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RESUMEN

El cuidador familiar de pacientes con enfermedad de Alzheimer representa un
asunto de preocupacién por su bienestar. Las demandas de cuidado de la persona
con esta enfermedad posiblemente crean un impacto psicologico, social y
espiritual en estos, produciendo sobrecarga en los cuidadores familiares. El
objetivo de ésta investigacion fue determinar la sobrecarga de los cuidadores
familiares de pacientes con Alzheimer del instituto neurolégico de Cordoba de la
ciudad de Monteria, con el fin de brindar medidas de Enfermeria para disminuir la
sobrecarga de su rol. Estudio de corte descriptivo transversal con enfoque
cuantitativo. Muestra constituida por 20 cuidadores a quienes se aplico la “escala
de sobrecarga del cuidador”, de Zarit. Los resultados revelaron que la mayoria de
los cuidadores son de género femenino (90%), con escolaridad media baja (60%),
quienes tienen tiempo de ejercer el rol de cuidador entre 3 a 4 afios (40%); Se
evidencio sobrecarga en 70% de los cuidadores (20% leve y 50% moderada). Los
cambios que se evidenciaron en estos cuidadores familiares debido a la
sobrecarga, en las dimensiones: psicoldgica: moderada felicidad, buena
satisfaccion por sus vidas y capacidad para concentrarse, algo de depresion y
muchisima utilidad. Social: busqueda de apoyo y carga econdmica. Espiritual:
bldsqueda de apoyo religioso, cambios positivos y esperanza.

Palabras claves: Bienestar, Sobrecarga, Cuidador Familiar, Alzheimer
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RESUMEN
ABSTRACT

The family caregivers of patients with Alzheimer's disease is a matter of concern
for their welfare. The demands of caring for a person with this disease may create
a psychological, social and spiritual impact on these, producing overload family
caregivers. The purpose of this study was to determine the overload of family
caregivers of patients with Alzheimer's Neurological Institute Cordoba Monteria, in
order to provide nursing measures to reduce the overhead of their role. Cross-
sectional descriptive study with quantitative approach. Sample of 20 caregivers
who the "caregiver burden scale" Zarit was applied. The results revealed that the
majority of caregivers are female (90%) gender, low average education (60%) who
have time to exercise the role of caregiver between 3-4 years (40%); Overload was
observed in 70% of caregivers (20% mild, 50% moderate). The changes were
evident in these family caregivers due to overload, in dimensions: psychological:
moderate happiness, good satisfaction with their lives and ability to concentrate,
depression and some extremely useful. Social: seeking support and economic
burden. Spiritual: search for religious support, positive change and hope.

Keywords: Welfare, Overload, Caregivers, Alzheimer
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INTRODUCCION

El Alzheimer se define como una enfermedad neurologica progresiva e irreversible
que afecta el cerebro produciendo la muerte de las neuronas. Es la causa mas
frecuente de todas las demencias, produciendo un deterioro de todas las
funciones cognitivas, afecta la vida cotidiana de los que la padecen, quienes
presentan un deterioro intelectual progresivo el cual genera alteraciones
psicolégicas y problemas de comportamiento que conllevan a la pérdida de la
autonomia.

Esta alteracion afecta principalmente durante el periodo de la vejez, en lo que,
generalmente, tiene lugar el olvido y la depresion. Se cree que esta enfermedad
aumenta con la edad, pero no hay pruebas de que su origen esté en el proceso
de envejecimiento.

El Alzheimer trae consigo una serie de cambios en el diario vivir de las personas
gue lo padecen, lo cual genera necesidad de cuidado por una segunda persona,
que por lo general es asumido por los hijos y nietos con el fin de contribuir en sus

cuidados y mejorar la calidad de vida de dichos pacientes.

En la familia, el cuidador es quien generalmente tiene un vinculo de parentesco o
cercania, quien asume la responsabilidad del cuidado del adulto con la
enfermedad de Alzheimer. Este cuidador participa en la toma de decisiones,
supervisa, apoya o realiza las actividades de la vida diaria que compensan la

disfuncion gque tiene el adulto dependiente.

Este estudio pretende conocer desde la perspectiva de la Enfermeria, la
sobrecarga en cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer, a nivel fisico y
psicologico, para desarrollar estrategias que apunten al cubrimiento de esta
necesidad para la satisfaccidbn del bienestar del cuidador y del paciente que
presenta esta patologia.

Cabe destacar, que es importante conocer la sobrecarga de cuidadores familiares

de personas con Alzheimer, ya que son muchos los cambios a nivel psicoldgico y
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fisico que ocurren en estos cuidadores, debido a que se les da mayor prioridad a
las necesidades de los pacientes, dejando en un segundo plano las necesidades
de estos, por lo cual el equipo investigador se formuld la pregunta: ¢Cual es la
sobrecarga que manejan los cuidadores-familiares de los pacientes con Alzheimer
del centro neuroldgico de Cordoba, de la ciudad de Monteria?

Vivir con un enfermo de Alzheimer constituye un conjunto de experiencias y
vivencias para las cuales la mayoria de las familias tienen poca preparacion y casi
nunca lo anticipan. La pérdida de la memoria en acontecimientos recientes,
confunden a los familiares por los sutiles cambios, los cuales empiezan a

entorpecer las enfermedades habituales del paciente.

El cuidador llega a convertirse indirectamente en una victima de la enfermedad por
la gran dependencia del enfermo y la sobrecarga en las actividades bésicas, esto
puede generar alteraciones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales en la
persona que realiza las actividades propias del cuidador.

De lo anterior se considera a los cuidadores familiares o informales como aquellas
personas que por diferentes motivos, dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo,
para brindar cuidados basicos y continuados en lo largo de la vida y asumen las

principales decisiones sobre cuidado del paciente con Alzheimer.

La linea de investigacion de este proyecto es salud en el contexto social desde la
perspectiva del modelo de autocuidado de Dorothea Orem, y busca despertar el
interés en el profesional de enfermeria, de identificar la sobrecarga que se
presenta en este tipo de cuidadores para brindar estrategias que mejoren se

calidad de vida.
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1. OBJETIVOS

1.1. GENERAL

Determinar la sobrecarga de los cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer
del instituto neuroldgico de Cordoba de la ciudad de Monteria.

1.2. ESPECIFICOS

Determinar las caracteristicas socio-demograficamente al cuidador familiar de

pacientes con enfermedad de Alzheimer.

Clasificar la tipologia del cuidador familiar de pacientes con enfermedad Alzheimer
de acuerdo a las variables de interés

14



2. MARCO REFERENCIAL
2.1. MARCO TEORICO

2.1.1. Enfermedad de Alzheimer Actualmente “la enfermedad de Alzheimer se
define como una entidad clinico-patolégica de naturaleza degenerativa y
evolucion progresiva, que se caracteriza clinicamente por deterioro cognitivo y
demencia neuropatolégicamente por la presencia de ovillos neurofibrilares y

placas neuréticas™.

Se caracteriza por una pérdida progresiva de la memoria y de otras capacidades
mentales a medida que las células nerviosas (neuronas) mueren y diferentes
zonas del cerebro se atrofian. Ademas, esta asociada con problemas del
pensamiento, del juicio y otros trastornos de la funcion cerebral y cambios en la

personalidad.

