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INTRODUCCION.

Este trabajo tiene como objetivo central describir los cuidados que se brindan a
personas con deterioro cognitivo y la repercusion que estos generan en la salud y
bienestar de sus cuidadores.

La tarea de cuidar a un adulto mayor con un grado de dependencia es un acto de
amor, ya que la familia debera adaptarse a los cambios que estos conllevan en su
vida familiar. Dado que es una actividad demandante pocas personas se quieren
hacer cargo del cuidado de su familiar por no tener apoyo de otra persona, debido
a esto se aumentan los problemas que conlleva el cuidar en la salud de quien
realiza los cuidados.

La calidad de vida tanto en el anciano como en el cuidador son importantes , ya
que los adultos merecen vivir sus ultimos afios con dignidad , y quienes cuidan
también deben llevar una vida tranquila pues el tiempo avanza y repercute
significativamente en si mismos y en quienes los rodean.

El cuidador es el que paga un elevado precio elevado en lo que respecta a su
salud fisica y psiquica, sin considerar ademas el coste econémico al que renuncia
cuando se ve obligado a dejar su trabajo o reducir su jornada laboral.

Por tal motivo conocer las inquietudes que se generan en éste sector de la
poblacion , que se dedica al cuidado , permitira mejorar la calidad de vida en las
personas que requieran de cuidados de larga duracion asi como de quien hace
ésta labor .

Esta investigacion ésta estructurada por la justificacion seguida del planteamiento
del problema asi como la pregunta de investigacion, se definieron los objetivos
generales y especificos.

Este trabajo tiene como finalidad Identificar la relacion entre los cuidados que
presta el cuidador primario al adulto mayor con demencia y las repercusiones en
su salud, con base en el cuestionario ICUB 97.

Seguido a esto el marco tedrico se dividi6 en cuatro capitulos para su mejor

comprension:



El capitulo I comprende el marco tedrico de la calidad de vida en la salud
detallando las diferentes visiones.

El capitulo Il se describe la diferencia entre el deterioro cognitivo y demencia el
cual nos permitir4 entender los cuidados de larga duracion.

El capitulo 11l describe las caracteristicas de los cuidados de larga duracion , las
consideraciones acerca de cuidar , asi como los cuidados formales e informales
en los cuidados de larga duracion.

El capitulo IV hace referencia hacia las necesidades béasicas del ser humano
describe las necesidades de Virginia Henderson, cuyo capitulo es importante
conocer ya que el Instrumento que se utilizdé para recolectar la informacion esta
basada en ésta teoria.

En el apartado de la metodologia especifica el proceso seguido asi como el tipo de
analisis utilizado para cumplir con el objetivo general y el especifico. Le sigue la
descripcion de los resultados.

Los resultados obtenidos permitieron elaborar conclusiones con los datos mas
representaos. Seguidamente, apunté algunas consideraciones y propuestas que
servirdn de apoyo para quienes consulten ésta investigacion y a quienes se inician

en el rol del cuidado.



1. JUSTIFICACION.

Desde que comencé a realizar mi servicio social el 31 de julio del 2009 en el
Modelo de Enfermeria para la Atencién Preventiva y Terapéutica a personas con
enfermedad de Alzheimer y sus familiares asi como la influencia por parte de
profesionales con experiencia en el manejo de pacientes con algun tipo de
demencia, surgi6 interés en el estudio de las repercusiones que conlleva el cuidar

en la salud del cuidador informal.

Es asi como observe que muchas ocasiones quienes tenian mas problemas
referentes a su salud eran los cuidadores y en estudios realizados por diferentes
autores se pone de manifiesto que dentro de la familia la mayor responsabilidad
del cuidado acostumbra a recaer sobre uno de sus miembros denominados
cuidador principal, cuidador familiar o cuidador crucial y en un elevado porcentaje

este cuidador principal es una mujer (esposa, hija o nuera)1.

