en la mayoria de los casos sin remuneracion
econémica y con una jornada de trabajo sin limites establecidos, lo cual le afecta a todos
los &mbitos de su vida.

9 Garcia, C.M., Mateo, R.I. y Maroto, N.G. El impacto de cuidar en la salud y la calidad de vida de las mujeres. Gaceta
Sanitaria, 1B(Supl 2), 2004 83-92.

% Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO). Cuidados a las personas mayores en los hogares espafioles.
El entorno familiar. 2005.Madrid.
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TABLA I. Repercusiones de la Enfermedad Alzheimer en el cuidador principal.*

REPERCUSIONES LABORALES

Enfermedad de Alzheimer: jubilacion o incapacidad
-Cuidador: ausentismo, conflictos con comparieros,

siniestrabilidad laboral, posible abandono de trabajo o reduccién de
jornada.

REPERCUSIONES ECONOMICAS:
-Disminucion de ingresos

-Aumento de gastos.

STRESS Y CRISIS PERSONALES relacionado con:
-Duracién de la E.A.

-Intensidad de los sintomas

-Complejidad de los cuidados

-Convivencia y cohesion del grupo familiar

-Caracteristicas del cuidador(afrontamiento del stress)

.REDUCCION DE LA VIDA SOCIAL

1 Cobas Couto E, Fuertes de Castro M, Varela Feal N, Ferndndez Puente E, Castro Pastor A, Fernandez Cao MJ.
Cuidado de los cuidadores en la enfermedad de Alzheimer. Enferm Cientif 1996;166-167:43-45. 20 Enfermeria
Cientifica Niim. Marzo - Abril 2000; 264 - 265.



-Menor tiempo de ocio y relaciones sociales

-Aislamiento, enclaustramiento

.PROBLEMAS LEGALES

-Tutela, toma de decisiones, etc

Es de suma importancia que se mencionen ejemplos de las repercusiones que se tienen

en los diversos ambitos de su vida sintetizadas en el cuadro superior.

Por ejemplo en lo que concierne al area laboral: si el paciente con Enfermedad de
Alzheimer esté en edad laboral, pasara de ser un trabajador activo a ser pensionado. En
el Cuidador Primario se puede producir, debido a la sobrecarga familiar, mayor
ausentismo laboral, menor rendimiento y mas conflictos con los comparieros. Todo ello
puede llevar a disminuir la jornada laboral o abandonar el trabajo, al no poder

compatibilizarlo con su tarea de Cuidador Primario.

En cuanto a las consecuencias econdémicas del Cuidador Primario se ve mas afectado,
por un lado tiene menos ingresos (jubilacién, disminucién de jornada, pérdida empleo)
como mayores gastos, contratacion de servicios personales, adaptacion de la vivienda y

ayudas técnicas y materiales (pafiales, medicamentos, colchén especial ).

Asimismo se evidencian en los Cuidadores Primarios situaciones de stress y crisis
personales, relacionadas con la duraciébn de la enfermedad, la intensidad de los
sintomas y de la complejidad de los cuidados que se brindan al paciente, asi como la

convivencia y cohesion del grupo familiar.*?

Dentro de las repercusiones que tendra el Cuidador Primario se encuentra una
reduccion de su vida social, relacionado con el tiempo dedicado al cuidado del paciente,
lo que repercute en que salga menos de casa, disminuya sus actividades y tiempo de

ocio y se distancie de sus relaciones personales (familia, amigos), lo que le proporciona

12 Campello L. Impacto familiar del cuidado de un enfermo de Alzheimer. En AFAL "Una responsabilidad de todos. Il
Jornadas sobre la enfermedad de Alzheimer". Ferrol. AFA 2000, pp. 51-67.
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un aumento de carga subjetiva con sentimientos de "enclaustramiento”, aislamiento y

soledad.

Pueden presentarse problemas legales ya que el Cuidador Primario se hace cargo no
sblo de la salud del paciente con Enfermedad de Alzheimer, sino de sus bienes,

teniendo que tomar decisiones por él.*

Todo ello hace que el Cuidador Primero presente cargas de trabajo importantes tanto
subjetivas como objetivas. Las cargas de trabajo objetivas tienen que ver con la
severidad de la enfermedad (funcional, cognitiva y conductual) que va aumentando a lo
largo de los afios al hacerse el paciente con Enfermedad de Alzheimer cada vez mas
dependiente y por otro lado con el tiempo dedicado al cuidado, es decir, a cubrir las

necesidades del paciente segun sea su incapacidad funcional.

Las cargas de trabajo subjetivas tienen que ver con los sentimientos y percepciones
negativas que el Cuidador Primario experimenta sobre las funciones que realiza, lo cual
viene determinado por algunos indicadores como son las caracteristicas de la
enfermedad (severidad, incapacidad funcional y cognitiva), problemas conductuales
(agitacion, insomnio y vagabundeo del paciente), necesidades asistenciales en la vida
diaria (movilizacién, nutricion, incontinencia), edad de paciente y de la red social y
familiar, y en menor medida, del soporte de los cuidadores formales (sanitarios, sociales
) y caracteristicas del cuidador (personalidad, relacion previa con el paciente con
Enfermedad de Alazheimer, formas habituales de afrontamiento del stress ,asi como

limitaciones fisicas y psiquicas.

Si el afrontamiento no es adecuado, con posibilidad de recibir ayuda por parte de algun
familiar pueden surgir situaciones de riesgo para el cuidador y su entorno, con riesgo de
maltrato fisico o psiquico del paciente que revierten en una institucionalizacion temprana
como consecuencia del stress y tensiones acumuladas a lo largo de los afilos como

Cuidador Primario.

13 perez Trullen JM, Abanto Alda J, Labarta Mancho J. El sindrome del cuidador en los procesos con deterioro
cognoscitivo (demencia). Aten Primaria;18:1996,194-201.
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Es en este punto donde enfermeria juega un papel fundamental no solo ayudando al
adulto mayor con demencia tipo Alzheimer, si no también ayudando y prestando
atencién al cuidador primario que se ve olvidado por el mismo y por las familiares que se
convierten solo en observadores de como se va degenerando su salud fisica y

emocional.
5.1.1. Sindrome del cuidador principal.

La tarea del Cuidador Primario es dura, fatigosa y dificil, muy alargada en el tiempo, con
frecuencia sin descansos y a veces con responsabilidades que van mas alla de lo
razonable. ** Es por ello, en el transcurso de los afios que el cuidador ve afectada su
salud en varios aspectos de su vida tanto fisica, psicologica y social. A todo este
conjunto de alteraciones que puede presentar el Cuidador Primario se le conoce como el

Sindrome del cuidador principal (S.C.P.)

Cabe resaltar de nueva cuenta las situaciones estresantes a las que se ve sometido el
Cuidador Primario que favorecen que aparezca el Sindrome del Cuidador Primario, entre
las cuales destacaremos: Contrae una gran carga fisica y psiquica, se ve
responsabilizado de la vida del adulto mayor, por ejemplo medicacion, higiene , cuidados

y alimentacion.

Asi mismo va perdiendo su independencia por que el adulto mayor lo necesita cada vez
mas, en resumen el adulto mayor va de independiente a dependiente, y lo peor en
estos casos es que el Cuidador Primario se desatiende asimismo, no tiene tiempo libre
para realizar las actividades que le distraen, abandona sus aficiones, no sale con

amistades y ve afectado durante largos afios (pospone) su proyecto de vida.

Dentro de las caracteristicas del sindrome del cuidador principal encontramos las

siguientes que se encuentran en este cuadro.’®

1 Prieto A. El sindrome del cuidador principal. En AFAL "Una responsabilidad de todos. Il Jornadas

sobre la enfermedad de Alzheimer". Ferrol. AFAL, 2000. pp. 43-49.

15 Cobas Couto E, Fuertes de Castro M, Varela Feal N, FernAndez Puente E, Castro Pastor A, Fernandez Cao MJ.
Cuidado de los cuidadores en la enfermedad de Alzheimer. Enferm Cientif 1996;166-

167:43-45. 20 Enfermeria Cientifica Nim. Marzo - Abril 2012, 264 - 265.
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Sindrome del Cuidador Principal

ALTERACIONES FISICAS

Musculo esqueléticas (edad, sobrecarga fisica.)
Agotamiento de las defensas (viriasis ,dermatitis)
Gastrointestinales (epigastralias , diarreas)
Cardiovasculares (palpitaciones)

Otras (cefaleas)

ALTERACIONES PSICOLOGICAS
Insomnio
Depresién

Ansiedad (somatizaciones)

ALTERACIONES SOCIOFAMILIARES
Conflictos familiares

Disminucion de tiempos de ocio y relaciones sociales

Todas estas alteraciones son a las que debe enfrentarse e cuidador primario, en

muchas ocasiones en la tota soledad, es decir, sin el apoyo del nucleo familiar.

Alteraciones fisicas: A las dolencias propias de la edad, hay que afiadir el esfuerzo y la
sobrecarga fisica constante, con poco tiempo dedicado al descanso y suefio y en un
entorno donde a veces existen barreras arquitecténicas importantes (camas bajas,

bafieras, escaleras ) que ocasionan en el cuidador alteraciones musculo-esqueléticas.

El nivel de stress ademas deteriora el sistema inmunitario del Cuidador Primario a costa
de la inmunidad celular por agotamiento de las defensas, lo que les hace mas
susceptibles a contraer enfermedades viricas (gripe,herpes) y dermatologicas (eczemas,

dermatitis, psoriasis ).También tienen mayor predisposicion para contraer patologias con
13



componente psicosomatico como la uUlcera péptica y alteraciones cardiovasculares. Todo
ello conlleva un aumento de la morbilidad e incluso se demostré un incremento del 63%
del riesgo de mortalidad entre los cuidadores ancianos coényuges que habian

desarrollado un elevado nivel de stress.

Alteraciones psicoldgicas: el cuidado del paciente con E.A. no detiene el progreso de la
enfermedad ni el deterioro del paciente, de forma que éste va perdiendo rasgos de si
mismo( personalidad, caracter ) que le hacen parecer una persona distinta a la que fue.
Este proceso provoca gran desanimo en el cuidador, lo cual, unido a su cansancio, poco
reconocimiento por parte de la familia como del enfermo, favorecen la apariciéon de

desérdenes psicoafectivos, que aumentan la sensacion de carga subijetiva.

Los principales problemas psiquicos que tienden a aparecer en el Cuidador Primario
son: insomnio, depresion y ansiedad debidos al stress emocional. La depresiéon se ve
influida por la falta de apoyo social, carencia de recursos econémicos, relaciones previas
con el paciente, sentimiento de culpa (no hacerlo bien, percepcion de pérdida de control

ante el paciente), historia familiar de depresién y limitaciones psicofisicas del cuidador.®

Si ademas el paciente con Enfermedad de Alzheimer presenta problemas conductuales
(agresividad, delirio, vagabundeo ) es mas frecuente la depresién en el cuidador por el

stress que ello conlleva.

La ansiedad, en principio, es una respuesta psicologica normal que funciona como una
sefal de alerta generando una respuesta adaptativa ante situaciones amenazantes
internas o externas. Si no se generan respuestas adecuadas o la amenaza persiste en
el tiempo, esta ansiedad se convierte en patolégica, como un temor adquirido, de forma
qgue puede dafar la salud fisica (somatizaciones) con sintomas cardiovasculares
(palpitaciones, mareos), respiratorios (sofocos, jadeos ), gastrointestinales (diarrea,

nauseas, vomitos, estrefiimiento).