La incidencia de la enfermedad de Alzheimer a los 80 afios parece ser
mayor en los paises con altos ingresos, siendo EEUU el pais con una cifra
mas alta con 2,06% anual, seguida de Europa con 1,51% anual, aunque
este dato puede deberse a la falta de estudios en paises de bajos ingresos.
Segun el sexo la incidencia fue ligeramente superior entre las mujeres con
un 1,37%, que en los hombres con un 1,06 anual. Respecto a la edad, en
Europa la incidencia del 0,9% en personas con edades entre 60 a 64 afios,
a un 18% en personas entre 90 y 94 afios’.

No obstante, “en Colombia, se ha determinado una prevalencia de 1.8 y 3.4% en

pacientes mayores de 65 y 75 afios respectivamente, sin embargo estos datos

»3

corresponden a demencia sin precisar subclasificacion”. De acuerdo a lo anterior

'Molinuevo J, Pefia J, Grupo de estudio de neurologia de la conducta y demencias. Guia oficial
para la practica clinica en demencias: Conceptos, criterios y recomendaciones. Barcelona:
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN); 2009. Guia N° 8

Fundacion Centro Investigacion: Enfermedades neuroldgicas. Cien Blog. 2013 (consultado: 13
sep. 2013) disponible. http://fundacioncien.es/blog/index.php/2013/09/incidencia-del-alzheimer-en-
el-mundo/

® Ruiz C, Narifio D, Mufioz J. Epidemiologia y carga de la Enfermedad de Alzheimer. Bogoté; 2010.
pag.88
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se evidencia que esta es una enfermedad de mayor incidencia en la tercera edad,
aunque no hay pruebas de que su origen se encuentre en el proceso de

envejecimiento.

2.1.2. Etiologia: Las causas de la enfermedad de Alzheimer (EA) no han sido
completamente descubiertas. Existen 3 principales hipétesis para explicar el

fenébmeno:

El déficit de Acetilcolina: Es la teoria més antigua de todas, y en la que se basan
la mayoria de los tratamientos farmacoldgicos disponibles en el presente, es la
hipétesis colinérgica, la que sugiere que la EA se debe a una reduccion en la
sintesis del neurotransmisor acetilcolina. Esta hipétesis no ha mantenido apoyo
global por raz6n de que los medicamentos que tratan una deficiencia colinérgica
tienen reducida efectividad en la prevencion o cura del Alzheimer. Aunque se ha
propuesto que la falta de efectividad se debe a que los efectos de Acetilcolina dan
inicio a una acumulacion a tan grandes escalas que conllevan a neuroinflamacion
generalizada y a una falta de respuesta de los tratamientos que promueven

Unicamente la sintesis de neurotransmisor.

Acumulo de amoloide y/o tau: Esta parece ser la teoria mas aceptada en el
momento actual, aunque no existen hallazgos clinicos absolutamente fiables que
lleven a confirmar que esta sea la Unica causa de la enfermedad. Ciertas
particularidades genéticas determinan que se formen acumulaciones de amiloide
en el cerebro causando las primeras manifestaciones de la enfermedad, sin
embargo, trabajando Unicamente sobre esta hipétesis, se desarroll6 una vacuna
que destruia estas placas, pero no tenia efecto sobre la demencia, no existia
correlacion con la destruccion neuronal.

Esto lleva a apoyar la teoria de las proteinas tau, la cual defiende que es esta

proteina la que da inicio a la cascada de trastornos de la enfermedad de
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Alzheimer. De acuerdo a este modelo, las tauhiperfosforiladas adoptan formas
andémalas distribuyéndola en largas hileras. Eventualmente forman enredos de
neurofibrillas dentro de los cuerpos de las células nerviosas. Cuando esto ocurre,
los microtubulos se desintegran colapsando el sistema de transporte de la
neurona. Ello puede dar inicio a las primeras disfunciones en la comunicacion

bioquimica entre una neurona y la otra y conllevar a la muerte de las células.

Los trastornos metabdlicos: Recientes estudios sugieren que existe una
relacion entre EA con hiperglucemia y resistencia a insulina. Cientificos argentinos
en la actualidad defienden que la EA podria ser considerada como DM tipo Il y ser

tratada con insulina, pero esto se encuentra en vias de investigacion.

Otras lineas de investigacion sugieren que puede existir relacion entre EA y el
aluminio. Utensilios de uso cotidiano pueden contaminar alimentos, pasando
posteriormente al organismo llegando a provocar acumulos de plaqueta amiloide.
Hay investigadores que aseguran que ésta ultima teoria no tiene base cientifica,
pero si es cierto que intoxicaciones con el aluminio, provocan una cascada de

reacciones similar y caracteristicas de la EA.

No se tiene idea clara actualmente de cudl es el causante de la enfermedad,
seguramente todo lo conocido hasta ahora juegue un papel determinado en la
aparicion de la enfermedad, pero si se sabe y es demostrable a través de
microscopia, que los cerebros de las personas con EA tienen un gran nimero de

placas amiloides y ovillos neurofibrilares.

2.1.3. Diagnostico: La enfermedad de Alzheimer no es una enfermedad facil de
diagnosticar por lo que en principio se hace por eliminacion realizando multiples
pruebas. Cuanto mayor sea el niumero de pruebas utilizadas en la deteccion,
mayor sera la fiabilidad del diagndstico.

El diagndstico inicial se basa primero en la historia personal del paciente, examen

fisico y la observacion y valoracion clinica de las capacidades cognitivas, tanto del
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profesional de la salud como la que es referida por los familiares, basada en las
caracteristicas neurologicas y psicologicas, asi como en la ausencia de
condiciones alternativas: un diagndstico de exclusion. "Durante una serie de
semanas 0 meses se realizan pruebas de memoria y de funcionamiento o
evaluacion intelectual. También se realizan analisis de sangre y escaner para
descartar diagnosticos alternativos. No existe un test pre mortem para diagnosticar

concluyentemente el alzhéimer™.

2.1.4. Tratamiento: Actualmente no hay tratamiento curativo para la Enfermedad
de Alzheimer. Sin embargo, hay medicamentos y estrategias no farmacoldgicas
que ayudan y mejoran las manifestaciones de la enfermedad. Se estan
investigando diferentes drogas para cambiar el curso de la enfermedad y mejorar

la calidad de vida del paciente y su familia.

2.1.5. Pronostico: El pronédstico para la enfermedad de Alzheimer varia en

funcion de muchos factores, entre ellos.

. Momento de inicio de la enfermedad.

. Grado de atencion que se le dé al enfermo.

El tiempo o duracién de la enfermedad varia de una persona a otra. No hay nada
definido. Se habla de que en sujetos jévenes la enfermedad avanza mas
rapidamente. El promedio de vida, dependiendo de la edad que tenga la persona
puede de ir 3 a 5 afios como un promedio minimo, hasta 8 6 10 afios como un
promedio maximo. Sin embargo se dan casos de gente que ha estado muy bien

asistida que viven hasta 20 afios.

A continuacion se hace una descripcion de los cuidadores, de los cuales, solo
interesa para esta investigacion el cuidador familiar y para el cual se establecen

actividades con el fin de disminuir la sobrecarga del rol de cuidador.

* Mufios. Diagnéstico clinico y gestion de la enfermedad de Alzheimer. Segunda edicién.

Barcelona: PAIDOS. 2000
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2.1.6. Tipos de cuidadores. En la tarea de cuidado del paciente con Alzheimer
existen varios tipos de cuidadores que se pueden clasificar de acuerdo con el
parentesco o la funcidén que cumplen.

Los cuidadores de personas dependientes se diferencian unos de otros en
multiples caracteristicas que hacen que cada experiencia de cuidado sea Unica y
distinta a las demas.