La accion del cuidador no esta exento de repercusiones para su salud y bienestar.
El cuidado familiar conforma casi en su totalidad el sistema informal de cuidados;
Toronjo Gomez expresa que el cuidador familiar “incluye todas las personas que
no pertenecen al sistema formal de servicios y que por una u otra razén atienden
necesidades de cuidados de otras personas dependientes y no reciben retribucion
econdmica por la ayuda que ofrecen”2.

“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”3

1 Caballero, J.C. El cuidado domiciliario en la demencia. Sistema de apoyo asistencia. Revista de
Geriatria. Gerontologia 26 (2) Barcelona p 46-52.

2 Toronjo AM. Cuidador formal frente a cuidador informal. Gerokomos 2001;12(2):59-66. p. 59.

3 Castelldn, A; Del Pino, S. (2003) Calidad de vida en la atencién al mayor .Revista Multidisciplinar
de Gerontologia, vol. 13, n° 3, pp. 188-192.



Si bien conocer el nivel de habilidad de los cuidadores informales de personas
permite identificar errores, que tienen al desarrollar y brindar cuidados a sus
familiares.

Identificar las habilidades que tienen los cuidadores informales de los pacientes,
permitirA mejorar la calidad de vida en los cuidadores asi como proporcionar

consejos practicos para un cuidado eficaz e integral en su salud.

Es fundamental que el personal de enfermeria tenga una intervencion importante
en reconocer Yy prevenir los factores de riesgos en los cuidadores principales,
considerando que esta poblacion le tiene confianza y se identifica mas con las
enfermeras que con otros miembros del equipo de salud, por “factores

relacionados con la identidad social, cultural y de género”4.

Para ello, primero es necesario que el personal de enfermeria como cuidador
formal al tener presente, conozca, informe y capacite sobre esta problematica en

las diferentes actividades que requieren estas personas.

Quienes se benefician con el resultado del estudio principalmente son:

Los cuidadores informales especialmente quienes se inician en éste rol ya que
es sensibilizarlos en las repercusiones en las diferentes areas fisica, social y
psicolégica e incluso espiritual. De manera que pueda organizarse desde el
principio y/o buscar apoyos oportunos de otros familiares u organizaciones
sociales.

Los pacientes porque obtendran mejores y mayores cuidados integrales por

personas mas aptas.

4 Temas sobre salud mundial. Population Information Program, Center for Communication
Programs, The Johns Hopkins University, Baltimore, Maryland, USA. 1988 Num.7 Serie L.



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE
INVESTIGACION.

El cuidado de un adulto mayor supone una tarea dificil ante la familia y mas
cuando la enfermedad que le aqueja es una demencia. Con el tiempo , el hecho
de cuidar supone un desgaste tanto fisico como emocional que se va dando
gradualmente y quien “cuida” por tratar de dar las mejores atenciones a su
familiar se descuida olvidandose de si mismo ; esto presenta una problematica
muy frecuente en quienes prestan estos servicios .

Los cuidadores pueden vivir estados ya sea de tristeza o de satisfaccion. La
tristeza se da por la pérdida de libertad al tener que cuidar, y el deterioro del
familiar con demencia.

Dado que existen pocos estudios que permitan identificar las habilidades de
cuidado por parte de los cuidadores de los pacientes con demencia, se hace
necesario realizar estudios que identifiquen de manera especifica las habilidades
que tienen estos por la importancia que tiene los cuidadores en el desarrollo de
habilidades en el proceso de cuidado, bienestar y calidad de vida.

Es importante tener en cuenta que el cuidador familiar no tiene formacién en
salud, no recibe remuneracién econémica y cumple con este papel sin someterse
a normas de horario ni de procedimiento .Se trata de una fuente de cuidados no
pagados, para que las personas mayores en situacion de fragilidad o
dependencia, las personas discapacitadas u otros grupos, puedan seguir viviendo
en su hogar, o en la comunidad y no ser institucionalizadas”s