'8 perez Trullen JM, Abanto Alda J, Labarta Mancho J. El sindrome del cuidador en los procesos con deterioro
cognoscitivo (demencia). Aten Primaria;18: 1996,pp.194-201.
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Este tipo de somatizaciones pueden cronificarse produciendo fatiga, insomnio,
contracturas musculares vy dificultad para afrontar los problemas de forma eficaz. Como
consecuencia, el cuidador presenta una elevada incidencia de automedicacion,

especialmente con psicofarmacos (ansioliticos, antidepresivos) y analgésicos. *’

Aunado a las alteraciones socio-familiares, al malestar fisico y emocional, hay que
afadir el alejamiento de va teniendo el Cuidador Primario de sus vinculos laborales,
sociales y ludicos por falta de tiempo o de fuerzas. Por otro lado, aparecen conflictos
familiares referentes al reparto de tareas, de gastos, de asuncion de responsabilidades,

toma de decisiones, etc, lo que aumenta la sensacién de soledad.*®

Se debe prestar especial atencién al Cuidador Primario y con ello evitar que el Sindrome
del Cuidador Primario sea un problema con el cual los cuidadores no tengan que
enfrentarse a largo plazo , esto puede ser creando grupos de apoyos e instruyéndolos
sobre los cambios a los que se enfrentara el cuidador conforme valla avanzado la

demencia en el adulto mayor.
5.1.2 Perfil del cuidador primario

Con base en la revision de la literatura encontramos que el perfil del cuidador primario
corresponde principalmente, a mujeres en edad adulta, la mayoria de ellas casadas,
amas de casa e hijas. Es aqui donde se hace notoria que la labor de brindar cuidados
histéricamente a sido brindada por mujeres, lo cual fortalece el concepto de cuidado

dado a conocer por Colliere.

Brindar cuidados de calidad es una labor que se puede desempefar a lo largo de la
vida, es decir, en cualquier etapa, el nacimiento, la nifiez, en algin momento en que la

persona se ve sometida a un tratamiento o cirugia necesaria.

Dentro de las labores que realiza el cuidador primario podemos mencionar las
siguientes, las cuales, nos resumen lo estresante que puede llegar a ser desempefar

este rol.

" valles F MN, Guitierrez Cillan V, Luquin Ajuria AM, Martin Gil Ma, Lopez de Castro F. Problemas de salud y
sociales de los cuidadores de los pacientes con demencia. Aten Primaria;22:1998, 481-485.

'8 perez Trullen JM, Abanto Alda J, Labarta Mancho J. El sindrome del cuidador en los procesos con deterioro
cognoscitivo (demencia). Aten Primaria;18:1996, 194-201.
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Ayudar en las labores domesticas de la casa, esto quiere decir que ayuda a lavar,
cocinar, planchar, limpiar. Ayuda a movilizarse fuera del domicilio, en el transporte
publico por ejemplo. Asimismo ayuda a la movilizacién dentro del domicilio. Ayuda en la
higiene personal del adulto mayor dependiente esto quiere decir que le ayuda a realizar
diversas labores como bafarse, peinarse, mantenerse alifiado. Supervision en la toma

de medicamentos, verificar que sean ingeridos en la hora y dosis correcta.

Es entendible que sean diversas las tareas a las que el cuidador se debe enfrentar y por
ende necesite ayuda la cual muchas veces no es brindada por ningiin miembro de la

familia.

Dentro de otro perfil de cuidador primario que se encontré esta el siguiente: El perfil tipo
seria: mujer de unos 57 afos, ama de casa, con una relacion familiar con el enfermo

(hermana, hija, sobrina) y de ellos, un 25% tienen mas de 65 afios (conyuge)™®

Es en este punto donde se observa que varios autores coinciden en cuanto al perfil del

cuidador.

5.1.3 Definicion de cuidador primario

Encontramos que el cuidador primario o principal (C.P.) es la persona que asume la
responsabilidad total en la atencién y prestar cuidados a las personas que asi lo
requieran (familiar). Existen 2 tipos culturales de cuidadores: cuidador tradicional y

cuidador en la sociedad moderna.?°

Es importante mencionar que el cuidador principal suele marcarse una auto exigencia
muchas veces desmesurada, enfermeria debe de informarle que no tiene por qué ser
tan perfeccionista, intentando hacerlo todo bien, puesto que corre el riesgo de caer en

desesperacion cuando las cosas no resulten como las tenga planeadas.

Se ha confirmado que ser un cuidador primario tiene un impacto en la vida y en la salud,

asi mismo se han identificado alteraciones en esta poblacion que afectan multiples

19 Lago Canzobre S, Debén Sanchez M. Cuidados del cuidador del paciente con Demencia. [on line]. Nov. Disponible
en < www.fisterra.com/guias2/cuidador.htm> 2001.

%% Rodriguez. Rodriguez, P. Cuidados en la vejez. El apoyo informal. Ministerio de Asuntos Sociales INSERSO. 1995,
Madrid.
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esferas —emocional, social, estructural-, las cuales se deben considerar sintomas que

tiene igual relevancia que los que presenta el enfermo. %

Es importante mencionar una definicion de lo que es un cuidador primario, dentro de las

mismas encontramos las siguientes.

Existe el llamado Cuidador Primario Informal (CPI), que asume la responsabilidad total
del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente el Cuidador Primario Informal es un miembro de la red social inmediata
(familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econémica ni capacitacion previa

para la atencion del paciente.

También existe otro tipo de cuidadores, los llamados Cuidadores Primarios Formales,
que a diferencia de los informales, son integrantes del equipo de salud y capacitados
para dar un servicio profesional, remunerado, por tiempo limitado (médicos, enfermeras,

trabajadores sociales)

Sin embargo, es en la mayoria de los casos que la familia, o solo un miembro de ella,
asume el papel de cuidador primario, lo cual puede llegar a causar situaciones de stress

a este llamado cuidador primario informal.

El hecho de cuidar a un enfermo grave, o durante mucho tiempo, constituye para
muchas personas, una situacion de riesgo para su salud, siendo la depresion uno de los
principales peligros potenciales. No hay duda que los cuidadores, lo mismo que el
equipo sanitario, estdn sometidos a una situacion estresante y a un peligro de

desbordamiento y agotamiento de sus recursos, lo cual puede repercutir en su salud.?

Las diversas actividades del cuidado pueden llegar a ser muy estresantes, ya que se da
un involucramiento emocional directo con un miembro de la familia que sufre. Mientras
mas tiempo se invierte en el cuidado, el cuidador primario sacrifica sus propios recursos

y actividades y se va olvidando poco a poco de el.

I Tolson D. Swan |, Knussen C. Hearing disability: a source of distress for older people and carers. Br J Nurs 11
£15)2005 :10.

% Ceballos Atienza, Rafael. Actuacion rehabilitadora al paciente geriatrico. 4ta ed. Edit. Formacion Atala. 2011. pp
216.
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Los cuidadores primarios suelen interrumpir su ritmo de vida habitual y limitar su vida
social, lo que trae con el tiempo una repercusion negativa en su salud, que puede
presentar un conjunto de problemas fisicos, mentales, sociales y econdmicos, a los que

generalmente se les denomina “carga”.

Los familiares de un paciente con una enfermedad que genera dependencia se
enfrentaran a uno de los retos mas complicados y dolorosos de la vida. Tendran que
considerar cambios sustanciales en su actividad diaria y mas aun, en su proyecto de

vida para enfrentar las necesidades del otro.?

Para poder enfrentar las necesidades del otro es necesario brindar cuidados de larga
duracion, los cuales encontramos que son las actividades llevadas a cabo por cabo por
cuidadores informales (familiares, amigos, vecinos); y en el mejor de los casos por
profesionales de salud de enfermeria, quienes pretenden mantener a la persona en la
mejor calidad de vida posible, con el mayor grado de independencia, autonomia,

participacion, realizacion persona y dignidad humana.

Es de suma importancia que el cuidador primario evalué sus propios recursos
emocionales y cuide de su salud fisica y mental; debe priorizar lo que en verdad es
importante: su salud, la cual en ocasiones ven relegada por estar a cargo del cuidado y

la “obligacion” de que sea de calidad.

Se debe dar a conocer que el adulto mayor que sufre de deterioro cognitivo requerira en
un plazo no muy largo atencion las 24 hrs del dia, para satisfacer sus necesidades, lo
gue implica para la familia destinar tiempo y dinero al cuidado en el hogar; de tal forma
se ha encontrado en la mayoria de los estudios que el papel de cuidador recae sobre

solo un miembro de la familia.

23 Jocik-Hung G, Rivero-Sanchez B, Bello AM. Percepcién de sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia.
Red Latinoamericana Gerontologia. 2003, Febrero.
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Casi un 80% de los cuidados que precisan las personas mayores dependientes son
asumidos por familiares y allegados, la mayoria de los cuales son mujeres que no

reciben ninguna ayuda para la realizacién de dicho trabajo.?*

La tendencia a cuidar a la persona mayor en casa y por la familia se ve favorecida por
motivos individuales como: el sentimiento de corresponder reciprocamente, la creencia
de que los cuidados familiares son mejores, el sentimiento de tener que responder a las

demandas sociales y cumplir con sus deberes como hijo, en la mayoria de los casos. %°

5.2 ADULTO MAYOR CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

El mundo actual se enfrenta a un proceso de envejecimiento como resultado del cual
cada dia son mas las personas que sobrepasan los 60 afios de edad. Al aumentar el
porcentaje de adultos mayores en una sociedad, aparece el rol del cuidador. El tema del
cuidador se ha convertido en un tema principal de la gerontologia, la literatura

gerontoldgica refiere que se debe considerar al cuidado primario como objeto de
estudio ya que el cuidador, constituye una pieza clave en la triada terapéutica equipo

de salud — paciente- cuidador primario.

Hablar del adulto mayor implica considerarlo como un todo ya que en esta etapa se
experimentaran cambios en muchos ambitos de su vida, en el plano psicolégico puede
haber cambios en la memoria, el aprendizaje, la atencion, la orientacion la agilidad
mental. Sin embargo la educacidn, la cultura y la experiencia adquirida a lo largo de la
vida constituiran una buena base para re aprender y re entrenar las habilidades que se

van perdiendo.

El envejecimiento es un proceso que va acompafado de cambios, en los procesos que
intervienen en el procesamiento de la informacion, dificultades en la concentracion, en el
recuerdo y en la recuperacion de la informacién, ya que el registro de la misma no ha
sido realizado potencialmente, las personas mayores recuerdan de manera diferente

porque tiene tendencia a utilizar estrategias de aprendizajes menos o0 a no utilizarlas.

4 Gonzalez, C., Galvez, C., Caracteristicas socio demogréficas, de salud y utilizacion de recursos sanitarios de
cuidadores de ancianos atendidos en domicilio, Edit. Gerokomos, 2009, pp. 15-21.
%5 IMSERSO. Cuidados a las Personas Mayores en los Hogares Espafioles. 2005, Barcelona, Espafa.
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No se debe olvidar que algunos adultos mayores consideran a la vejez como una etapa
de realizacion, de consolidacién de habilidades y conocimientos, sin embargo los
recursos emocionales de esta etapa frecuentemente disminuyen debido a crisis y
tensiones acumuladas, a las cuales se deben enfrentar los adultos mayores y este

puede ser el detonador de algun problema de salud.

Es asi que la vejez sera percibida de acuerdo a los estilos de vida y la forma de afrontar
los cambios de cada persona. No es un cambio que se mantendra estatico o que

experimenten de la misma forma todos los adultos mayores.

No se debe olvidar que es dificil enfrentar esta etapa puesto que se hace frente a una
sociedad que suele estigmatizar y relegar a los adultos mayores por el solo eche de
serlo. En ocasiones el adulto mayor se encuentra sin las herramientas que le permiten
su adaptacion, tales como motivacion o apoyo de redes sociales, si carece de estas

herramientas dificilmente puede adaptarse a nuevos habitos y circunstancias de vida.

Por otra parte también existen adultos mayores que afrontan la vejez de la mejor
manera, permanecen activos y realizando labores que causan en ellos satisfaccién, ellos
seran capaces de enfrentar la vejez con mayor serenidad que aquellos que creen que su

vida carece de algun sentido.

Es importante que el adulto mayor permanezca en el ambiente fisico, social y familiar en
el cual se ha desarrollado a lo largo de su vida. Se debe respetar su relacién con las
personas, lugares e incluso objetos que han marcado su existencia. Y no tomarlo como

mania que se sienta identificado con algun lugar, por ejemplo.