2.1.6.1. Cuidador Familiar. Es el cuidador habitual que ha convivido siempre
con el paciente y se ha encargado de su cuidado. En este caso, al paciente se le
cuida en un contexto de obligacion social mezclado con afectividad creado a lo
largo de muchos afios de convivencia donde el intercambio de apoyo fue mas o

menos reciproco.

El acto de cuidar implica decisiones acerca de la salud y el bienestar de la persona
gue es cuidada, y es percibida de diferentes formas, incluye la propia experiencia,

el proceso social y las dimensiones de amor, carifio y trabajo.

Estudios epidemiolégicos han reportado que el perfil del cuidador familiar se
caracteriza porque en su mayoria “son mujeres casadas, 0 amas de casa, las que
por lo general cuidan al paciente desde el momento del diagndstico, en promedio
llevan como cuidadores mas de tres afios y realizan acciones pertinentes durante

la mayor parte de su tiempo, lo que demanda mayor esfuerzo por parte de ellas™.

El cuidador familiar es importante para la supervivencia de las personas con esta
patologia, en la cual este sufre un cambio y/o afectacion de su calidad de vida
definiéndose segln la OMS®, como un concepto muy amplio que esté influido de

modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de

® Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO). Cuidados a las personas mayores en los
hogares espafioles. El entorno familiar. Madrid. 2005

6Organizaci(’)n Mundial De La Salud. Whoqol - Medicion de la calidad de vida. Ginebra: OMS, 1997.
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independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos

esenciales de su entorno.

El detrimento progresivo de la persona con Alzheimer demanda un mayor cuidado
y esfuerzo por parte de los cuidadores familiares, situacion que incide en la calidad
de vida de estos. “La enfermedad de Alzheimer afecta no solo al paciente sino
también a su familia, ya que por ser una enfermedad crénica conduce a un
aumento de los cuidados domiciliarios y a problemas de ajustes adicionales para

ambos”™’.

El rol del cuidador familiar presenta cambios que afectan su bienestar de la
siguiente forma:
El bienestar fisico con frecuencia se deteriora como consecuencia del rol de
ser cuidador familiar experimentando sentimientos de impotencia hacia el
cuidado de su ser querido, ya que se ven obligados a realizar acciones que
demandan mayor esfuerzo, lo cual implica carga y estrés en el cuidador, lo

gue se manifiesta en agotamiento, cambios en los habitos alimenticios,
somatizacion del dolor, cambios en el suefio y en la salud fisica en general®.

Este cuidador apoya en la realizacién de las actividades de la vida diaria para
compensar la disfuncién existente en el enfermo y por lo general es de sexo
femenino, siendo el principal cuidador la esposa o hija. “Este cuidador puede ver
afectada su calidad de vida, por la carga que experimenta diariamente debido al
cuidado de su pariente, es decir se altera el Bienestar Fisico, Social, Psicologico y

Espiritual™.

'Garcia, J. Sobrecarga en el cuidador del paciente con Alzheimer (2014) citado (26/02/2014)
Disponible en: http://alzheimer.org.ar/?p=42

8 Ferrell B. et al. La medicién de la calidad de vida de los sobrevivientes de cancer. En: La calidad
de vida. Research.1995, vol. 4, p. 523-531 dad de vida. Research.1995, vol. 4, p. 523-531.

° Barrera L. et al. Cuidando a los Cuidadores. Bogota: Universidad Nacional de Colombia y

Colciencias; 2005 (en prensa) Reflexiones sobre el cuidado a partir del programa “Cuidando a los
Cuidadores” En: Revista Aquichan. Octubre, 2005. vol. 5, no. 001, p. 129.
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El trabajo de cuidador es una experiencia de compromiso, de tiempo y de
paciencia que demandan habilidades y cualidades que son fundamentales en la
realizacién de las actividades de la vida diaria con el familiar. Esping’®, sugiere
que el 44,5% de los cuidadores son amas de casa, el 75% casadas o viven en
union libre, con escolaridad baja y que la familia, en particular la mujer, es la que
tradicionalmente ha asumido la atenciébn a las personas dependientes en el

domicilio, dado el caracter sociolégicamente familista de las sociedades.

El bienestar psicoldgico, que incluye felicidad, control de las cosas, satisfaccion,
capacidad para concentrarse, utilidad, se afectan a consecuencia del rol que
realizan como cuidadores, por las implicaciones que tiene el ser cuidador entre
ellos; estar expuesto a estrés, depresion, angustia, aislamiento desesperacion,

decaimiento, miedo y carga emocional, entre otros™*

2.1.6.2. Cuidador principal. Son aquellas personas que, pudiendo ser
familiar o no del paciente incapacitado o enfermo, mantiene contacto humano mas
estrecho con ellos. Generalmente vive en el domicilio del enfermo y es el
encargado de la mayor parte de su cuidado. Tienen una relacion muy cercana y
por eso, se encuentra al cuidado del paciente casi todo el dia. “Su principal funcién
es satisfacer diariamente las necesidades fisicas y emocionales del paciente.
También le mantiene vinculado con la sociedad y lo provee de afecto ya que son
solidarios con el que sufre”’?. Su trabajo adquiere una gran relevancia para las
personas que rodean al enfermo conforme progresa la enfermedad puesto que
ademas de brindarle atencién directa al paciente, adquiere un papel importante en

la reorganizacién, mantenimiento y cohesién del grupo.

10 Esping A. Fundamentos Sociales de las economias postindustriales. (1999). Oxford: Oxford
University Press.

1 Eerrell B. et al. La medicién de la calidad de vida de los sobrevivientes de cancer. En: La calidad
de vida. Research.1995, vol. 4, p. 523-531 dad de vida. Research.1995, vol. 4, p. 523-531.

2Astudillo W. Necesidades de los cuidadores del paciente crénico. 2005
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2.1.6.3. Cuidador formal. Se ha definido como “aquella persona que asiste o
cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales”®Es la persona que cuenta con la formacién profesional para

cuidar a un enfermo y obtiene una remuneracion econémica por esta labor.

Algunos autores aplican el término sélo a los cuidadores que han recibido
capacitacion especifica y no pertenecen a la familia del anciano o persona
dependiente, correspondiendo entonces a un tipo especial de cuidadores
formales: los capacitados a través de una formacidn tedrico practica para la
atencion directa y continuada de los pacientes en diversos ambitos. Sin embargo,
consideramos que no se incluye en esta definicién a los cuidadores que reciben un

pago por su trabajo, pero no tienen la formacion sefialada.

Se denomina cuidador formal a toda aquella persona que cuida en forma
directa a personas dependientes en diversos ambitos, esté o no capacitado,
recibiendo una paga o beneficio pecuniario por su trabajo. Serian aquellos
gue ejercen cuidados profesionales los prestados por los trabajadores de
una institucion publica o entidad, con y sin animo de lucro, o profesional
autobnomo entre cuyas finalidades se encuentre la prestacion de servicios a
personas en situacion de dependencia, ya sean en su hogar 0 en un
Centro'.

Entre los cuidadores formales se incluyen entonces a los profesionales que
trabajan en establecimientos destinados a prestar servicios de salud para

ancianos y que varian en funcion del estatus socio-laboral.

Flores A, Garcia M, Gémez M. Psicopatologia de los cuidadores habituales de ancianos. Jano
1997; 3 (1218): 261-272.