El adulto mayor enfermo disminuye su participacion en la red social o suele
carecer ya de iniciativas para reactivarla. Y, debido a que toda red cuenta con una
inercia propia, la carencia de participacion desvitaliza a muy corto plazo el
intercambio y la reciprocidad; la carencia de elementos de su propia red le
aproxima a la red de apoyo de sus familiares o cuidadores, lo que puede significar
una nueva red integrada de forma indirecta, que suele beneficiarle en cuanto al

acompafamiento y aspectos instrumentales, pero no satisfacer del todo sus

5 Caballero, J.C. El cuidado domiciliario en la demencia. Sistema de apoyo asistencia. Revista de
Geriatria. Gerontologia 26 (2) Barcelona p 46-52.



necesidades de indole material (econ6micas o en especie), sobre todo las
emocionales, generando una sensacion de soledad ante la imposibilidad de
otorgarle sentido de pertenencia e identidad de grupo.

Por todo ello, se ha considerado la relevancia del estudio de las redes sociales y
de apoyo con que cuenta la poblacion atendida en una institucion no
gubernamental (residencia de dia para el cuidado de enfermos de Alzheimer) y de
esta manera, conocer sus recursos personales e institucionales que pueden incidir
en su mejor atencion y bienestar.

“La asociacion Mexicana de Enfermedad de Alzheimer se estima que en México
existen 350 mil personas que padecen la Enfermedad de Alzheimer. En la
asociacion nos reunimos una vez al mes con los familiares de los enfermos de
Alzheimer, para compartir experiencias y cambiar actitudes e ideas erréneas, que
permitan ayudar a los pacientes a mantener su dignidad y una mejor calidad de
vida”. La Asociacion Mexicana de Alzheimer brinda los servicios de educacién y
orientacion a familiares con esta enfermedad, a través de platicas, talleres y
grupos de auto apoyo.”

El cuidado de los enfermos no se debe considerar un problema sino una
responsabilidad a planificar 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 persona. Para que los familiares
tengan un mayor conocimiento sobre la situacion que presenta su ser querido
deben solicitar ayuda a un especialista 0 proveedor ya que en todos los
enfermos los cambios de conductos no se ven envueltos por una misma situacion.
La tarea de cuidado del paciente con demencia es una actividad que involucra de
forma determinante a todos los miembros de la familia, especialmente del
cuidador, quien le dedica mayor tiempo y tiene sobre si la mayor carga de la
responsabilidad. Es importante que el grupo familiar reciba informacién sobre
estas enfermedades y su cuidado, de manera de asegurar una buena calidad de
vida para el paciente, mantener la integridad del nucleo familiar y disminuir la

carga del cuidador. El vivir con un enfermo de Alzheimer constituye un conjunto

® Sociedad Mexicana de Alzheimer. Recuperado en http/: www.espariol.com/alzheimer.



de experiencias y vivencias para las cuales la mayoria de las familias tienen poca
preparacion y casi nunca lo anticipan. La perdida de la memoria en
acontecimientos recientes, confunden a los familiares por los sutiles cambios, los
cuales empiezan a entorpecer las enfermedades habituales del paciente. 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.

2.1 Pregunta de investigacion.

Con base en lo anterior, se define como problema objeto de esta investigacion la

siguiente pregunta:

¢, Cual es la repercusion en la salud del cuidador familiar en relacion a los cuidados

que brinda al adulto mayor con deterioro cognitivo?

3. OBJETIVO GENERAL.

» ldentificar la repercusion en la salud del cuidador familiar en relacion a los

cuidados que brinda al adulto mayor con deterioro cognitivo

3.1 Objetivos especificos
» Conocer las caracteristicas de los cuidadores informales de personas con

deterioro cognitivo.

» Identificar las tareas que realizan los cuidadores a su familiar.

» ldentificar las repercusiones en la salud que el hecho de cuidar a una
persona enferma con demencia ocasiona en la salud de los cuidadores

primarios.



4. MARCO TEORICO.

4.1 Calidad de vida en la salud.

La evaluacion de la calidad de vida no es un concepto nuevo, pero es hasta
1952, cuando la OMS definiera el concepto de calidad de vida, algunos
investigadores han planteado considerar la calidad de vida como una medida a
tener en cuenta, ya que representa el resultado final de una actuacion médica

desde el propio paciente.