Observemos que carecer de un apoyo familiar es un factor de riesgo para optar por
institucionalizar al adulto mayor, lo cual no es algo deseable, si se retoma que uno de los
objetivos principales de la geriatria es que el adulto mayor este en su medio habitual,
rodeado de su familia, cosas y amigos y muy importante, que sea tratado como un ser

humano rico en sabiduria, experiencias y vivencias.

En ocasiones el adulto mayor es victima de violencia, lo cual le causara
desestabilizacion emocional, esta violencia puede ser generada por problemas
familiares, escasos recursos econémicos, agotamiento por parte del cuidador o familiar,

pero sobretodo por desconocimiento de las necesidades del adulto mayor.
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Es importante que el adulto mayor conozca que no tiene por que vivir con tristeza, de
mal humor o insatisfecho, no debe negarse a recibir ayudada medica o psicoldgica,
segun lo requiera. Y los mas importantes ser victima de maltrato por parte de un familiar

o cuidador Yy callarlo.

Dentro de los principales problemas que se presentaran en la vejez se encuentra la
depresion. La depresion no es algo normal en el proceso de envejecimiento y la mayoria
de los adultos mayores se sienten satisfechos con sus vidas, a pesar del aumento de
dolores fisicos. Sin embargo, cuando la depresion se presenta en adultos mayores,
puede pasarse por alto porque en la vejez se muestran sintomas menos evidentes y
porque pueden estar menos propensos a sufrir 0 reconocer, sentimientos de pena o

tristeza.

La depresion es comunmente un problema de salud mental en los adultos mayores. Un
15% de los adultos mayores de mas de 65 afos sufren este trastorno y muchas veces
no esté diagnosticado o tratado como debiera. S6lo 15% de los adultos mayores con
depresion reciben un tratamiento adecuado .*® De los adultos mayores que estan
restringidos a sus domicilios, entre 26% y 44% tienen depresion 2’ y se estima que de
30% a 50% de todos los adultos mayores tendran un episodio de depresién durante el

transcurso de sus vidas.?®

Es importante estar atentos a los cambios que se presentan en la vejez, solo asi
podremos brindar ayuda adecuada a los adultos mayores y ayudarles a tener una mejor
calidad de vida y con ello estaremos cumpliendo uno de los principales papeles de

enfermeria , brindar un cuidado de calidad.

% Gum, A.M., Areén, P.A,, Hunkeler, E., Tang, L., Katon, W.,Hitchcock, P., Steffens, D.C., Dickens, J. y Unitzer, J.,
2006 Feb;46(1):14-22
%" Loughlin A., . Depression and social support: effective treatments for homebound elderly adults, Journal of
Gerontological Nursing, 30(5), 2004, pp.11-15.
%8 Tanner, E.. Recognizing late-life depression: why is this important for nurses in the home setting? Geriatric
Nursing, 26 (3), 2005, pp. 14.
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5.2.1 Adulto mayor y envejecimiento.

Segun la OMS, las personas de 60 a 74 son consideradas de edad avanzada; de 75 a
90 viejas o ancianas y las que sobrepasan los 90 se les denomina grandes viejos o
grandes longevos. A todo individuo mayor de 60 afios se le llamara de forma indistinta

persona de la tercera edad.

“Proceso fisiolégico que comienza en la concepcion y ocasiona cambios en las
caracteristicas de las especies durante todo el ciclo de la vida, esos cambios producen
una limitacion de la adaptabilidad del organismo en relacién con el medio. Los ritmos a
que estos se producen en los diversos 6rganos de un mismo individuo producen una
limitacion de la adaptabilidad del organismo en relacién con el medio. Los ritmos a que
estos cambios se producen en los diversos 6rganos de un mismo individuo o en distintos

individuos no son iguales.?

Asi mismo, se menciona la definicion que nos brinda la OMS acerca del envejecimiento

de la poblacion la cual es la siguiente:

Envejecimiento de la poblacion

“‘Aumento de la proporcion de personas en los grupos de mas edad de la poblacién” (60-
65 afios)®

Se estima que para el 2025 habra 12.5 millones de adultos mayores; para el afio 2050
se contard con una poblacién de 132 millones y uno de cada 4 habitantes sera
considerado adulto mayor.®*

Con base en estas cifras podemos mencionar que la poblacibn mundial esta
envejeciendo vertiginosamente. Para 2050 se espera que el 80% de los 2.000 millones

de personas mayores de 60 afios vivan en paises de medianos o bajos ingresos®

% Instituto Nacional de Geriatria “Presidente Eduardo Frei Montalva” Revisado 25-05-2013. Disponible en:
http://www.ingerchile.cl/vistas/conceptos.html

% sitio Oficial de la Organizacién Mundial de la Salud. Revisado 15-05-2013. Disponible en:
http://mww.who.int/research/es/

#nstituto Nacional de Estadistica y Geografia. Revisado 22 de Mayo del 2013.Disponible en: http://www.inegi.org.mx/
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Segun la definicion de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), encontramos que
se considera anciano a toda persona mayor de 65 afios para los paises desarrollados y
de 60 para los paises en desarrollo. Es asi que en México una persona mayor de 65

afios es considerada anciana.*

En México mas de 350,000 personas estan afectadas por la Enfermedad de Alzheimer.
Se estima que actualmente, uno de cada tres de nosotros enfrentara esta enfermedad
con algun familiar o ser querido, lo que invita a enfocarnos en aprender a mantener una
calidad de vida digna, tanto en los cuidadores como en los pacientes, a pesar de todo lo
complejo de la enfermedad.®*

Segun datos del Consejo Nacional de Poblacién (CONAPQO), la esperanza de vida de la
poblacion mexicana en 2009 fue de 75.3 afios; con 77.6 en las mujeres y 72.9 en los
varones, por lo que la estructura en la pirdmide poblacional se ha visto modificada.

El hecho de que la esperanza de vida vaya en aumento, no necesariamente indica que
la calidad con la que se vivan los afios en la Gltima etapa de la vida haya mejorado. De
ahi que sea necesario buscar estrategias que contribuyan a la mejora de la calidad de

vida de las personas mayores.*

La vejez es una etapa de la vida como cualquier otra, el hecho de que la esperanza de
vida valla en aumento también nos sefiala que los cuidados y atenciones que los adultos
mayores necesitan serdn en mayor demanda. De ahi que se desarrollen mas y mejores
planes en el sector salud, en el ambito social y econémico.

Para definir a la vejez también es importante mencionar la edad cronolégica, fisica,

psicoldgica y social.

%2 Centro de noticias Organizacion de las Naciones Unidas. Revisado el dia 17 de Abril de 2013. Disponible en:
http://www.un.org/spanish/News/story.asp?NewsID=18663#.UW9K9x3aW So

Organizacion de las Naciones Unidas. Revisado27-04-2013. Disponible en: http://www.un.org/es/
% Enfermedad de Alzheimer. Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, México. Gobierno Federal Salud
2011.Febrero.
% Gonzéalez-Celis R., A.L, . Los adultos mayores: un reto para la familia. En: L.L. Eguiluz, coord. Dinamica de la
familia. México: Editorial Pax,2003, pp. 127-139.
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Edad cronoldgica.

Como ya se menciono anteriormente la ONU establece la edad de 60 afios para
considerar que una persona es adulta mayor, sin embargo en los paises desarrollados

se considera que la vejez empieza a los 65 afos.

Si bien la edad cronoldgica es uno de los indicadores mas utilizados para considerar a
alguien viejo o no, ésta por si misma no nos dice mucho de la situacion en la que se

encuentra una persona, de sus sentimientos, deseos, necesidades, relaciones.
La edad fisica

Los cambios fisicos y biolégicos normales durante la vejez se dan a distintos ritmos,
segun la persona, el lugar en donde vive, su economia, su cultura, su nutricién, su
actividad y sus emociones. Es aqui donde se retoma lo mencionado anteriormente que

envejecer depende en mucho de lo que se hizo a lo largo de la vida.

Un aspecto importante en esta etapa de la vida es logro de la funcionalidad y la

autonomia, a pesar de la edad o de los padecimientos que se tengan.

Llegar a una vejez donde se es independiente es muy satisfactorio. Para ello se
recomienda de manera preventiva que las personas acudan revisiones médicas de
manera peridédica. Es recomendable que los adultos mayores permanezcan activos y

autosuficientes el mayor tiempo posible y en las actividades que aun puedan realizar.
La edad psicoldgica

Cada persona y grupo tiene un significado distinto de la vejez, el significado que para
cada grupo y persona tiene de la vejez, puede ocasionar cambios en sus emaociones,

sentimientos y pensamientos segun va transcurriendo el tiempo.

Muchos pensamos que esta etapa trae consigo tristeza, enojo o apatia, sin embargo
ninguno de estos sentimientos son causados por la edad, en ello pueden intervenir otros
factores como la pérdida de seres queridos, esposa, amigos, del trabajo, la modificacion

del papel que desempefiaba en la familia, etc.
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En cuanto a procesos psicologicos, como la memoria o el aprendizaje, normalmente se
dan modificaciones de manera gradual. Para retardar las modificaciones, es
recomendable mantenerse activo, relacionarse, hablar con otras personas, realizar
actividades placenteras como lo son leer, jugar juegos de mesa, comentar noticias y

acontecimientos recientes.

Contrario a lo que se cree, durante la vejez es posible seguir aprendiendo cosas nuevas,
quizd en algunos casos se necesite un mayor tiempo y estrategias didacticas
especificas, sin embargo, el aprendizaje es de la misma calidad que cuando se era mas
joven. Y el cuidador primario, apoyado por enfermeria debe implementar acciones y
nuevas didacticas para que este aprendizaje se le facilite al adulto mayor.

La edad social

La vejez tiene significados diferentes para cada grupo humano, segun su historia, su
cultura, su organizacién social. Es a partir de estos significados que las personas y los

grupos acttan con respecto a la vejez y a las personas adultas mayores.

La vejez es considerada una categoria social, esto quiere decir que se agrupa a las
personas por los valores y caracteristicas que la sociedad considera que son
adecuadas, las cuales en muchas ocasiones pueden ser equivocadas y hasta injustas.
Por ejemplo: para muchos grupos sociales las personas adultas mayores no deben

enamorarse, 0 no deben participar en las decisiones familiares o sociales, etc.

Por el contrario, es un grupo social que necesita de los demas, pero que contribuye de

manera muy importante tanto en la familia como en la sociedad.

Los adultos mayores forman parte de la sociedad y la sociedad necesita de ellos, su
participacion, opinion y decisiones deben tomarse en cuenta para el desarrollo de la

misma.

Es importante mencionar que los adultos mayores cuentan con profesionales de la salud

dedicados al estudio de esta etapa de la vida.

Gerontologia. Es el estudio de los procesos biologicos, psicologicos y sociales del

envejecimiento, desde una perspectiva interdisciplinaria.
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Como ya vimos, cada ciencia o disciplina concreta y matiza lo que entiende por este

proceso y sus caracteristicas.

Gerontologia social: Estudia las relaciones que se dan entre el individuo que envejece y

Su interaccion con la sociedad.

Gerontologia médica o Geriatria: Rama de la gerontologia y la medicina relacionada con
todos los aspectos de la salud y el cuidado de las personas adultas mayores durante el

proceso de envejecimiento.

Psicologia gerontoldgica o psicogerontologia: Se ocupa del estudio de la relacion entre

envejecimiento, la personalidad y el comportamiento.

Cabe mencionar que no todas las personas viven la vejez de la misma manera, pues su
funcionamiento durante ésta se encuentra relacionado con las acciones y omisiones que
cada persona realiza durante el transcurso de su vida, podemos decir que, la vejez se
construye desde la juventud. Es asi que, a pesar de que el proceso de envejecimiento es
normal, natural e inevitable, puede tener distintos resultados, lo cual es generalmente

reflejo de los cuidados o descuidos que se tienen a lo largo de la vida.

Se debe garantizar a todos los adultos mayores atencion médica de calidad de acuerdo
a sus necesidades. Asi mismo educar a la sociedad para que no segreguen y
estigmaticen a los adultos mayores, lo cual ocurre con frecuencia, si no que por el
contrario se les dignifiqgue. Asi mismo el Estado debe asumir su responsabilidad en la
creacion de politicas reales, dirigidas a garantizar un ingreso econémico decoroso que

permita a esta poblacién llevar una vida digna y de calidad.