1 Proyecto 24/07 “La salud fisica y psicolégica de las personas cuidadoras: comparacion entre
cuidadores formales e informales”
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2.1.6.4. Cuidador informal. Son aquellas personas que no disponen de
capacitaciéon, no son remunerados y tienen un elevado grado de compromiso

hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una atencion sin limites de horarios.

En numerosa ocasiones, dichos cuidadores informales se caracteriza por no ser
plenamente consciente de los riesgos que conlleva al desempefio del rol de forma
prolongada, asi estas personas indican comunmente un compromiso ligero con su
estado de salud fisica y emocional, al tiempo que muestra elevados niveles de

estrés a causa del cuidado.

El apoyo informal “es brindado principalmente por familiares, participando también
amigos y vecinos. Generalmente asisten o ayudan a la persona dependiente que
tienen a su cargo en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria”?,
existiendo diferencias en la intensidad de esta asistencia en funcion del grado de

dependencia

Segln Pérez*®, conforme el tiempo pasa el cuidador poco a poco va asumiendo
una carga fisica y psiquica, se responsabiliza por completo de la vida del afectado
(medicacidn, visitas médicas, cuidados, higiene, alimentacion, etc.), va perdiendo
paulatinamente su independencia, se desatiende a si mismo, no toma el tiempo
libre necesario para su ocio, abandona sus aficiones, no sale con sus amistades,
etc. y acaba paralizando, durante largos afios, su proyecto vital, conforme pasa el
tiempo, la calidad de vida del afectado va mejorando considerablemente, mientras

que la del cuidador va decayendo.

2.1.6.5. Causas de Sobrecarga del Rol de Cuidador. De acuerdo a lo
planteado por Pérez'’, Se presentan diferentes causas para que un cuidador sufra

de sobrecarga, entre las cuales se encuentran en primer lugar un entorno fisico

Garcia, C. Del Rio, M. Castafio, E. (2010) “Analisis de género de las percepciones y actitudes de
los y las profesionales de atencién primaria ante el cuidado informal” GacSanit, 24, pp. 293-302

|bid., p. 195
YIbid., p. 195.
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inadecuado para proporcionar los cuidados (alojamiento, transporte, dinero, apoyo
familiar); en segundo lugar la falta de respiro, diversién y descanso, ademas de la
inexperiencia de algunos al brindar cuidados. Otras causas son los antecedentes
de malas relaciones con el familiar, la salud inestable de este y las recientes

necesidades del receptor del cuidado.

2.1.6.6. Sintomas de Sobrecarga del Rol de Cuidador. “Los principales
sintomas de la sobrecarga del Rol de cuidador, entre muchos otros, son
agotamiento fisico y mental, labilidad emocional: cambios de humor repentinos,
depresion y ansiedad, trastorno del suefio, alteraciones del apetito y del peso,

dificultades cognitivas: problemas de memoria, atencion, problemas laborales™®.

La demencia genera preocupacion, incertidumbre y temor en la familia y provoca
cambios de rol entre sus miembros. Las tareas del cuidador cambian a lo largo del
proceso, aumenta progresivamente la carga fisica y psicoldgica, debido al
aumento de actividad, vigilancia y atencion que debe de prestar al paciente, que
por lo general son asumidas por la persona que convive con este. "Se produce un
aumento de la ansiedad y el estrés, incluso puede llegar a la depresion mayor,
debido a las consecuencias emocionales y psicolégicas que conllevan la
enfermedad, estos problemas hacen que disminuya la capacidad de resolucion de

problemas y la capacidad de confrontacion”®.

El cuidador se ve afectado por una reduccion de su autonomia y pérdida de la
intimidad ya que por parte del paciente hay un aumento de la dependencia, esto
conlleva una disminucién del tiempo libre del cuidador e incluso del tiempo laboral
y esto implica una disminucién del contacto con la sociedad y pueden aparecer

problemas de salud.

®Cruz R, Cardona P. Sindrome de carga del cuidador. Revista colombiana de psiquiatria, 2007,
vol. 36, p. 26S-39S.

¥ Mateos A. Guia de Practica Clinica de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

Canarias: Servicio Canario de Salud; 2003.
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2.1.6.7. Cuidado de Enfermeria: “Es el conjunto de actividades y el uso de
recursos para lograr que la vida de cada persona, esté basada en la vigencia de
los derechos humanos, prioritariamente, el derecho a la vida”%.

Se ha desarrollado gracias a la importancia que en el tiempo se le ha dado al
cuidado de aquellas personas convalecientes, sin embargo con el tiempo se han
desarrollado un sin numero de definiciones por muchas teoristas que le han dado
importancia a esta profesion, una de las definiciones que enmarca la enfermeria
como una labor significativa la expone Roy al constatar que es “una profesion que
se dedica a la atencion sanitaria y que se centra en los proceso humanos vitales y
en los modelos que se han de seguir, y da importancia a la promocion de la salud

de los individuos, de las familias, de los grupos y de la sociedad en general”®.

2.2. MARCO DE ANTECEDENTES

A continuacion se presentan las investigaciones sobre sobrecarga del cuidador.

Goémez?, en el 2008, investigo sobre la sobrecarga del cuidador primario que
asiste a familiar con cancer, con el objetivo de identificar el nivel de sobrecarga de
las personas que estan a cargo del cuidado de familiares que padecen una
enfermedad cronica, obteniendo como resultado que el nivel de sobrecarga en la
mayoria de los cuidadores principales fue de no sobrecarga, aunque una cuarta

parte reporto sobrecarga intensa.

% Ministerio de Sanidad vy Politica Social. Informe Salud y Género, Madrid, 2005. Mujeres
cuidadoras. p. 20.

L Marriner A, Railer M. Modelos y teorias en Enfermeria, El sevier sexta edicién, Barcelona.
Espafia. ISBN 978-84-8086-201-1, 2007, pag. 360.

2 Gémez E. Sobrecarga del cuidador primario que asiste a familiar con cancer. México, 2006, 32
h. trabajo de grado (licenciado en enfermeria) Universidad de Veracruz. Facultad de enfermeria.
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Steele®, en el 2010, realizo una investigacién acerca de la Prevalencia del
sindrome de sobrecarga del cuidador en cuidadores informales de pacientes del
Hospital Diurno del Hospital Nacional Psiquiatrico, en la cual se hace una revision
de la importancia de determinar la prevalencia del sindrome de sobrecarga del
cuidador aplicando la escala de Zarit, encontrando que el nivel de sobrecarga
tiende a disminuir conforme aumenta la cantidad de personas que co-habitan en el
hogar.

Cerquera, Granados y Buitrago?*, en el 2012, investigaron sobre la sobrecarga en
cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer, con el objetivo de
determinar los niveles de sobrecarga que presenta una muestra de cuidadores de
pacientes con esta patologia. De acuerdo al analisis de los resultados obtenidos
en esta investigacion se encontrd que el nivel de sobrecarga presentado en los
cuidadores es bajo, no presentando sobrecarga y que la mayoria de los
cuidadores de estos pacientes son mujeres con edad entre 55-60 afios.

2.3. MARCO LEGAL

Esta investigacion se encuentra soportada en la legislacion colombiana que cobija
al cuidador, entre las cuales:

Ley 33 de 2009. Articulos 1 al 10, reconoce al Cuidador Familiar en casa para
personas en estado de dependencia, ademas, se modifica parcialmente la Ley 100
de 1993, la cual tiene por objeto reconocer la figura juridica del cuidador familiar
en casa, refiriéndose a personas que estdn a cargo de familiares que por su
situacion fisica, mental, intelectual o sensorial dependen de otro para realizar las

actividades esenciales de la vida diaria.