Inicialmente, la OMS define la calidad de vida como "la percepcion adecuada y
correcta que tiene de si misma una persona en el contexto cultural y de valores
en que estad inmersa, en relacion con sus objetivos, normas, esperanzas e
inquietudes. Su percepcion puede estar influida por su salud fisica, psiquica, su
nivel de independencia y sus relaciones sociales"7.

Esta definiciobn, aunque completa, no es practica, por lo que posteriormente se
modifica para considerar la salud y la buena calidad de vida como "la ausencia
de enfermedad o defecto y la sensacion de bienestar fisico, mental y social"s, o
también la sencilla pero muy adecuada definicion americana de calidad de vida:
"sentimiento personal de bienestar y satisfaccion con la vida"o.

A pesar de estos avances conceptuales, se considera que la calidad de vida es
un concepto que nadie sabe claramente lo que en realidad significa. Es a partir
de la década de los ochenta cuando se empieza a valorar la impresion subjetiva
de los pacientes sobre su propio estado de salud, medida con instrumentos

(cuestionarios) previamente validados.

La satisfaccion de las necesidades es un elemento clave en la percepcion de la
calidad de vida. A lo largo de la historia, distintas disciplinas han intentado

explicar las causas de la felicidad y la calidad de vida.

7 OMS. Calidad de vida. Op.cit 2002, 84-6.

8 Ibidem.

9 Castelldon, A; Del Pino, S. (2003) Calidad de vida en la atencién al mayor en Revista
Multidisciplinar de Gerontologia, vol. 13, n°® 3, pp. 188-192.



Uno de los términos estrechamente relacionados con la calidad de vida, es el
de bienestar y se le conoce asi a un concepto utilizado para evaluar el bienestar
social general de individuos y sociedades.

La OMS define bienestar “la percepcion del individuo de su posicion en la vida
en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones”. 10

La calidad de vida, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto
“multidimensional que incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la escuela
y en el empleo, asi como situacion econémica’11.

Por ello “la calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un sistema de
valores, estandares o perspectivas que varian de persona a persona, de grupo
a grupo y de lugar a lugar”.12

En el &rea médica el enfoque de calidad de vida se limita a la relacionada con
la salud. Este término permite distinguirla de otros factores y esta
principalmente relacionado con la propia enfermedad o con los efectos del
tratamiento.

Por lo que de acuerdo a diversos autores ha sido definido como la calidad de
las condiciones de vida de una persona, como la satisfaccion experimentada
por la persona con dichas condiciones vitales, como la combinacién de
componentes objetivos y subjetivos, es decir, Calidad de Vida definida como la
calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que
ésta experimenta, y, por ultimo, como la combinacion de las condiciones de vida
y la satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y
expectativas personales, no obstante, se estarian omitiendo aspectos que

intervienen directamente con la forma de interpretar o no las situaciones como

10 OMS. Calidad de vida. En: Programas Nacionales de Lucha contra el Cancer. Directrices sobre

Politica y Gestion. Ginebra: 2002, 84-6.

11 Velarde-Jurado E, Avila-Figueroa C. Evaluacion de la calidad de vida. Salud Publica Mex

2002;44:349-361.

12 Ibidem.

10



positivas o no, es decir, aspectos que influyen la escala de valores y las

expectativas de la personas: la cultura.

Adicionando a las concepciones anteriores el aspecto cultural, se propone el
siguiente modelo de calidad de vida (ver figura 1): considerando que ya existe
cobertura de ciertas necesidades basicas para la sobrevivencia del ser humano,
ya que si ellas no se encuentran cubiertas no puede ascenderse 0 construir.
Pues bien, Se concibe al ser humano inmerso dentro de sociedad enmarcada
en un lugar determinado (fisico e histérico) y una cultura que ha adquirido
mediante socializacion; ambos elementos regulan e incluso limitan -si bien no

de forma terminante- las concepciones de mundo del sujeto.