Desafortunadamente en México se tiene una percepcion muy negativa de la vejez ya

gue suele discriminarse laboral, social, econdmica y familiarmente al adulto mayor.

Si bien es dificil afrontar la vejez y todos los cambios que esta conlleva, esto se complica
cuando se presenta alguna demencia o enfermedad cronica degenerativa. Esto da pie
para comenzar a hablar de una de las demencias que ha ido en aumento en los Ultimos

afios y es la demencia tipo Alzheimer.
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5.2.2 Enfermedad del Alzheimer

Fue descrita por primera vez por el patélogo aleman, Alois Alzheimer, en 1906, quien
siguid la evolucion de una mismas se ubican. Se caracteriza por ser un proceso mujer de
51 afios que habia comenzado a padecer una demencia. La mujer fallece a los 4 afios

aproximadamente.

Esta demencia presenta las siguientes caracteristicas:

» Es adquirida, es decir, existe una disminucion de las capacidades intelectuales
respecto al estado previo.

 Es global, lo que significa que presenta déficits cognitivos mudultiples que son
indicadores de afectacion difusa en el cerebro. Denota cambios psicolégicos y de
comportamiento.

* incapacita, ya que da lugar a una alteracion de las capacidades sociales y laborales.

* Es un sindrome, puesto que son un conjunto de sintomas que se prolongan en el

tiempo.

La enfermedad del Alzheimer implica a muchas personas ademas del enfermo, como
son los cuidadores y familiares sufridores indirectos de la enfermedad. La incidencia y
prevalencia de la enfermedad de Alzheimer aumenta con la edad y es mas alta en
mujeres. No se han encontrado claras diferencias de prevalencia en diferentes areas
geograficas, siendo las cifras muy comparables en Europa, y éstas con las de Estados

Unidos, si se corrigen los datos por edad y sexo.

La palabra demente tiene connotaciones de locura; en el ambito social y cultural la
etiqueta ya esta puesta, y ocasiona mucho dolor y miedo. La enfermedad de Alzheimer y
otras demencias son padecimientos crénicos caracterizados por trastornos de las
funciones mentales superiores y que se deben, en la mayor parte de los casos, a

enfermedades del sistema nervioso central. %’

% Bazzocchini Silvana Vanesa, Diagndstico Bioquimico , Mecanismos etiopatogénicos, fisiopatoldgicos y
moleculares de la Enfermedad de Alzheimer. Revisado 22-07-2013. Disponible en:
http://www.revistabioanalisis.com/arxius/notas/notal_24.pdf

%7 Garcia Rodriguez, Rosalia., Botello Lazcano, Guillermo. Practica de la geriatria. Mac Graw Hill. 2007, Pp. 43.
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Comencemos por definir que es una demencia, la demencia puede ser definida como un
sindrome caracterizado por la presencia de deterioro cognitivo persistente que interfiere
con la capacidad del individuo para llevar a cabo sus actividades profesionales o
sociales, es independiente de la presencia de cambios en el nivel de conciencia (es
decir, no ocurre debido a un estado confusional agudo o delirio) y es causada por una

enfermedad que afecta al sistema nervioso central.

Asi mismo se encontré que la demencia es una enfermedad adquirida como el término
deterioro deja en claro. Es un sindrome que puede ser causado por muchas
enfermedades y aunque a menudo tenga evolucion lenta, progresiva e irreversible,
puede instalarse de manera aguda o sub aguda y ser reversible con el tratamiento
especifico de la enfermedad que la causa, cuando este es disponible y administrado

precozmente.

Otra definicibn de demencia es la siguiente: “La demencia se define como el deterioro
adquirido en las capacidades cognitivas que entorpece la realizacion satisfactoria de

actividades de la vida diaria”. 8

El Alzheimer es una demencia progresiva que tiene el déficit de memoria como uno de
sus sintomas mas tempranos y pronunciados. Por lo general, el paciente empeora
progresivamente, mostrando problemas perceptivos, del lenguaje y emocionales a

medida que la enfermedad va avanzando. *°

*8 Elint Beal M, Richardson E, Martin J. Enfermedad de Alzheimer y demencias afines. En: Harrison TR. Principios de
medicina interna. 142 edicién. México: Editorial Interamericana Mc Graw-Hill: vol. Il: 1998, pp.2613-2616.

% Berciano Blanco J. Enfermedades degenerativas del sistema nervioso. Demencias. Enfermedad de Alzheimer. En:
Farreras P, Rozman C. Medicina Interna.152 ediciéon. Madrid, Espafia: Editorial Elseiver: vol 11: 2006,1486-1489.
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5.2.3 Demencia tipo Alzheimer

Es un trastorno neurolégico con manifestaciones neuropsicologicas y neuropsiquiatrica
que se caracteriza por deterioro de las funciones cognoscitivas y por la presencia de
cambios comportamentales. Dicho de otra manera, es un sindrome clinico que se
caracteriza por una perdida adquirida de habilidades cognoscitivas y emocionales de
suficiente severidad para interferir con el funcionamiento social, ocupacional o ambos
(DSM- IV).*°

Enfermedad de Alzheimer

Es una enfermedad neuroldgica progresiva e irreversible que afecta al cerebro es la
causa mas comun de demencia y se caracteriza por pérdida progresiva de la memoria y
un progresivo deterioro de las actividades basicas de la vida diaria y cambios de

conducta.

La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad progresiva, degenerativa e irreversible
de la corteza cerebral que provoca el deterioro de la memoria, orientacion, juicio,
lenguaje, personalidad y conducta, interfiiendo con la capacidad para realizar las

actividades de la vida diaria.

Evoluciona por etapas; El deterioro es insidioso y lento. La mayoria de las victimas de
esta enfermedad son personas mayores de 65 afos; sin embargo, puede atacar a

edades mucho mas tempranas.

Es dificil de diagnosticar puesto que su comienzo es muchas veces imperceptible y en
muchas ocasiones de atribuye a otras enfermedades, entre ellas la depresion. De
etiologia desconocida, afecta a cualquier persona no importando sexo, escolaridad,

ocupacion, raza o clase social.

“9 Diagnostico y tratamiento de la demencia tipo Alzheimer. Guia de referencia rapida. Instituto mexicano del seguro
social. Direccion de prestaciones medicas. Unidad de atencion medica. Coordinacion de especialidades medicas de
alta especialidad. Divisién de excelencia clinica. Revisado 26 de julio del 2013. Disponible en:
http://www.imss.gob.mx/profesionales/guiasclinicas/Documents/393GRR.pdf
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Es importante conocer que un diagnodstico temprano de la enfermedad de Alzheimer
ayuda a los pacientes y a sus familias a planear el futuro. Asimismo, les da tiempo para
considerar las opciones de atencion, las cuales con el paso del tiempo serdan cada vez
mas demandantes, de ahi la importancia de un diagnostico oportuno para organizar la

vida familiar.

La Enfermedad de Alzheimer es una enfermedad degenerativa del cerebro para la cual
no existe recuperacion. Lenta e inexorablemente, la enfermedad ataca las células
nerviosas en todas las partes de la corteza del cerebro, asi como algunas estructuras
circundantes, deteriorando asi las capacidades de la persona de gobernar las
emociones, reconocer errores y patrones, coordinar el movimiento y recordar. A lo

altimo, la persona afligida pierde toda la memoria y funcionamiento mental.

Aproximadamente la mitad de las personas en los hospicios para ancianos y casi la
mitad de todas las personas mayores de 85 afios sufren de la Enfermedad de Alzheimer.
Es ahora la cuarta causa principal de muerte en los adultos y, a menos que se
desarrollen métodos eficaces para la prevencion y el tratamiento, la Enfermedad de

Alzheimer alcanzara proporciones epidémicas para mediados del préximo siglo.
¢.Cuales son los Sintomas de la Enfermedad de Alzheimer?

Los primeros sintomas de la Enfermedad de Alzheimer pueden pasarse por alto ya que
se asemejan a las sefiales del envejecimiento natural. Estos sintomas incluyen olvido,
pérdida de la concentracién, pérdida de peso sin explicacion y problemas motrices,

incluyendo dificultades leves para caminar.

En los individuos sanos, sintomas similares pueden ser resultado de fatiga, afliccion o
depresion, enfermedad, pérdida de la vision o la audicién, el uso de alcohol o ciertos
medicamentos, 0 sencillamente la carga de tener demasiados detalles para recordar
inmediatamente. Pero cuando la pérdida de la memoria empeora, la familia y los amigos

perciben que existen problemas graves.

Un indicio para diferenciar la Enfermedad de Alzheimer del envejecimiento normal puede

ser la incapacidad del paciente de comprender el significado de las palabras. Los

30



problemas sensoriales que la acompafan, como la pérdida de la audicibn y una
disminucién en la capacidad de leer, asi como debilidad fisica general en los pacientes
recién diagnosticados con la Enfermedad de Alzheimer indican un tiempo més corto de

supervivencia.

Algunos otros trastornos pueden estar causando estos sintomas extremos y deberan
descartarse antes de que un diagnostico de la Enfermedad de Alzheimer pueda ser

concluyente.

El diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer es un diagndéstico de exclusion, lo que
significa que se deben de descartar diversas condiciones y patologias que se asemejan.
Debe realizarse en equipo por diferentes especialistas y, contrario a lo que la mayoria de
los médicos piensan, hay mucho que hacer frente al diagnéstico.

“La caracteristica esencial de la demencia consiste en el desarrollo de mdultiples déficit
cognoscitivo que incluyen un deterioro de la memoria y al menos una de las siguientes
funciones cognoscitivas: afasia, apraxia, agnosia 0 una alteracion de la capacidad de
ejecucion. La alteracion es lo suficientemente grave como para interferir de forma
significativa las actividades laborales y sociales y puede representar un déficit respecto

al mayor nivel previo de actividad del sujeto.”*

Funcionalidad

El Alzheimer es una demencia que lleva al adulto mayor independiente a ser una
persona que requiere cuidados y ayuda para realizar gran parte de sus actividades, es
asi que va a llevarlo de independiente a dependiente, de ahi la importancia de contar

con un cuidador primario que cumpla con la funcién de ayudarle en lo que requiera.

Cubrir las necesidades basicas de la vida de una persona se convierte en la tarea del
cuidador primario.Banarlo, vestirlo, alimentarlo, permanecer pendiente de

medicamentos, citas con los médicos se convierte en la rutina del cuidador primario al

** Davicino Na., Mufioz Ms., El rol psicolégico en la estimulacién cognitiva de pacientes con demencia tipo Alzheimer,
Revista Chilena de Neuropsicologia, 4(1), 2009. 6-11.
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momento en que el adulto mayor pierde funcionalidad y por ende se convierte en una

persona dependiente.

5.3 SOBRECARGA EN EL CUIDADOR PRIMARIO

En México las estadisticas sobre el cuidador primario revelan que existen padecimientos
en numero cada vez mayor, como las enfermedades neurologicas, las cuales
representan un alto impacto sobre el cuidador primario y por lo tanto el aumento en el

numero de cuidadores del paciente adulto con este padecimiento.

Recordemos que un cuidador primario es aquella persona que se encarga de cubrir las
necesidades basicas y psicosociales, en este caso del adulto mayor con demencia tipo

Alzheimer.

Numeroso trabajos nos muestran la sobrecarga existente en el cuidador primario de
pacientes con deterioro cognitivo, resultados de estos trabajos, nos muestran que las
mayores consecuencias a las que se enfrenta el cuidador primario son a malestares
psiquicos, principalmente ansiedad y depresién, aislamiento social y una mala

situacion econdmica. *?

Se ha tratado de medir el impacto de cuidar mediante instrumentos no especificos que
analizan la calidad de vida o la presencia de sindromes psicopatolégicos, como
ansiedad o depresion. El intento de crear instrumentos de medicidbn mas directa ha

llevado a introducir el término «carga.

La carga del cuidador depende de las repercusiones del hecho de cuidar y de las
estrategias de afrontamiento y apoyo con que se cuenta. Se han desarrollado una serie
de escalas para medir objetivamente esa carga sobrecarga del cuidador entre las que

podemos mencionar la escala de Zarit y el indice de Robinson.