#Steel, H. Prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador en cuidadores informales de
pacientes del Hospital Diurno del Hospital Nacional Psiquiatrico. Costa Rica, 2010, 132 h. trabajo
de posgrado (posgrado de psiquiatria) universidad de costa rica. Sistema de estudios posgrado.

24 Cerquera A, Granados F, Buitrago A. Sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia

tipo Alzheimer. Psicologia. Avances de la disciplina, vol. 6, nim. 1, enero-junio, 2012, pp. 35-45
Universidad de San Buenaventura. Bogota, Colombia
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Por otra parte la Ley 1616 de 2013, establece la promocion de la salud mental y
prevencion de la enfermedad mental, y atencién integral e integrada que incluya el
diagnéstico, tratamiento y rehabilitacibn en salud para todos los trastornos
mentales.

Igualmente el “Decreto 658 de 2013” reglamenta e implementa la antes
mencionada Ley 1616 de 2013 garantizando el ejercicio pleno del derecho de la

salud mental a la poblacién colombiana.

Asi mismo el articulo 48 de la Constituciéon Politica que reglamenta la seguridad
social como un servicio publico de caracter obligatorio para todos los ciudadanos
y se deben prestar bajo la direccion, coordinacion y control del estado en sujecion

a los principios de eficiencia, universalidad y solidaridad.

2.4. MARCO CONCEPTUAL

Cuidado. Implica ayudarse a uno mismo o a otro ser vivo de incrementar su
bienestar y evitar que sufra algun perjuicio.

Para Henderson®, el cuidado esta dirigido a suplir el déficit de autonomia del

sujeto para poder actuar de modo independiente en la satisfaccion de las
necesidades fundamentales.

Cuidadores. “El concepto de cuidador surge a principios de los afios 60,
definiéndose como aquella persona que dedica parte de su tiempo y esfuerzo a
otra, permitiendo que esta pueda desenvolverse en su vida diaria, ayudandola a

adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional le impone”?®.

 Arena L, Beltran S. El cuidado. Citado (22/08/2014)  Disponible  en:

http://teoriasdeenfermeriauns.blogspot.com/2012/06/virginia-henderson.html
*Montorio L. et al. La Entrevista de Carga del Cuidador. Utilidad y validez del concepto de carga.

Universidad Autbnoma de Madrid. Copyright 1998: Servicio de Publicaciones de la Universidad de
Murcia. Murcia (Espafia). p. 89. ISSN: 0212-9728.

27



Mas adelante, “en 1963, Montorio, habla en su trabajo sobre la carga del cuidador,
el cual consistia en conocer como afectaba a la familia y a la vida doméstica la
convivencia con pacientes psiquiatricos”?’.

Un cuidador es aquella persona que asiste o cuida a otra persona afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales. El
cuidador principal asume las principales tareas y responsabilidades de cuidar, sin
percibir remuneracion economica, y este papel es aceptado por el resto de los
familiares.

Los trabajos sobre la carga de los familiares referida al ambito de la salud mental
continuaron durante los afios 70, desarrollandose para su evaluacion diversos
instrumentos de medida que incluian aspectos diversos y conductas especificas
potencialmente molestas para la familia, contenidos sobre carga objetiva y
subjetiva, entre estos la Entrevista sobre la Carga del Cuidador, desarrollada por
Zarit?®, probablemente el instrumento mas utilizado para la evaluacién de la carga
familiar en salud mental , pero que se puede realizar a cuidadores de pacientes
con Alzheimer .

Este estudio marcé el inicio del interés por los aspectos conceptuales en torno a la
nocién de los cuidadores familiares, su evaluacion y su investigacién; a lo largo del

tiempo transcurrido hasta el momento.

Sobrecarga del rol de cuidador. El cuidado de una persona dependiente, supone
un exceso de trabajo. La jornada de los cuidadores, suele ser larga, la mayoria
presta ayuda mas de cinco horas y sin horario: mafana, tarde y noche, lo que
significa una atencion constante. Durante la fase de enfermo cronico hay una serie

de tareas especificas que el cuidador debe asumir, como: desarrollar una rutina de

“bid., p. 90.

?8 Zarit, S. et al. Intervenciones con los cuidadores de pacientes con demencia: Comparacion de
dos enfoques. Psicologia y Envejecimiento, 1987. p. 225.
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asistencia continuada al enfermo, aprender las tareas necesarias para que el
paciente permanezca autbnomo o al menos tan autbnomo como sea posible,
aprender como prevenir las complicaciones y mantener unas buenas relaciones
con el equipo profesional, para continuar el tratamiento. Esta circunstancia,
“‘genera cambios importantes en la vida de los cuidadores, a nivel fisico,
psicoldgico, social y espiritual, pudiendo aparecer problemas de salud, con una
sobrecarga fisica y emocional que en algunas ocasiones, puede desembocar en el
abandono del cuidador’®. Esto es lo que se conoce como sindrome del cuidador o

sobrecarga del cuidador.

El bienestar psicoldgico, que incluye felicidad, control de las cosas, satisfaccion,
capacidad para concentrarse, utilidad, se afectan a consecuencia del rol que
realizan como cuidadores, por las implicaciones que tiene el ser cuidador entre
ellos; estar expuesto a estrés, depresion, angustia, aislamiento desesperacion,
decaimiento, miedo y carga emocional, entre otros®.

A medida que progresa la enfermedad el paciente es una persona
extremadamente dependiente y esto exige una creciente supervision para prevenir
accidentes y dedicacion para la satisfaccion de sus necesidades basicas. Por lo
que el cuidado de los enfermos no se debe considerar un problema sino una
responsabilidad a asumir por todos y cada uno de los miembros de la familia con
la finalidad de ocuparse de sus necesidades personales de manera que la

responsabilidad no recaiga sobre una misma una persona.

Los cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer, requieren tiempo para
cumplir con su rol, debido a la dependencia progresiva que se genera en la

evolucion de la enfermedad.

Llegar a estar bien informado sobre la enfermedad es una estrategia a largo plazo

importante. Los programas que instruyen a las familias sobre las diferentes etapas

%% pérez J. et al. El sindrome del cuidador en los procesos con deterioro cognoscitivo (demencia).
Atencion Primaria 1996; p. 194.

¥ Ibid., p. 12
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de la enfermedad de Alzheimer y sobre estrategias flexibles y précticas para
manejar situaciones dificiles cuando se proporcionan cuidados, proveen una
ayuda vital a aquellas personas que cuidan a individuos afectados con esa

enfermedad.
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3. DISENO METODOLOGICO

3.1. Tipo de estudio

Descriptivo transversal con enfoque cuantitativo.

Descriptivo: permite describir en forma sistematica las caracteristicas de fenébmeno
de la sobrecarga de los cuidadores familiares en situacion de enfermedad crénica
con Alzheimer en el centro neurologico de Monteria, en las dimensiones fisica,
psicoldgica, social y espiritual observadas y recolectadas en su ambiente natural

para su descripcion.

Cuantitativo: Porque permite al investigador recoger y analizar datos numéricos,
de manera deductiva y hacer un andlisis de caracter deductivo mediante pruebas

estadisticas.
3.2. ESCENARIO DE ESTUDIO

El estudio se llevé a cabo en el Centro Neurologica de Cérdoba de la ciudad de
Monteria-Cordoba, la cual es una instituciébn privada, que ofrece servicios de
atencion a personas que sufren de Alzheimer y se seleccioné debido a que alli

llegan los pacientes acompafnados de sus familiares.