Desde éste punto, el sujeto se ubica para evaluar mas o menos conciente lo
que le acontece y, sin duda, no es sencillo, puesto que aquel proceso se
encuentra mediado por una cantidad de factores anexos a los globales antes
mencionados, por nombrar algunos: el nivel evolutivo, la comparacion con otros,
su historia personal, el momento actual, las expectativas futuras, etc. Todo ello
se conjuga y permiten que el sujeto a cada momento de la vida, la conciba de

cierta forma, y la vivencie acorde a dicha evaluacion.

La calidad de vida es una categoria multidimensional, “presupone el
reconocimiento de las dimensiones materiales, culturales, psicolégicas y
espirituales del hombre, combate el concepto de hombre unidimensional y
uniforme y obliga a desplegar mucha creatividad para aprender la diversidad
humana”13. Lo anterior se acopla a la perfeccion a la mayoria de las tendencias
actuales quienes rechazan el concebir al humano como ser lineal, ello se
considera obsoleto, ya que desde su misma corporalidad la complejidad el ser

humano es indescriptible, por ello acercarse a los procesos desde una forma

13 Palacios R Daniela et al . Calidad de Vida: Una Perspectiva Individual. México 2007.Consultado

en: http//: www. vida y sociedad .com. mx.
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holistica permite mayor comprension de esta madeja de factores mutuamente
influyentes; por ello el concepto de Calidad de Vida depende en gran parte de la
concepcién propia de mundo que tiene el sujeto en particular: la interpretaciéon y

valoracion que le da a lo tiene, vive y espera.

Calidad de Vida (FIGURA 1)

Cultura ¥ Sociedad
Condiciones C ontexto
de Vida Ambiental
i ‘1
o WValores ¥ -
E:ﬁf:.;l Creencias Calld_ad de
2 Personales Vida

./I Histoaia Persomal
Temporalidad

v

Satisfaccion | | Contexto _

Personal il i ol

Fuente: Daniela Palacios R et al . Calidad de Vida: Una Perspectiva Individual.

Las enfermedades afectan con mayor o menor intensidad aspectos fisicos,
psiquicos, emocionales, familiares y/o laborales de la vida del paciente. Con el
tratamiento se intenta restablecer la normalidad, que a veces se consigue de
una forma total y otras veces solo parcial. La valoraciéon que un paciente hace
de una misma enfermedad y de las actuaciones terapéuticas es muy variable de
un individuo a otro. Dichas valoraciones son dificiles de evaluar y, sobre todo,
de cuantificar. Por este motivo se empezé a contemplar la posibilidad de medir
el estado de salud mediante instrumentos (cuestionarios) que necesitan de una

validacioén previa.



La mayoria de autores consideran aspectos objetivos y subjetivos de la calidad
de vida, asi como la satisfaccion con dichos componentes, segun la percepcion

de la persona respecto a sus valores, aspiraciones y actitudes personalesi4.

Cummins engloba algunas ideas o parametros clave para definir la calidad de
vida:

a)’Es un concepto multidimensional, con componentes objetivos y subjetivos,

b) Aborda distintos ambitos o dimensiones de la vida,

c) Debe reflejar las caracteristicas culturales del bienestar objetivo,

d) Debe considerar la forma subjetiva en que las personas dan importancia a
los distintos ambitos de su vida y

e) Cualquier definicion de calidad de vida debe poder aplicarse de forma
universal.”15

Ver cuadro 1 Definiciones sobre calidad de vida segun diversos autores.

Autor

Definicion de calidad de vida

Lawton(1991)

Es la evaluacion multidimensional,
determinando criterios tanto
intrapersonales como socio normativos
del sistema de entorno personal de un
individuo en tiempo pasado, actual y
anticipado.

Fernandez -Ballesteros

Determina una multidimensionalidad de
la calidad de vida a partir de factores
personales y factores socio
ambientales.

Setién (1993)

Nivel en que una sociedad hace posible
que las personas que la componen
puedan satisfacer sus necesidades

OMS 1994 Percepcion del individuo de su posicion
en la vida en el contexto de la cultura y
sistema de valores en que vive y en
relacion a sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones.