2 Wisniewski SR, Belle SH, Coon DW, Marcus SM, Ory MG, Burgio LD, et al, REACH Investigators The Resources
for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health (REACH). Project designand baseline characteristics. Psychol Aging;18:
2003, 375-384
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Las investigaciones sobre las consecuencias del papel del cuidador se han centrado en
la sobrecarga o burden, que describe las consecuencias negativas del cuidado sobre la

familia y las posibles variables que pueden influir en ella.

Este concepto aparecio en los afios sesenta en Inglaterra por Grad y Sainsbury ya que
se realizo un estudio donde se analizaban los efectos que ocasionaba a la familia tener

un paciente psiquiatrico y se intentaba reintegrarlo a la sociedad.*®

Muchas de las necesidades a las que se enfrenta el cuidador primario incluyen apoyo

econdmico, psicoldgico e informativo, todo esto para poder manejar la fatiga. **

Para medir este sindrome se requiere utilizar escalas que permitan describir condiciones
gue en ocasiones no se pueden delimitar de manera precisa, 0 no se pueden medir con
instrumentos simples. El sindrome de sobrecarga puede ser complejo de definir y puede
presentar varias caracteristicas en diferentes niveles, esto ocurre usualmente en

fendmenos psicoldgicos o sociales.

La tarea del cuidador primario es dura, fatigosa y dificil, muy alargada en el tiempo, con
frecuencia sin descansos y a veces con responsabilidades que van mas alla de lo
razonable.*® Es por ello que el papel del cuidador principal es tan importante y se le debe
dar una atencion especial y no olvidarnos de la valiosa labor que estan desempefiando,

enfermeria debe apoyar los cuidadores primarios en su auto cuidado.

Al mencionar el impacto de cuidar a una persona deben distinguirse dos tipos de

componentes los cuales seran: objetivos y subjetivos.

* La sobrecarga objetiva se relaciona con la dedicacion y desempefio de funcién
del cuidador (tiempo de dedicacion, carga fisica, actividades objetivas que

desempeinia el cuidador y exposicion a situaciones).

“Montorio C., I., F.T., M., Lépez L., A. y Sanchez C., M. La entrevista de carga del cuidador. Utilidad y validez del
concepto de carga. Anales de Psicologia, 14(2),1998, 229-248.

4 Mufioz -Cobos F, Espinosa. Almendro JM, Portillo Strempel J, Rodriguez —Gonzalez G, La familia en la enfermedad
terminal, Med Fam .;3(3): 2002, pp.190-199.

“ Prieto A. El sindrome del cuidador principal. En AFAL "Una responsabilidad de todos. Il Jornadas sobre la
enfermedad de Alzheimer". Ferrol. AFAL,2000, pp. 43-49.
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 La sobrecarga subjetiva se relaciona con la forma en que se percibe la situaciéon y, en
concreto, la respuesta emocional del cuidador ante la experiencia de cuidar. La

sobrecarga subjetiva es el sentimiento psicolégico que se asocia con el hecho de cuidar.

En resumen podemos decir que también Robinson  clasifico la sobrecarga que
experimenta el cuidador principal en: Sobrecarga objetiva y Sobrecarga subjetiva;
Encontramos que la sobrecarga objetiva hace referencia al desempefio de las funciones
del cuidado, por ejemplo bafar , alimentar, evitar riesgos que puedan causar alguna
lesion en el paciente. Y la sobrecarga subjetiva representa al plano de los sentimientos y
emociones que le provocan dicha labor de cuidado.
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54 DANO A LA SALUD DEL CUIDADOR PRIMARIO DE UNA PERSONA CON
ALZHEIMER

Daros a la salud

Entendemos por cuidador primario a la persona que se hace cargo del paciente con
Enfermedad de Alzheimer o cualquier otro tipo de enfermedad cronico degenerativa,
éste le brinda los cuidados necesarios y procura por su bienestar, sin embargo
retomaremos la definicion de cuidador primario que nos proporciona la OMS y esta nos
dice lo siguiente “ la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el
papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a
tomar decisiones por el paciente, decisiones para | paciente y a cubrir las necesidades

basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”®

Con base a la revision de la literatura encontramos que son diversas las repercusiones a
las que se enfrenta el cuidador principal tanto en su salud fisica como emocional. Con el
paso del tiempo que el cuidador va desempefiando este papel su salud se ve afectada
de sobremanera y se puede llegar a desarrollar o que se conoce como Sindrome del

Cuidador Principal.*’

Entre los dafios que pueden llegar a presentarse en el Cuidador Primario pueden
mencionarse: cefaleas, mialgias, artralgias, insomnio e irritabilidad, siendo esta ultima
desencadenante de conflictos familiares puesto que el Cuidador Primario se encuentra
baja mucha presion y susceptible por lo cual algin comentario de los familiares
cuestionando su “forma de brindar cuidados” puede llegar a molestarle en exceso, esto,

aunado a los malestares fisicos dafia de manera significativa su autoestima.

6 World Health Organization. WHO Fact Sheet “Caregiving”. Geneva: WHO; 1999.

4" valles F MN, Gutiérrez Cillan V, Luquin Ajuria AM, Martin Glil MA, Lopez de Castro F. Problemas de salud y
sociales de los cuidadores de los pacientes con demencia. Aten Primaria;22: 1998, 481-485.
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6. METODOLOGIA

Disefio de estudio

Estudio Cuantitativo, descriptivo y transversal.

Universo

Cuidadores familiares de personas con demencia que asistan a la fundacion Alzheimer

0 a la asociacion Alzheimer |.A.P.

Poblacion de estudio
Personas con familiares con demencia que asistan a la fundacion y a la asociacion

Alzheimer.

Muestra a conveniencia

35 Cuidadores que asisten a la fundacién Alzheimer o a la asociacion Alzheimer 1LA.P.
La muestra es por conveniencia.

Criterios de inclusién

-Cuidadores familiares que acepten participar en esta investigacion

-Cuidadores familiares que asistan a la fundacién Alzheimer o0 a la asociacion
Alzheimer L.A.P.

Criterios de exclusion

Cuidadores familiares que no deseen participar en esta investigacion.

Personas que no sean familiares de las personas que asisten a la fundacién Alzheimer

0 a la asociacion Alzheimer |.A.P.
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Criterios de eliminacioén
Que no contesten de manera correcta los instrumentos.
Que no contesten los instrumentos.

Instrumentos

Para lograr el objetivo de identificar la sobrecarga del cuidador primario de una persona
con Alzheimer se utilizo la Escala de Zarit.

El Zarit Burden Inventory, conocido como cuestionario de Zarit (aunque tiene diversas
denominaciones tanto en inglés como en espafiol), es un instrumento que cuantifica el
grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes.
Aunque no es el Unico que se ha empleado para cuantificar el grado de sobrecarga, si

es el mas utilizado.

Acerca de la escala de Zarit mencionaremos que existen y se dispone de versiones
validadas en inglés, francés, aleman, sueco, danés, portugués, espafol, chino, japonés,
etc. La version original en inglés que tiene copyright desde 1983, consta de un listado
de 22 afirmaciones que describen como se sienten a veces los cuidadores; para cada
una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una
escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4
(casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final
representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por tanto, la puntuacion global oscila
entre 0 y 88 puntos. *°

A mayor puntuacion, mayor sobrecarga percibida por parte del cuidador. El punto de
corte para ausencia de carga se localiza en menos de 46, para sobrecarga se encuentra
en 46-55 y sobrecarga intensa a partir de los 56 puntos.*

48 Alvarez Lourdes ,Gonzalez Ana Maria , Mufioz Pedro. El cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit. Cémo
administrarlo e interpretarlo. Disponible: http://www.scielosp.org/scielo.php?pid=S0213-
91112008000600020&script=sci_arttext

9 Hayo Breinbauer KH, Vasquez VH, Mayanz SS, Guerra C, Millan KT. Validacién en chile de la escala de Zarit en
sus versiones original y abreviada. Revista Medica. Chile. Disponible en:
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-98872009000500009
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Esta herramienta presenta gran confiabilidad inter-observador (coeficiente de correlacion
intra-clase (CCI) 0,71 en su estudio original' y 0,71-0,85 en validaciones internacionales),
consistencia interna (alfa de Cronbach 0,91 en estudio original, y 0,85-0,93 en varios
paises). Ha demostrado también gran validez de apariencia, contenido y constructo en

diferentes adaptaciones linguisticas.

En validez de criterio, Escala de Zarit muestra alta correlacién con instrumentos afines (r
=0,71 con indice Global de Carga; r =0,41 con Inventario Breve de Sintomas). También
se relaciona estrechamente con deteccidn de otras patologias, principalmente en salud
mental. Se estima 20,7% de trastornos mentales en cuidadores, siendo EZ capaz de

discriminar distrés psiquico con una sensibilidad de 93% y especificidad de Soro.

Material y equipo

Copias de los instrumentos, lapices, plumas y computadora.

Lugar

Fundacion Alzheimer I.A.P. La fundacién se encuentra ubicada en Avenida division del
norte, esquina San Borja, num. 1094. Col Narvarte. Delegacion Benito Juarez. CP:

03020.

Asociacion Alzheimer [.A.P. Tlacotalpan No. 92, entre Quintana Roo y Tehuantepec,
Col Roma Sur, CP. 06760. Del. Cuauhtémoc.

Tiempo

El periodo que abarco la estancia fue del 11 al 22 de marzo y del 8 al 19 de Abril del afio

2013 en un horario de 9:00 am a 1:00 pm de lunes a jueves.

Recoleccion de datos

Se realizo con el estudio sociodemografico y la escala a de Zarit.
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Procesamiento de datos.

Captura y procesamiento de datos en Excel.

Aspectos éticos y legales.

Consentimiento informado

La presente investigacion no presento riesgo alguno para las personas que decidian
participar en este proyecto puesto que no contaba con técnicas y procedimientos que
pudieran afectarlos. Su participacion consistia en contestar la escala de Zarit. Esto,
después de explicar el objetivo de la investigacion. Los cuidadores aceptaban participar

en la investigacion mediante su firma en el consentimiento informado.

Para la realizacion de esta investigacion se conto con el consentimiento informado el
cual encontramos que es : “El consentimiento informado es el procedimiento mediante el
cual se garantiza que el sujeto ha expresado voluntariamente su intencidén de participar
en la investigacion, después de haber comprendido la informacion que se le ha dado,
acerca de los objetivos del estudio, los beneficios, las molestias, los posibles riesgos y
las alternativas, sus derechos y responsabilidades. El sujeto participante expresara su
consentimiento por escrito o, en su defecto, de forma oral ante un testigo independiente

del equipo de investigadores, que lo declarara por escrito bajo su responsabilidad”.*

Dentro del consentimiento informado se especificaron los fines de la investigacion,

abarcando los principios éticos.

Principios éticos que se aplicaron en la investigacion:

Veracidad: Se presento a la persona los objetivos y los proyectos de la investigacion.

Siempre se respeto la participacion de los cuidadores.

*%E| consentimiento informado. Disponible en: http://geosalud.com/malpraxis/consinformms.htm
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Principio de autonomia: Cada participante fue libre de aceptar o rechazar el hecho de

que se aplicaran los instrumentos y participar en la investigacion.

Principio de beneficencia: Siempre se actué de manera en que los cuidadores

obtuvieran un beneficio. Sin producirles ningan dafio.

Justicia: Se brindo un trato justo y equitativo entre los cuidadores que colaboraron en

esta investigacion.
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7. RESULTADOS

Cuadro 1
Genero de los cuidadores primarios
n: 35
Genero Fo %
Mujeres 21 60%
Hombres 14 40%
Total 35 100%

Fuente: Cuestionario aplicado por Elizabeth Cruz Dionicio, 2013.