3.3. POBLACION Y MUESTRA

Poblacién: 95 cuidadores principales de pacientes que padecen Alzheimer que
asisten al Centro Neuroldgico de Cordoba

Muestra: 20 cuidadores principales de pacientes que padecen la enfermedad de
Alzheimer y asisten al Centro Neuroldgico de Cérdoba, debido a que de esta
forma se podia hacer en menos tiempo el estudio.

Muestreo: no probabilistico, por conveniencia.
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3.4. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterios de inclusién

Los criterios de inclusién fueron:

o Ser cuidador familiar de pacientes con enfermedad de Alzheimer asistan al
Centro Neurolégico de Cordoba, de la ciudad de Monteria.

o Ser cuidador familiar de pacientes con enfermedad de Alzheimer con
minimo seis meses proporcionando cuidado.

o Ser cuidador familiar de pacientes con diagnéstico médico de Alzheimer.

o Ser cuidador de cualquier género, edad y estrato social.

Criterios de exclusién

Los criterios de exclusion fueron:

o Ser cuidador familiar ocasional de pacientes con enfermedad de Alzheimer.
o Tener menos de seis meses como cuidador familiar de paciente con

enfermedad de Alzheimer.

3.5. UNIDAD DE ANALISIS
La sobrecarga que tiene el cuidador familiar de pacientes que padecen la
enfermedad de Alzheimer, en sus dimensiones, de Bienestar fisico, el psicologico,

el social y espiritual.
3.6. RECOLECCION DE LA INFORMACION

La recoleccion de la informacion se realizO0 a través de encuestas
sociodemogréfica realizada por el grupo de investigacion y la observacion

sistematizada
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El instrumento que se utilizo fue la escala abreviada de zarit, la cual mide de
manera cuantitativa, el impacto sobre el cuidador relacionado especificamente al
detalle de estar a cargo de una persona con algun grado de discapacidad o
dependencia. Con ella se determinan los las consecuencias del cuidado en el
cuidador, creencias y experiencias sobre capacidad para cuidar, relacion del
cuidador con el paciente a su cargo.

La escala de Zarit 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 1 (nunca), 2
(rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre). Las
puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final representa el
grado de sobrecarga del cuidador. Por lo tanto, la puntuacién global oscila entre 1-
110 puntos. De 1-46 sin sobrecarga, 47-55 puntos se considera sobrecarga leve y

de 55 en adelante se considera que la persona presenta una sobrecarga intensa.

Ambos instrumentos fueron entregados a cada sujeto de investigacién y contaron
con la asistencia pertinente del investigador, para lograr despejar dudas a la hora

de contestarlas.

Las cuales fueron aplicadas directamente por los investigadores, a cada uno de
los cuidadores familiares de pacientes que padecen la enfermedad de Alzheimer

en el centro neurolégico de cordoba de la ciudad de Monteria.
3.7. PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE LA INFORMACION

Los datos obtenidos se tabularon en una matriz en el programa Excel para su
respectivo analisis utilizando las distribuciones de frecuencias que le son propias a

la estadistica descriptiva.

El andlisis de la informacién relacionada con la caracterizacién de los cuidadores

se presenta mediante graficas y tablas que permiten apreciar y analizar los
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aspectos mas relevantes en el perfil socio demograficos y la sobrecarga de los
cuidadores familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer.

3.8. ASPECTOSETICOS Y LEGALES

Para el desarrollo de la presente investigacion, se tuvo en cuenta la Resolucion
8430 de 1993, la cual establece la bases conceptiales y legales de la
investigacion en salud. A todos los sujetos de estudio se les dio a conocer el
consentimiento informado para efectos de su participacion en el mismo y asi
obtener su aprobacion, la ley 266 de 1996 que reglamenta los principios que rigen
la profesion de enfermeria y la ley 911 del 2004 que dispone de la responsabilidad

deontoldgica para el ejercicio de la enfermeria en Colombia.

Para la recoleccion de la informaciéon los cuidadores fueron contactados en el
Centro Neurolégico de Cordoba de la ciudad de Monteria. Se concerté una cita
para proceder al diligenciamiento de los instrumentos, previo informe a los
cuidadores familiares sobre los objetivos del estudio y el tratamiento reservado

gue se le daria a la informacion obtenida y firma del consentimiento informado
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4, ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

4.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Los resultados fueron tabulados, segun las estadisticas obtenidas a partir del
instrumento elaborado para la recoleccion de datos sociodemograficos de los

cuidadores informales del estudio.

Los graficos y cuadros, de este apartado, muestran las caracteristicas obtenidas
para generar un perfil basico de los cuidadores de pacientes con Alzheimer que
participaron en el estudio.

Tabla N° 1. Distribucién segun la edad del cuidador

EDAD N° %
Menor de 30 afos 3 15
30-44 aios 6 30
Mayor de 45 afios 11 55
TOTAL 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

35



Grafica N° 1. Distribucidon segun la edad del cuidador

55%

30%

15%

Menor de 30 afios 30-44 afios Mayor de 45 afios

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Los resultado obtenidos que se presentan en la grafica y tabla 1 acerca de las
edades de los cuidadores familiares, reflej6 que el mayor porcentaje fue del 55%
correspondiente al rango de mayor de 45 afios de edad, seguido en orden de
frecuencias del rango de 30-44 afios, lo que concierne al 30% de la muestra, sin
dejar de lado la poblacion de menor de 30 afios con un porcentaje del 15%.

Se puede observar que el rango de las dos primeras edades se incluyen en el
rango descrito por Erickson, en las 8 edades del hombre de este mismo autor, en
la que representa la edad adulta dentro de los rangos de 30-50 afios de edad,
describiéndola como “la virtud propia de ese periodo es el cuidado y el amor, este
sentimiento de responsabilidad que transciende la atencién a la propia familia y
trabajo, un sentimiento de responsabilidad universal para todos los hijos y por todo

producto del trabajo humano™!, lo que significa que el mayor porcentaje de

31Bordigon N. El desarrollo Psicosocial de Erick Erickson. El diagrama Epigenético del adulto.
Revista Lasallista de investigacion. Julio-Diciembre, afio/vol.2, numero 002. Antioquia-Colombia.
Pp 57. ISSN (Version Impresa): 1794-4449.
http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/pdf/695/69520210.pdf
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cuidadores familiares se encuentran en una edad en la cual le suman importancia

al cuidado del enfermo, lo que es evidenciado en el trascurso del estudio.

Tabla N°2. Distribucion segun el sexo del cuidador

SEXO N° %
Femenino 18 90
Masculino 2 10
Total 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Grafica N°2. Distribucidon segun el sexo del cuidador

90%

10%

Femenino Masculino

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion
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El 90% de los cuidadores familiar es de sexo femenino, posiblemente el cuidado
es una actividad que histéricamente ha estado relacionada con este sexo, por lo
tanto las mujeres son las que demuestran la habilidad por el cuidado de su
pariente, ademas, la cuidadora es aquel miembro que predomina en la familia
como ser que brinda cuidado para lograr que la vida de su pariente esté basada

en el derecho a la vida en primera lugar.

Tabla N° 3: Distribucién segun el estado civil del cuidador

Estado civil N° %
Soltero 5 25
Unién libre 7 35
Casado 8 40
Total 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Grafica N° 3: Distribucién segun el estado civil del cuidador

40%

35%

25%

Soltero Union libre Casado
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Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

El 75% de los cuidadores tienen pareja, donde el 40% son casados y 35% viven
en union libre, lo cual implica unas demandas familiares y conyugales que pueden

agravar el sentido de la sobrecarga por las demandas de trabajo, esfuerzo y
tiempo.