14 Ibidem.

15 Cummins, R.A. (1997) Comprehensive Quality of Life Scale-Adult: Manual, Burwood. 52 ed.
Melbourne. School of Psychology.Deakin University.
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Badia y Patrick (1995)

Percepcion global de satisfaccién en un
determinado numero de dimensiones
clave, con especial énfasis en el
bienestar del individuo.

Schalock (1996)

Se describe como wuna ambicion
humana por naturaleza.

Cummins (1997)

Descrito como constructo universal con
dominios, objetivos y subjetivos.

Gomez Vela y Sabeh (2006)

Condiciones de vida de una persona,
determinando la satisfaccion respecto a
los componentes objetivos y subjetivos,
la escala de valores, las aspiraciones y

las expectativas personales.

Fuente: Puig llobet Montserrat .Cuidados y calidad de vida en Villafranca del
Penedés: “Los mayores de 75 y mas afios atendidos por el servicio de atencién

domiciliaria y sus cuidadores familiares”.Tesis doctoral

Tal y como refleja en el cuadro anterior, se parte del concepto de la dimension
de salud en calidad de vida, que como sabemos es dificil de definir y medir y
mas complejo en quienes brindan cuidados ya que no hay un interés en

investigar este grupo.

El término calidad de vida se suele utilizar, en general, en el a&mbito de la
sociedad, la politica, la administracion, la asistencia sanitaria y en el entorno
clinico para evaluar la eficacia de los tratamientos y el trato recibido por las
personas. Con el paso del tiempo, la medicibn de la calidad de vida ha
adoptado un enfoque mas personalizado.

Ver cuadro 2 Dimensiones de la calidad de vida
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Cuadro 2 Dimensiones de la calidad de vida

Dimensiones Autor Evaltuan
Salud OCDE (1982) Componentes
Educacion y objetivos

adquisicion de
conocimientos.
Trabajo y empleo
Tiempo libre y ocio
Capacidad adquisitiva
de bienes y servicios

Entorno social

Bienestar psicoldgico
Calidad de vida
percibida

Calidad de vida fisica

Calidad de vida social

Lawton (1991)

Valoracion subjetiva y
objetiva de la

calidad de vida

Salud y bienestar
Satisfaccion
Relaciones

Estilo de vida

IMSERSO
(1999)

Componentes
objetivos y
subjetivos de la

calidad de vida

Opciones Personal.
(necesidades, deseos)

Derechos

Indicadores de calidad Sastre et al., (2003) Componentes
de vida: objetivos y

Satisfaccion con la
propia vida y
sentimiento de
felicidad.

subjetivos de la

calidad de vida
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Aspectos de la vida
que producen mayor
Satisfaccion.

Renta

Trabajo

Educacion

Salud

Relaciones
interpersonales
Ocio y deporte
Vivienda

Entorno fisico-social

Seguridad

Fuente: Puig llobet Montserrat. Cuidados y calidad de vida en
Villafranca del Penedés: “los mayores de 75 y mas afios atendidos por el

servicio de atencién domiciliaria y sus cuidadores familiares”

En el cuadro 2 se describen las dimensiones de calidad de vida y se observa la
salud como componente a determinar en la valoracion de la calidad de vida, ya
sea valorada como salud fisica y psiquica, o como salud en general. De los
cuatro autores que describen los indicadores Utiles para valorar la calidad de
vida, Lawton (1991), IMSERSO (1999) y Sastre et al., (2003) tienen en cuenta,
tanto aspectos objetivos como subjetivos, en cambio en una década anterior la

OCDE (1982) valoraba solamente elementos objetivos.
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4.1.3. Calidad de vida relacionada con la salud.

No existe un consenso entre los investigadores y los profesionales asistenciales
acerca del término que mejor resume el impacto del cuidar en el cuidador
familiar. Incluso en la bibliografia sobre este tema, se utilizan diferentes
términos y conceptos. Uno de los términos que se utilizan frecuentemente para
definir estas consecuencias del cuidado para el cuidador es el de carga o
sobrecarga.