Grafica 1
Genero de los cuidadores primarios

n: 35

Sexo de los cuidadores primarios

H MUIJERES
= HOMBRES

Fuente: Cuestionario aplicado por Elizabeth Cruz Dionicio, 2013

El género que predomina entre los cuidadores primarios se encontré que un 60% de
ellos son mujeres y solo un 40% son hombres. Lo cual nos reafirma lo encontrado en la
literatura, la mayoria de Cuidadores Primarios son mujeres.
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Cuadro 2

Parentesco de los cuidadores primarios con el adulto mayor

n:35
Parentesco Fo %
Esposo 10 29%
Hijos 22 63%
Sobrino 2 6%
Otros 1 3%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 2
Parentesco de los cuidadores primarios con el adulto mayor

n:35

PARENTESCO

m ESPOSO mm HIEJO NIETO = SOBRINO = OTROS

Grafica 2: Misma de la grafica 1

Resulta importante mencionar que en 63% de los cuidadores primarios son los hijos.
Un 29% son las esposas las que brindan los cuidados. En un 6% el cuidado es otorgado

por un sobrino y un 3% quedo a responsabilidad de una vecina.
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Cuadro 3

Cuidadores primarios que viven con el adulto mayor

n:35
Vive con adulto Fo %
mayor
Si 33 94%
No 2 6%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 3
Cuidadores primarios que viven con el adulto mayor

n:35

Vive el cuidador primario con el adulto
mayor

H S| mNO

6%

Grafica 3: Misma de la grafica 1

El 94% de los cuidadores primarios viven con el adulto mayor y solo un 6% refiere no

vivir con el adulto mayor. Lo cual es indicador de que el Cuidador Primario pasa mucho

tiempo prestando el cuidado.
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Cuadro 4

Tiempo de desarrollar en papel de cuidador primario

n: 35
Tiempo Fo %
De 1 a 4 afios 14 40%
De 4 a 5 afos 13 37%
De 6 a 10 anos 8 23%
De 11 a 14 aios 0 0
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 4
Tiempo de desarrollar en papel de cuidador primario

n: 35

Tiempo de ser cuidador

m De 1 a 4 afios W De 4 a5 afios De 6 a 10 afios W De 11 a 14 afios

Grafica 4: Misma de la grafica 1.

Un 40% lleva entre 1 y 4 afios desenvolviéndose como cuidador primario. Un 37% lleva
de 4 a 5 afios. Un 23% lleva desarrollando esta labor entre 6 y 10 afios. Es importante
mencionar que no hubo un Cuidador Primario con mas de 10 afios desarrollando este
papel.
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Cuadro 5

Horas que el cuidador primario dedica al adulto mayor

n: 35
Horas de cuidar Fo %
De7al2 3 9%
De 13 a 24 horas 32 91%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 5

Horas que el cuidador primario dedica al adulto mayor

n: 35

Titulo del grafico

B De 1l a 3 horas M De 3 a 6 horas W De7a 12 B Del3 a24 horas

0% 0%

Grafica 5: Misma de la grafica 1.

En cuanto a las horas dedicadas a brindar cuidados se encontré que el 91% otorga
cuidados entre 13 y 24 horas. Y solo un 9% entre 7 y 12 horas. La mayoria pasa las 24
hrs. brindando el cuidado.
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Cuadro 6

Estado civil de los cuidadores primarios

n: 35
Estado civil Fo %
Casado 23 66%
Divorciado 2 6%
Viudo 2 6%
Soltero 8 23%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 6

Estado civil de los cuidadores primarios

n:35

Viudo; 2; 6%

Divorciado; 2;
6%

®m Casado ™ Divorciado

Viudo ™ Soltero

Estado cicil de los cuidadores primarios

Grafica 6: Misma de la grafica 1.

La mayoria de cuidadores primarios son casados y esta representado por un 66%, un

6% son divorciados, otro 6% son viudos y un 23% son solteros.
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Cuadro 7

Ocupacion de los cuidadores primarios

n:35
Ocupacion Fo %
Hogar 29 83%
Profesionista 6 17%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 7
Ocupacion del cuidador primario

n. 35

Ocupaciondel C.P.

Profesionista
17%

Grafica 7: Misma de la grafica 1

Se observé que un 83% de los cuidadores primarios se dedican al hogar, lo cual
coincide con los datos obtenidos en la revision de la literatura y un 17% son
profesionistas.
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Cuadro 8

Conocimientos del cuidador primario sobre la enfermedad

n:35
Conocimiento Fo %
Si 34 97%
No 1 3%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 8
Conocimiento del C.P. sobre la enfermedad de Alzheimer

n.35

Conocimiento de la enfermedad
MNo
-3%

Grafica 8: Misma de la grafica 1

Un 97% manifesté conocer sobre esta enfermedad y un 3% manifest6 lo contrario. Es
importante que conozcan los cambios y con ello su desemperio al brindar el cuidado
sera mejor. Al procentaje que desconoce de la enfermedad se le hace una invitacion a

asistir al grupo de apoyo con el que cuenta la Institucion Alzheimer Mexico.
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Cuadro 9

Relacién del cuidador primario con el adulto mayor

n:35
Relacion Fo %
Buena 32 91%
Mala 3 9%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 9
Relacion con el adulto mayor

n.35

Relacion con el Adulto Mayor

Mala
9%%

Grafica 9: Misma de la grafica

Un 91% manifestd tener una buena relacién con el adulto mayor y un 9% manifesté lo
contrario. Una nuena relacion entre Cuidador Primerio y Adulto Mayor tiene como
resultado una mejor calidad de vida para ambos.
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Tabla 10

Asistencia a grupos de apoyo

n:35
Respuesta Fo %
Sl 15 43%
NO 20 57%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Cuadro 10
Asistencia a grupos de apoyo

n:35

ASISTEN A GRUPOS DE APOYO

S| = NO

Grafica 10: Misma de la grafica 1.

Asisten a grupos de apoyo un 43% de los cuidadores primarios, esto es solo 15 de ellos.
El 57% no acude a grupos de apoyo, esto se ve reflejado por 20 cuidadores primarios.
Se menciona a cada uno de los cuidadores la importancia de crear una red de apoyo en
la cual pueda expresar sus miedos, sentimientos y problemas que presenta al
desenvolverse en el papel de Cuidador Primario.
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Cuadro 11

El cuidador primario considera que le ha ayudado asistir a grupos

de apoyo
n: 35
Le han ayudado Fo %
Si 33 94%
No 2 6%
Total 35 100%
Fuente: Misma cuadro 1
Grafica 11
El cuidador primario considera que le ha ayudado asistir a grupos
de apoyo
n: 35

no Ayuda grupos de apoyo

6%

Grafica 11: Misma de la grafica 1.

Un 94% de los cuidadores primarios menciona que los grupos de apoyo a los que acude
le ayudan a conocer experiencias de otros cuidadores y como sobrellevar la dificil tarea
de otorgar un cuidado de calidad, contrario a esto un 6% manifiesta que asistir a esos

grupos no le ha resultado benefico.
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Cuadro 12

Rango de edades de los cuidadores primarios

n:35

Edad Fo %

21-30 anos 2 6%

31-40 anos 3 9%
41-50 afos 14 40%
51-60 anos 11 31%
61-70 afnos 5 14%
TOTAL 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1

Grafica 12

Rango de edades de los cuidadores primarios

n:35

®2130 w3140 #4150 m5160 mel70 2130

Rangos de edades de los cuidadores primarios
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Grafical2: Misma de la grafica 1

De 21 a 30 afios se encontré un 6% que corresponde solo a 2 cuidadores primarios. De
31 a 40 un 9%, corresponden a 3 cuidadores primarios. De 41 a 50 afios representa el
mayor porcentaje que es de 40% y de 14 cuidadores primarios. De 51 a 60 el porcentaje
es de 31% con 11 cuidadores primarios y por ultimo de 61 a 70 afos esta representado
por un 14% que son 5 cuidadores primarios. Entre el 40% y el 31% constituyen la
mayoria de Cuidadores Primario, lo cual coincide con los rangos de edades obtenidos en

otros estudios.
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Cuadro 13

Segun opinién del Cuidador Primario existe dafio en su salud (del
cuidador primario)

n:35
Opinién % Fo
Si 13 37%
No 22 63%
Total 35 100%

Fuente: Misma cuadro 1
Grafica 13
Segun opinion del Cuidador Primario existe dafo en su salud
(del cuidador primario)

n:35

Dano a su salud

Fuente: Misma grafica 1.

Observamos que un 63% de los Cuidadores Primarios nos refiere que no existe un dafio
en su salud, sin embargo un 37% comenta que si lo hay y estos son manifestados por
cefaleas, cambios de humor, cambios en el patrén de suefio, episodios de tristeza y
desesperacion, cambios de humor, tics nerviosos, siendo el 37% una cifra a
considerarse.
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Cuadro 14

Sobrecarga en Cuidadores Primarios

n: 35

Fo %
NoO sobrecarga 22 63%
Sobrecarga 8 23%
Sobrecarga 5 14%
intensa
Total 35 100%
Fuente: Misma grafica 1
Grafica 14

Sobrecarga en Cuidadores Primarios

n: 35

Sobracraga en cuidadores primarios

B No sobrecarga u | |

Fuente: Cuestionario aplicado por Elizabeth Cruz Dionicio 2013

Un 63% No presenta sobrecarga. Sin embargo es importante mencionar que un 37%
presenta sobrecarga y sobrecarga intensa. Lo cual es una cifra representativa.
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8. ANALISIS DE RESULTADOS Y DISCUSION

Después de haber recabado la informacion por medio de la Escala de Zarit,
consentimiento informado y el estudio socio demografico y posterior andlisis de los

mismos se encontraron los siguientes datos.

Principalmente mencionaremos que dentro del los objetivos planteados al iniciar esta
tesis se creia que los cuidadores primarios de adultos mayores presentaban sobrecarga
al desempeniar este papel y por ende ser mas propensos a presentar el sindrome del
cuidador primario y dafio en su salud; sin embargo no se debe perder de vista que
basicamente el objetivo de esta investigacion es mostrar si existe sobrecarga y
manifestacion de dafio a la salud. La cual se encontré existe en un 14% de la poblacion

estudiada.

La muestra de cuidadores primarios con la cual se conto fue de 35 personas
pertenecientes a los cuidadores primarios a la Fundacion Alzheimer |.A.P. La fundacién
se encuentra ubicada en Avenida division del norte, esquina San Borja, num. 1094. Col
Narvarte. Delegacion Benito Juarez. CP: 03020. Y asi mismo cuidadores primarios de la
Asociacion Alzheimer [|.A.P. Tlacotalpan No. 92, entre Quintana Roo y Tehuantepec,
Col Roma Sur, CP. 06760. Del. Cuauhtémoc; y en un periodo de tiempo que abarca una
estancia que fue del 11 al 22 de marzo y del 8 al 19 de Abril del 2013 con un horario de

9:00 am a 1:00 pm de lunes a jueves. En ambos centro de asistencia.

En lo que se refiere a la sobrecarga que experimentan los cuidadores primarios se
encontré que 22 personas No presentan sobrecarga lo cual esta representado por un
63%, 8 cuidadores primarios presenta Sobrecarga, esto es representado por un 23% y 5
cuidadores primarios experimenta sobrecarga intensa, lo cual es representado por un
14% de la muestra. Este Gltimo dato no coincide por lo reportado por Duefias™ , el cual
encontr6 en su estudio con 102 Cuidadores Primarios se encontraron 48 con
Sobrecarga, cabe mencionar que la muestra de Dueflas fue mayor a la muestra del

presente estudio.

>! Duefias E,Martinez M,Morales B, Mufioz C, Viafara A, Herrera J. Sindrome del Cuidador de adultos mayores
discapacitados y sus implicaciones psicosociales. Rev. Colomb Med, 2006, 31-38.
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Al referirnos al género que predomina entre los cuidadores primarios se encontré que un
60% de ellos son mujeres y solo un 40% son hombres. Esto coincide con lo reportado
por Armstrong en lo referente al genero, sus cifras nos mencionan un 83.6% de mujeres

desarrollando el papel de Cuidador Primario.*?