Tabla N°4: Distribucidén segun la escolaridad del cuidador

Escolaridad N° %
Analfabeta 5 25
Primaria Completa 2 10
Primaria Incompleta 5 25
Bachillerato
Completo 5 10
Técnico 2 10
Profesional 4 20
Total 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizaciéon
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Grafica N°4: Distribucion segun la escolaridad del cuidador

25%

20%

10% 10% 10%

T T T T T 1
Analfabeta Primaria Primaria Bachillerato Técnico Profesional
Completa Incompleta Completo

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Los datos arrojados sobre escolaridad, indican que los cuidadores en su gran
mayoria estan en niveles educativos medio bajos, resultados que se relacionan
con los del estudio de Montalvo y Flérez®?, quienes encontraron que una mayor
proporcién de los cuidadores sélo poseen formacién de primaria completa o
incompleta, coherentes también con los resultados obtenidos por Venegas®, quien
expresa en su articulo que el nivel de escolaridad del cuidador se encuentra entre
primaria incompleta hasta bachillerato completo. Esto se debe a que la formacion
académica de los cuidadores en décadas anteriores solo prestaba para personas
con mayores recursos econdmicos, siendo estos Utiles en enfermeria para

promocionar la educacién en salud mental.

%2 Montalvo A, Flérez L. Caracteristicas de los cuidadores de personas en situacion de cronicidad.
Cartagena (Colombia) Un estudio comparativo. Revista Cientifica Salud Uninorte. (2011).

% Venegas B. Habilidad del cuidador y funcionalidad de la persona cuidada. [En linea] En:

Aquichan. 2006. Vol. 6, no.l, p. 141. [citado 25 de septiembre de 2014]. Disponible en:
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/741/74160114.pdf
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Tabla N°5: Distribucidén segun el parentesco con el cuidador

Parentesco N° %
Conyuge 8 40
Padre 5 25
Abuelo (a) 5 25
Tio (a) 2 10
Total 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Gréfica N°5: Distribucidén segun el parentesco con el cuidador

40%

25% 25%

10%

Conyuge padre Abuelo (a) Tio (a)

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

La mayor cantidad de cuidadores resultaron ser las parejas del paciente a cargo.
Por encima de aquellos donde el cuidador era el hijo o el sobrino, todo esto debido
al vinculo conyugal y afectivo fuerte que tienen.
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Tabla N° 6: Distribucidon segun el tiempo a cargo del paciente

TIEMPO NUMERO %
1-2 afios 5 25
3-4 ainos 8 40
5 afios 3 15
Mas de 5 afios 4 20
Total 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Grafica N°6: Distribucion segun el tiempo a cargo del paciente

25%

40%

15%

1-2 afos

3-4 afios 5 afos

20%

Mas de 5 afios

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion
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Una de las caracteristicas del cuidador familiar es que ha brindado en promedio un
cuidado de més de tres afios (40%) y realiza acciones pertinentes durante la
mayor parte de su tiempo, lo que demanda mayor esfuerzo por parte de ellas,

relacionandose con el resultado de ésta investigacion.

Tabla N° 7: Distribucion segun horas al dia que dedica al cuidado del paciente

HORAS AL DIA N° %
Menos de 4 2 10
4-8 horas 6 30
Mas de 9 horas 12 60
Total 20 100

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion

Grafica N° 7: Distribucion segun horas al dia que dedica al cuidado del

paciente

60%

30%

10%

Menos de 4 horas 4-8 horas Mas de 9 horas

Fuente Primaria: Encuesta de caracterizacion
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En la gréafica se puede demostrar que la mayoria de los cuidadores dedican méas de 9
horas al dia al cuidado de su familiar, siendo este un factor predominante de sobrecarga

por parte de la persona que cuida.
4.2. ESCALA DE ZARIT

Tabla N°8: sobrecarga del cuidador segun escala de Zarit

ESTADO NUMERO %
No sobrecarga 6 30%
Sobrecarga leve 4 20%
Sobrecarga intensa 10 50%
Total 20 100%

Grafica N° 8: Sobrecarga del cuidador segun escala de Zarit

50%

30%

20%

No sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa

Fuente: escala de Zarit

Los resultados de la aplicacion de la Escala de Zarit para medir la presencia del
sindrome de sobrecarga del cuidador en los cuidadores del estudio, se muestran

44



en el gréfico 8. Se obtuvo que un 70% de los sujetos estudiados presenten el

sindrome de sobrecarga del cuidador, donde el 50% presentan una sobrecarga

intensa y el 20% una sobrecarga leve, contra un 30% que representan las

personas que no tienen sobrecarga.

Tabla N° 9: Dimension espiritual segln la escala de Zarit

DIMENSION ESPIRITUAL | N°

%

Conservada 15 75
No conservada 5 25
total 20 100

Fuente: escala de Zarit

Grafica N° 9: Dimensidén

espiritual segun la escala de Zarit

75%

25%

Conservada

No conservada

Fuente: escala de Zarit
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Con respecto al estado espiritual en general segun clasificacion de la escala del
Zarit, el 75% de los cuidadores tienen la dimension espiritual conservada, seguido

por el 15% quienes alteracion del estado espiritual.

De la misma forma, apoyandose en Ferrell®*, el estado espiritual promueve al
cuidador principal y a cada miembro de la familia a tener esperanza aunque las

circunstancias no sean las mas favorables.

Tabla N° 10: Dimension psicoldgica segun la escala de Zarit

DIMENSION PSICOLOGICA | N° %
Conservada 8 40
No conservada 12 60
total 20 100

Fuente: escala de Zarit

Grafica N° 10: Dimensién psicoldgica segun la escala de Zarit

60%

40%

Conservada No conservada

Fuente: escala de Zarit

% Op Cit., Ferrell, B. p. 336.
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En la gréfica se ve reflejado que el 60% de los cuidadores presenta alteracion del
bienestar psicolégico, seguido del 40% quienes aun la tienen conservada,
resultado que se relaciona con el estudio de Ferrell y Cols®, indican en su
investigacion que el cuidador puede presentar una alteracion en cuanto a su
bienestar Psicolégico, en donde se le hace dificil sobrellevar su propia vida debido
a la carga de cuidado que puede llevarlo en ultimos casos a una depresion, por lo

tanto son que manifiestan un factor de riesgo para una otras enfermedades.

Tabla N° 11: Dimension social segun la escala de Zarit

Estado Numero %
Conservada 4 20
No conservada 16 80
total 20 100

Fuente: escala de Zarit

35 Ferrell B, Cols. Calidad de Vida de Mujeres con Cancer de Ovario Es: La Investigacion en
Enfermeria. 1997, vol 3. P.334.
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Grafica N° 11: Dimensién social segun la escala de Zarit

20%

Conservada No conservada

Fuente: escala de Zarit

Segln Betty Ferrell®

, la dimension social hace referencia a la percepcion del
individuo acerca de las relaciones interpersonales, el rol social en la vida, como

necesidad de apoyo social y familiar y el desempeiio familiar.

Este resultado demuestra que el cuidador familiar se aisla debido a la sobrecarga
que presenta por el cuidado de su familiar, dejando a un lado su vida social lo cual
se representa en el 80% de los encuestados, siendo este un aspecto negativo

para el cuidador.