Asimismo se analizaron los rangos de edades de los cuidadores primarios y se
encontraron los siguientes datos. Los rangos de edad que se manejaron fueron los
siguientes: de 21 a 30 afios se encontré un 6% que corresponde solo a 2 cuidadores
primarios. De 31 a 40 un 9%, corresponden a 3 cuidadores primarios. De 41 a 50 afios
representa el mayor porcentaje que es de 40% y de 14 cuidadores primarios. De 51 a 60
el porcentaje es de 31% con 11 cuidadores primarios y por ultimo de 61 a 70 afos esta
representado por un 14% que son 5 cuidadores primaros. Amstrong, en su estudio
menciona rangos de edades del Cuidador Primario de 46 a 65 afios. Coincidiendo , esto

con lo encontrado en el presente estudio.

Es de suma importancia conocer el nimero de cuidadores primarios que acuden a
grupos de ayuda. Y cabe mencionar que dentro de la Fundacion Alzheimer se tiene
reuniones con los cuidadores primarios para ayudarlos a resolver dudas e instruirlos
sobre la evolucion de la enfermedad , todo esto para que el cuidador primario pueda

externar dudas, sentimientos y miedos.

Se encontrd que asisten a grupos de apoyo un 43% de los cuidadores primarios, esto es
solo 15 de ellos. ElI 57% no acude a grupos de apoyo, esto se ve reflejado por 20
cuidadores primarios. EI argumento es no contar con el tiempo suficiente para asistir a
estos mismos a pesar de estar consientes de la ayuda que representa. Astudillo y
Mendinueta sugieren que el Cuidador Primario debe dejarse ayudar y procurar distribuir
el trabajo en forma mas equitativa y aceptar relevos para su descanso y pedir a

familiares y amigos que le hallan manifestado en alguna ocacion su deseo de apoyarle,

5 Amstrong P. Thinking it through: women, work and caring in the New Millennium. Revisado diciembre 2012.
Disponible es :http://www.dal.ca/content/dam/dalhousie/pdf/ace-women-
health/Healthy%20Balance/ACEWH_hbrp_thinking_it_through_women_work_caring_new_millennium.pdf.
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que le sustituyan para poder descansar o cambiar de actividad y tener tiempo para si

mismo a fin de evitar el agotamiento emocional.>

Resulta importante mencionar que en 63% de los cuidadores primarios son los hijos.
Un 29% son las esposas las que brindan los cuidados. En un 6% el cuidado es otorgado
por un sobrino y un 3% quedo a responsabilidad de una vecina. Coincidiendo con lo
reportado por Amstrong, el cual menciona que la mayoria de Cuidadores Primarios son

miembros de la red social inmediata del Adulto Mayor.

El 94% de los cuidadores primarios viven con el adulto mayor y un 6% refiero no vivir

con el adulto mayor. No se encontr6 un estudio en el cual se valorara este factor.

Otro parametro a considerar es el tiempo que se lleva desarrollando el papel de cuidador
primario, se encontr6 que un 40% lleva entre 1 y 4 afios desenvolviéndose como
cuidador primario. Un 37% lleva de 4 a 5 afos. Un 23% lleva desarrollando esta labor
entre 6 y 10 afos. Siendo estos ultimos los Cuidadores Primarios que refieren que su
salud se ha deteriorado poco a poco al paso de los afios presentando, mialgias, cefalea,
cambios en el patros de suefio, irritabilidad y dolores articulares. Coincidiendo con lo
resportado por Zambrano™*

En cuanto a las horas dedicadas a brindar cuidados se encontr6 que el 91% otorga
cuidados entre 13 y 24 horas. Y solo un 9% entre 7 y 12 horas. Observemos que la
mayoria de Cuidadores Primarios brinda cuidados la mayor partde del dia, quedanado

poco tiempo para ellos mismos y sus actividades.

La mayoria de cuidadores primarios son casados y esta representado por un 66%, un
6% son divorciados, otro 6% son viudos y un 23% son solteros. Coincidiendo con lo
encontrado por Amstrong en lo referente al estado civil de los Cuidadores Primarios

casados.

> Astudillo AW, Mendinueta AC. Necesidades de los cuidadores del paciente cronico. Guia de recursos sanitarios y
sociales en la fase final de la vida en Gipuzkoa 7ma seccién, Madrid. 2009, 235-255.
% Zambrano C, Ceballos C. Sindrome de carga del cuidador. Rev. Colomb. Psiquiat.;36 ( Supl 1):2007, 26-39.
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Se observo que un 83% de los cuidadores primarios se dedican al hogar, lo cual
coincide con lo encontrado en el perfil sociodemografico del Cuidador Primario y un 17%

son profesionistas.

Es importante que los cuidadores primarios cuenten con conocimiento sobre la
enfermedad es por ello que se mencionara que un 97% manifestd conocer sobre esta
enfermedad y solo un 3% manifestd lo contrario. Cabe resaltar la importancia que tiene
para el Cuidador Primario conocer sobre los cambios de esta enfermedad al paso del
tiempo, asi mismo se les hace una invitacion a seguir asistiendo a los grupos de apoyo,
y a los Cuidadores que refieren no asistir a los grupos de apoyo se les mencionan los
beneficios que tiene poder externar dudas, temores y sentimientos dentro de una red de
apoyo que entiende por lo que estan pasando. Asi mismo como hacer menos pesada

esta labor de brindar cuidados.

Se encontré que un 91% manifesto tener una buena relacion con el adulto mayor y solo
un 9% manifestd lo contrario. Para Zambrano una de las caracteristicas prevalentes en
el Cuidador Primario es dificultad en las relaciones interpersonales y menciona que
pueden llegar a exitir sentimientos tales como: desesperanza, aislamiento e inclusive
resentimiento hacia la persona que cuida. >°Es importante que la relacién entre cuidador
primario y adulto mayor sea de cordialidad, respeto y armonia, de lo contrario se genera

mas sobrecarga y no se brindan los cuidados de calidad que merece al adulto mayor.

Un 94% de los cuidadores primarios menciona que los grupos de apoyo a los que acude
le resultan de ayuda y un 6% manifiesta que asistir a esos grupos no le ha resultado
productivo. Es importante mencionar gue no se encontrd un estudio donde se valorara la

asistencia a grupos de apoyo para los Cuidadores Primarios.

El Cuidador requiere de apoyo social , el cual debe ser proporcionado por la familia o las
instituciones de salud, entre otros. De igual manera, el cuidador requiere planificar su
asistencia y cuidados dejando un tiempo para si mismo, estableciendo limites en el
desempeiio de su tarea, delegando funiones a otros miembros de la familia, dejando a

un lado su papel de persona indispensable o de que nadie mas podra hacer las cosas

>> Zambrano C, Ceballos C. Sindrome de carga del cuidador. Rev. Colomb. Psiquiat.;36 ( Supl 1 ): 2007, 26-39.
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mejor que el/ ella, y sobre todo recordando que eso no quiere decir que ame menos al

enfermo.>®

Torres menciona que la tarea de cuidar a un enfermo comprende a menudo la aparicion
de una amplia variedad de problemas de orden: fisico, psiquico y sociofamiliar, los
cuales ariginan un sindrome que es necesario conocer y diagnosticar a tiempo para
prevenir su agravamiento. En este proceso hay otros factores que pueden influir en la
salud del cuidador y pueden afecatarlo; entre otros, habran de considerarse su edad,
genero,parentesco y otras cargas familiares, elementos que ha demostrado influir en la

aparicion de la sobrecarga en el Cuidador Primario. °’

>® Batiz A. ¢, Cuidamos a los cuidadores? Revisado Marzo 2013. Diponible en http://www.enelcorreodigital.
5" Torres F, Beltran G, Martinez P, Saldivar G, Quesada C, Cruz T. Cuidar a un enfermo ¢ pesa?. Rev. De divulgacion
cientifica de la universidad veracruzana;2006,pp19.
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9. PROPUESTA DE ENFERMERIA

Del estudio realizado cabe destacar que no existe sobrecarga en el 63% de la poblacion
estudiada. Sin embargo el 37% presenta sobrecarga y sobrecarga intensa siendo esta
una cifra de relevancia a la cual se debe prestar atencion. Se puede observar asi mismo
que el tiempo dedicado al cuidado no es un factor predominante de sobrecarga. Y que el
perfil obtenido del cuidador primario no varia en mucho de otras investigaciones en las
cuales el objeto de estudio es el cuidador primario, el cual basicamente es el siguiente,
la mayoria de cuidadores son del sexo femenino con una edad predominate entre los 41

y 55 afios y el parentesco con el adulto mayor es de hijas o esposas (0s).

Una vez revisados los datos obtenidos encontramos que no existe sobrecarga
significativa en los cuidadores primarios de adultos mayores con demencia tipo
Alzheimer y un 14% presenta sobrecarga intensa, poblacién a la que se debe prestar

atencion especial.

Considerando que el profesional de Enfermeria es una pieza clave, fundamental para
detectar a tiempo la sobrecarga que puede llegar a experimentar el cuidador primario y
con ello ayudarle a tener una mejor calidad de vida a pesar de lo complicado que pueda
llegar a resultar,puesto que para brindar cuidados de calidad es de suma importancia

trabajar en conjunto con el cuidador primario.

Son diversas las labores que tenemos como personal de salud y no debemos solo
enfocarnos en la persona que recibe los cuidados si no también en quien los brinda,
pues como se ha visto, en muchas ocasiones el cuidador primario desconoce a lo que
se va a enfrentar, esto es cambios fisicos y conductuales que presentara el adulto
mayor con el paso del tiempo. De igual manera asume el papel de Cuidador Primario

muchas veces sin ser consultado y es por imposicién.
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Entre las labores que se proponen en este estudio es brindar una educacion de calidad,
esto es instruir al cuidador primario sobre los cuidados a brindar y los cuidados para si
mismo, esto, acercando literatura que le sea de utilidad, facilitando libros , revistas y
diversos documentos en los cuales se hable sobre los cambios en las etapas de la

enfermedad de Alzheimer y el Cuidador Primario conozca a qué debera hacer frente.

En este contexto, es importante que el cuidador exprese sus sentimientos y
preocupaciones acerca de la enfermedad, del enfermo y de si mismo como cuidador,

valorando su carga Y los problemas de salud que ésta le pueda causar.

Se recomienda que el Cuidador Primario utilice un tiempo para si mismo, para
actividades que le agraden y relajen, por ejemplo, leer un libro o alguna revista, dar un
paseo, salir al parque a distraerse, salir a comer a algun sitio en compariia de algun
amigo, hacerse un regalo por mas sencillo que éste pueda ser, son formas muy eficaces
para combatir el estrés del Cuidador. De igual manera es saludable y ampliamente
recomendable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con una persona
de confianza, esto le ayudara a hablar abiertamente sobre sus sentimientos y

preocupaciones.

Puesto que el cuidador primario presenta malestares que antes de asumir este rol no se
habian presentado es importante recomendar técnicas de relajacion, escuchar musica,
ejercicios respiratorios, asi mismo invitarle a tomar cada determinado tiempo descanso
de las actividades de cuidar, delegando el cuidado a algun familiar que le ayude en esta

labor.

Si bien puede llegar a sentirse tenso por delegar el cuidado a alguien se le debe
mencionar que el adulto mayor recibira las mismas tenciones que él le brinda, ya que si
el cuidador primario se encuentra “descansando” preocupado por la atencion que se le

brindara al adulto mayor, su descanso no sera el adecuado y no servira de nada.
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Basicamente la propuesta de enfermeria en este trabajo seria encaminada a educar al
cuidador primario para que brinde cuidados adecuados, de calidad, sin que esto conlleve
a presentar una sobrecarga intensa. De igual manera se debe dar a conocer la

importancia de crear un circulo de apoyo para el Cuidador Primario.

Es asi que propongo que enfermeria informe al cuidador primario sobre la enfermedad y
cuidados del paciente con demencia tipo Alzheimer promoviendo que el adulto mayor
haga por si mismo todo aquello de lo que aun sea capaz aunque necesite ayuda
(estimulacion cognitiva, autoestima,..). Con ello se mantendra independiente por mas

tiempo al adulto mayor. Y esto es de gran ayuda para el cuidador primario.

Resulta importante enfocarnos en promover el autocuidado del Cuidador Primario tanto
en su salud fisica como psicoldgica, como social; Si el Cuidador Primario se encuentra

mejor, también cuidara mejor.*®

Asimismo se debe fomentar e invitar a que el cuidador primario tenga tiempos de
descanso y ocio adecuados, buscando apoyo externo a través de familiares, amigos,
voluntariado, programas de vacaciones, rotacién en el cuidado del paciente. Animarle a
que busque ayuda si hay sobrecarga, aprendiendo a delegar; colocar la enfermedad en

su lugar.>®

Debemos hacer hincapié en informarle al cuidador primario que si salud y bienestar
estan afectados, es recomendable buscar ayuda especializada permanente, si no es
posible encontrar otro cuidador. Sin que ello desencadene un sentimiento de culpa o

fracaso, sino para que ambos, cuidador y adulto mayor vivan mejor.

Dentro de la Fundacién Alzheimer existe un grupo de apoyo para los cuidadores
primarios, esto es de suma importancia ya que en el se recibe informacion y ayuda, para

vivir mejor con la enfermedad y conseguir para el enfermo una atencion integral, asi

%8 Centro de psicologia aplicada. Universidad Auténoma de Madrid. Cuidar a los que cuidan. [on line].Disponible en
<www.uam.es/centros/psicologia/paginas/cuidadores > [Consultado 14.06.2013]

* Martinez Sande G. Aspectos psicolégicos de la enfermedad fisica y de la discapacidad crénica(ll).

Aspectos de intervencion desde la terapia familiar. Cuad Aten Primaria;4: 1997,212-222.
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mismo se informa | y asesora a los familiares de los enfermos apoyando y ayudando a
los familiares a afrontar el impacto de la Enfermedad de Alzheimer.

Enfermeria tiene un papel fundamental: informando al paciente y familia (funcién
docente), acercando diversos materiales y articulos donde se encuentre informacion
sobre los cambios del Adulto Mayor en el transcurso de la enfermedad y con ello el
Cuidador Primario pueda prepararse a los cambios que se avecinan, de igual manera
enfermeria deberd estar al pendiente e ir detectando a aquellos cuidadores en situacion
de riesgo de desarrollar Sindrome del Cuidador Primario , medidas de prevencion y auto

cuidado del propio cuidador (funcién asistencial).
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CONCLUSIONES

Con base a la pregunta de investigacion puedo concluir que se logro el objetivo. Se
logro identificar la sobrecarga que existe en los cuidadores primarios y el dafo a la salud
que les causa desarrollar este papel. Se identifico el porcentaje de cuidadores primarios

gue sufren sobrecarga, sobrecarga intensa y no sobrecarga.

Se observa que los cuidadores primarios contrario a lo que se piensa no presentan en su
mayoria sobrecarga intensa y esto no es un factor que esté relacionado con el tiempo

de cuidado.

Retomando una definiciéon de cuidado propuesta por Colliere, veamos que “cuidar es,
ante todo, un acto de vida en el sentido que cuidar representa una infinita variedad de
actividades dirigidas a mantener y conservar la vida y permitir la continuidad y la
reproduccion” Es importante que al momento de brindar cuidados no se descuide la

persona misma. Cuidar es el papel esencial de enfermeria.

El aprendizaje y experiencia como enfermeria fue enriquecedor. Lograr interactuar con
los Cuidadores Primarios fue una grata experiencia pues se prestaron a paticipar en el
estudio, lo cual para ellos los hizo sentir importantes al ser objeto de estudio para poder
brindar estrategias para otorgar cuidados de calidad y con ello ayudarles a hacer menos
dificil la ardua labor que desempefian y ,segun refieren ellos mismo, muchas veces no
es reconocida por familiares y amigos. En resumen, los hizo sentir que no estan solos en

esa dificil tarea. Que enfermeria se precoupa por ellos.

Es asi que de se les menciona la importancia de dedicarse tiempo a la atencion de su

propia salud, a dedicarse tiempo para ellos mismos,

En conclusion puedo decir que en ocasiones los Cuidadores Primarios anteponen los
cuidados para el adulto mayor y se olvidan que si el no se encuentra en optimas
condiciones el cuidado que brinda no sera de calidad. De ahi la importancia de educar al
cuidador a brindar cuidados de calidad preservando su salud.
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO '.. “‘
ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA'Y OBSTETRICIA E“E“
MODELO DE ENFERMERIA PREVENTIVO Y TERAPEUTICO A
PERSONAS CON ALZHEIMER Y SUS FAMILIARES
Nuevas Estrategias Epidemiologicas Gendmicas y Proteomicas en Salud Publica
SDIPTID 0.5.5 ENEO 020.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO VALIDAMENTE INFORMADO
Datos generales

Nombre:

Edad: Sexo:
Fecha de nacimiento: Teléfono:

Vive con:

Domicilio:

Nombre de la persona que recibié la informacibn y otorga el consentimiento:

Participante ( ) Representante legal ( ) Familiar ( ) Parentesco ( )

Titulo de la investigacion:
Cual es la sobrecarga del cuidador primario de la persona con E.A. y el dafio a su salud.
Objetivo de la investigacion:

Identificar la sobrecarga del cuidador primario de la persona con E.A. y el dafo a la
salud del cuidador.
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1.- Declaro de forma libre y voluntario sin existir ninguna presion fisica o moral sobre mi
persona que he comprendido por las explicaciones que se me han proporcionado, el
propdsito y los riesgos del procedimiento, aclarando las dudas que me he planteado.
Asi  mismo declaro que he leido y comprendido totalmente el consentimiento y los
espacios en blando han sido llenados antes de firmar.

2.- Estoy enterado que en cualquier momento y sin necesidad de dar ninguna
explicacion puedo revocar el consentimiento que otorgo.

POR LO TANTO Y CON LA ANOTACION VERBAL Y ESCRITA AUTORRIZO QUE SE
ME REALICEN / APLIQUEN LOS INSTUMENTOS PLANTEADOS Y QUE ME HAN
EXPLICADO.

ACEPTO EL PROCEDIMIENTO: SI( ) NO( )

Lugar, fecha y hora:

Nombre y firma de la persona que Investigador / Aplicador
Otorgo el consentimiento

TESTIGOS

Nombre y firma Nombre y firma
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Fecha:

Folio:

Hora de inicio:
Hora de término:

ftem | Pregunta a realizar Puntuacion

1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?

5 ¢, Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone
de tiempo suficiente para usted?

3 ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
ademas otras responsabilidades?

4 ¢, Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢,Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su
relacion con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢, Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢, Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢, Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 ¢, Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su
familiar?

12 ¢,Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar
de su familiar?

13 ¢, Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su

familiar?

73



ftem | Pregunta a realizar Puntuacion

14 ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la
Gnica persona con la que puede contar?

15 ¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se manifest6?

18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras
personas?

19 ¢, Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 ¢ Siente que deberia hacer méas de lo que hace por su familiar?

21 ¢,Cree gue podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de

su familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4
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Puntuacion maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos.
Sin embargo, suele considerarse indicativa de "no sobrecarga” una puntuacion

inferior a 46, y de "sobrecarga intensa" una puntuacién superior a 56.

10
11

12
13
14
15
16
17
18
19
20

21
22

Anexo 1. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, versiones original (todos los items)
¥y abreviada {items en gris)

JPiensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?
JPlensa que debido al Hempo que dedica a su familiar no tlene
suficlente tlempo para usted?

Se slente agoblado por intentar compatibilizar el culdado da su
familiar con oiras responsabilidades (trabajo, familia)?

JSlente vergiienza por la conducta de su familiar?

5 stente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

Plensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

JTene miedo por el futuro de su familia?

Piensa que su familiar depende de usted?

JPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar

a s farmnitar]

5 siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

JPlensa que no tene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que culdar de su famnilial

Siente que su vida socal se ha visto afectada negativamente por
tener que culdar de su familiar?

J5a siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

JPlensa que su familiar le considera a usted la dnica persona que
le puede cuidar?

/Piensa que no tene suficlentes ingresos econdmicos para los
gastos de culdar a su familiar, ademds de sus otros gastos?
JPiensa que no serd capaz de culdar a su familiar por mucho
mis tempol

JBlente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

Desearta poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
4o stente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

JPlensa que deberfa hacer més por su famibiar?

JPlensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cldar a si familiar?

* Eseala de Zarit (Todos los items): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: *ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga
Hgera” (47-55) y ‘sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgn para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

** Bseala de Zarit Abreviada (scilo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacidn de 1 a 5. Luego se
sima el pontaje ohtertendn nn resoltadn entre 7y 38 puntos. Rste resiltadn clasifica al eoddador en: “ansencia de

sobrecarga” (=16) y “scbrecarga intensa” (z17). El estado de sobrecarga intensa se asccia a mayor morbimoralidad del

cuidador,
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Asunto: solicitud de estancia de servicio Social

VNIVERADAD NACIONAL
AVENMA DE
MEXICO

PSIC. GABRIEL LOPEZ ROBLES

DIRECTOR DE DOCENCIA Y ASISTENCIA
FUNDACION ALZHEIMER

“ALGUIEN CON QUIEN CONTAR” L.A.P.
PRESENTE

Distinguido Lic. Lopez

Por medio de la presente me dirijo a usted para presentar al Pasante de Licenciatura en Enfermeria y
Obstetricia en Servicio Social Elizabeth Cruz Dionicio, con nimero de cuenta 304060793, quien se
encuentra incorporada al programa Interdisciplinario de investigacion y desarrollo “Modelo de Enfermeria
para la atencion preventiva y terapéutica de personas con enfermedad de Alzheimer y sus familiares.

Con base en lo anterior le solicito su autorizacion para que Elizabeth Cruz Dionicio, realice una estancia en
la fundacion a su digno cargo, en funcion de que se encuentra realizando su tesis con el tema “Cuél es la
sobrecarga del cuidador primario de la persona con E.A. y al dafio a su salud” por lo cual requiere de las

facilidades de la fundacion Alzheimer “Alguien con quien contar”, para realizar la recoleccion de datos.

El periodo que abarca la estancia es del 11 al 22 de marzo y del 8 al 19 de Abril, con un horario de 9:00
am a 1:00 pm de lunes a jueves.
Sin més por el momento, hago propicia la ocasion para enviarle un cordial saludo.

ATENTAMENTE . .
“POR MI RAZA HABLARA EL ESPIRITU”
México, D.F. a 04 de marzo del 2013

MTRA. ARACELI JIMENEZ MENDOZA
RESPONSABLE DE SERVICIO SOCIAL
c.c.p. Archivo ENEO
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ENED Asunto: Solicitud de estancia de Servicio Social

UNAM

LIC. ALEJANDRA MARTINEZ
ASOCIACION ALZHEIMER MEXICO
“UNA ESPERANZA DE VIDA”
PRESENTE

Distinguida: Lic. Martinez

Por medio de la presente, me dirijo a usted para presentar al pasante de Licenciatura en
Enfermeria y Obstetricia en servicio social Elizabeth Cruz Dionicio, con namero de
cuenta 304060793, quien se encuentra incorporada al Programa Interdisciplinario de
investigacion y desarrollo “Modelo de Enfermeria para la atencion Preventiva y
terapéutica de personas con enfermedad de Alzheimer y sus familiares”

Con base en lo anterior le solicito su autorizaciébn para que Elizabeth Cruz Dionicio,
realice una estancia en la Asociacion a su digno cargo, en funcién de que se encuentra
realizando tesis con el tema “Cual es la sobrecarga del cuidador primario de la persona
con E.A. y el dafo a su salud” por lo cual requiere de las facilidades de la Asociacion
Alzheimer México “Una esperanza de vida” para realizar la recoleccion de datos.

El periodo que abarca la estancia es del 20 al 30 de mayo del afio en curso, con un
horario de 9:00 a 13:00 de lunes a jueves.

Sin més por el momento, hago propicia la ocasion para enviarle un cordial saludo.

ATENTAMENTE )
“POR MI RAZA HABLARA MI ESPIRITU”
México DF a 25 de abril del 2013.

MTRA. ARACELI JIMENEZ MENDOZA
RESPONSABLE DE SERVICIO SOCIAL

c.c.p Archivo ENEO
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