36 Op Cit., Ferrell, B. p. 336
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5. CONCLUSIONES

Segun el resultado obtenido en la presente investigacion, la mayoria de los
cuidadores familiares del Centro Neurologico de Cérdoba de la ciudad de Monteria
son de género femenino, mayores de 45 afos, casadas, con escolaridad baja y
media y un cuidado brindado por més de 3 afios y con mas de 9 horas al cuidado
de estos pacientes diariamente; por lo general tienden a ser los conyuges de estos
pacientes las cuidadoras, posiblemente relacionado con la habilidad de cuidado
gue brindan las mujeres y la necesidad de ser ellas quienes se preocupen por el
cuidado de su ser querido, sin dejar de lado a otros integrantes de la familia, que
aunque se manifestaron como minoria, también aportan el cuidado necesario a
estos pacientes con enfermedad de Alzheimer como lo son los hijos, nietos o
sobrinos.

Mediante la aplicacién de la escala de Zarit, se determind que la prevalencia del
sindrome de sobrecarga del cuidador, en cuidadores familiares, fue del 70%
correspondiendo el 50% a una sobrecarga intensa y el otro 20% a sobrecarga

moderada.

En las dimensiones de la escala de Zarit, encontramos que el bienestar
psicoldgico, el cual se relaciond con la percepcién del cuidador, se evidencia
alterado posiblemente por la carga del cuidar de su familiar.

En el bienestar social, se encontré que la minoria de los cuidadores se apoyan de
otras personas para satisfacer el cuidado que brindan a su ser querido, mientras
que la mayoria presenta alteracion de esta dimension, posiblemente por la
demanda de tiempo que genera el cuidado a un pariente y por la carga econémica

gue acarrea una enfermedad incapacitante.

La ultima dimensién que sufri6 cambios en los cuidadores familiares de pacientes
con enfermedad de Alzheimer fue el bienestar espiritual, en el cual, se evidencio la

necesidad de apoyo religioso que tienen estos, los cambios positivos que
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sobrevienen en sus vidas al tener un pariente con esta enfermedad y la esperanza
que siempre mantienen estas personas con respecto al prondstico de su ser

querido.

Es decir, que los cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer, presentan en
su gran mayoria sobrecarga lo cual hace que se altere su bienestar psicologico,

social y espiritual y por lo tanto se percibié mas impacto negativo que positivo.
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6. RECOMENDACIONES

Las siguientes sugerencias hacen referencia a las conclusiones realizadas en el

anterior proyecto:
Para la Universidad de Cordoba

Incluir en la formacion de los estudiantes del programa de Enfermeria en el area
de salud mental la enfermedad de Alzheimer y Sindrome del cuidador, con el fin
de intervenir a éstos, empleando de forma adecuada las actividades necesarias al
cuidador principal de esas personas con discapacidad mental.

Proporcionar las herramientas necesarias para la realizacibon de nuevas
investigaciones relacionadas con el tema del cuidador, en especial “La

sobrecarga”.
Para el cuidador

Unirse con otros cuidadores y formar grupos de mutua ayuda, con el fin de

fortalecerse psicosocialmente, a través del aprendizaje de otras experiencias.

Llevar a cabo cada una de las recomendaciones brindadas por parte del grupo
investigador, evitando asi la sobrecarga del rol del cuidador con el fin de prevenir

la sobrecarga en el cuidador familiar.
Para el Centro neuroldgico de Cérdoba

Realizar programas que integren al Cuidador, que contengan temas que se
socialicen semanalmente y se lleve un seguimiento constante de éste e
implementar actividades ladico-recreativas con el fin de mermar un poco la

sobrecarga.
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ANEXOS



ANEXO A. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendido la

informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera
satisfactoria. He sido informado (a) y entiendo que los datos obtenidos en el
estudio pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos. Mi nombre no
sera expuesto y asi no seré identificado (a). Convengo en participar en este
estudio de investigacion. Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de

consentimiento.

Firma de la participante Fecha

Direccidon

Se ha explicado al (la) sefior (a) , la

naturaleza y los propdsitos de la investigacion; se le he explicado acerca de los
riesgos y beneficios que implica su participacion. Se le ha contestado a las

preguntas en la medida de lo posible y se he preguntado si tiene alguna duda.

Aceptamos que hemos leido y conocemos la normatividad correspondiente para

realizar investigacion con seres humanos y nos apegamos a ella.

Una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedio a firmar el

presente documento.

Firma del investigador 1 Fecha
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Firma del investigador 2 Fecha

ANEXO B. INSTRUMENTO APLICADO PARA EL ESTUDIO

ENCUESTA CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Estamos interesados en saber como un pariente con enfermedad de Alzheimer, el
cual se encuentra a su cuidado, puede producirle sobrecarga, alterando su
bienestar, Psicologico, Social y Espiritual.

Favor marque llene los datos de cada item.

FECHA:

EDAD DEL CUIDADOR:

SEXO:

ESCOLARIDAD:

ESTADO CIVIL:

PARENTESCO:

TIEMPO QUE HA CUIDADO A SU PARIENTE:

HORAS DE CUIDADO AL DIA.
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ANEXO 4
ENTREVISTA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR (Zarit y Zarit, 1982)

Instrucciones: A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
cOmo se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada ahirma-
cién, debe indicar con que frecuencia se siente Ud. asi: nunca, raramente, algunas veces, bastan-
te a menudo y casi siempre. A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o
cquivocadas, sino tan sélo su experiencia.

0= Nunca | = Raravez 2= Algunas veces 3 = Bastantes veces 4 = Casi siempre

Preguntas Respuesta
1. ;(Picnsa que su familiar le pide mds ayuda de la que realmente necesita? 01234
2. ¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente ticm-

po para Ud.? 01234
3. &Sesiente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar

con otras responsabilidades (trabajo, familia)? 01234
4.  Siente vergiienza por la conducta de su familiar? 01234
5. &Se siente enfadade cuando estid cerca de su umiliar? 01234

6. ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente Ia relacion gue

usted tiene con otros micmbros de su familia? 01234

7. ¢Tiene miedo por ¢l futuro de su famibar? 01234

8. ¢Picnsa que su familiar depende de Ud.? 01234

9. ;Se siente tenso cuando estd cerca de su Tamiliar? 01234

10, APiensa que su salud ha empeorado debido a tener que coidar de se familiar? - 0 1 2 3 4

11, ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cui-

dar de su familiar? 01234
12, ¢Piensa gue su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que

cuidar i su Familiar? 01234
13. ;Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que

cuidar de su famihar? 01234
14, ¢Piensa que su familiar l¢ considera a usted Ia tinica person que le puede

cuidar? 01234
15. ;Piensa que no tiene sulicientes ingresos econdmicos para los gastos de cui-

dar a su tamiliar, ademads de sus otros gastos” 01234
16. ;Picnsa que no serid capaz de cuidar a su familiar por mucho mis tiempo? 01234
17, ;Siente que ha perdido ¢l control de su vida desde que comenzo la enferme-

dad de su familiar? 01234
18. ;Descaria poder dejar el cuidado de su Familiar a otra persona? 01234
19, ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 01234
20. ¢ Picnsa que deberia hacer mds por su familiar? 01234
21, ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 01234
22, Globalmente, jqué grado de «cargas experimenta por cl hecho de cuidar a tu

Familiar? 01234

lzal y Mentorio (1994), Evaluacién del medio v del cuidador del demente, En T, Del Ser y J, Peia (eds.),
Evaluscion neuropsicologica v funcional de la demencia, Barcelona.,
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