La carga fue definida “como el conjunto de problemas de orden fisico, psiquico,
emocional, social o econémico que pueden experimentar los cuidadores de
adultos incapacitados”16

Tanto en la literatura procedente del campo de la psiquiatria como del de la
gerontologia se establece una distincion entre carga objetiva y carga subjetiva.
“La carga objetiva es la que se define como “el grado de cambios en diversos
aspectos de la vida del cuidador y del ambito doméstico. Hace referencia a las
alteraciones en la vida familiar, en el trabajo, vida social, tiempo libre, tareas de
la casa, economia y salud fisica. La carga subjetiva se define: Como las
actitudes y reacciones emocionales debidas al hecho de cuidar’17. En el campo
de la gerontologia el sentimiento de carga se ha utilizado como un factor
relacionado con la utilizacion de servicios de larga estancia, asi como en la
calidad de vida de los cuidadores.

Hasta el momento se han realizado pocos trabajos que evallen las
intervenciones sobre los cuidadores de PACIENTES CON DEMENCIA. Por
ejemplo en Estados Unidos los programas sociales de solucién de problemas
se han mostrado como intervenciones efectivas para mejorar el bienestar de los

cuidadores. Los resultados observados parecen prometedores ya que

16 Izal M, Montorio |. Evaluacion del medio y del cuidador del demente. En: Del Ser T, Pefia
Casanova J, editores. Evaluacion neuropsicolégica y funcional de la demencia. Barcelona: Prous
Science; 1994: p. 201-2.

17 Alonso A, Garrido A, Diaz A Casquero R, Riera M. Perfil y sobrecarga de los cuidadores de
pacientes con demencia incluidos en el programa ALOIS. Aten Primaria. 2004;33:61-8.

17



demuestran que estas terapias de soluciéon de problemas son efectivas al
ensefar a los cuidadores a manejar las respuestas emocionales negativas, a
solucionar los problemas desde una perspectiva optimista y a utilizar
habilidades personales efectivas para la resolucion de problemas”1s.

Es frecuente que los cuidadores de los pacientes con demencia informen de
sus dificultades en el manejo rutinario de los pacientes y a menudo, manifiestan
un sentimiento de descontento y de abandono por parte de los servicios
publicos. Por esta razon, creo que si se conocen los aspectos mas afectados en
la calidad de vida del cuidador y se puede modificarlos de alguna manera, se
podria evitar complicaciones tanto en la salud del cuidador como de su
paciente.

18 Garcia-Calvente MM, Mateo-Rodriguez |, Maroto-Navarro G. El impacto de cuidar en la salud y
calidad de vida de las mujeres. Gac Sanit. 2004;18 Supl 2:83-92.
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4.2 Deterioro cognitivo y demencia

Con el incremento de la esperanza de vida, han aumentado la incidencia y
prevalencia de enfermedades que aparecen en edades avanzadas, con un
crecimiento de la poblacién mayor de 65 afios.19 Por lo que resulta de gran
interés investigar aquellas enfermedades que causan incapacidad fisica y se
asocian con el deterioro intelectual, pues afectan directamente la calidad de
vida del paciente.20

En la actualidad el deterioro cognitivo persiste como un concepto mal delimitado
que refleja una disminucion del rendimiento de “las capacidades mentales o
intelectivas siguientes: memoria, orientacion, pensamiento abstracto, lenguaje,
capacidad de juicio y razonamiento, capacidad para el célculo y la habilidad
constructiva, capacidad de aprendizaje y habilidad visuespacial. “21

Existen diversas definiciones para el deterioro cognitivo:

Para Fustioni la define como la pérdida o alteracion de las funciones mentales,
tales como memoria, orientacion, lenguaje, reconocimiento visual, conducta,
que interfiere con la actividad e interaccion social de la persona afectada.
Deterioro cognitivo y demencia son conceptos similares, diferenciandose solo
por el grado de la alteracién.”*

Algunos sintomas considerados de “alarma” o sugerentes de demencia son:

» Dificultad para aprender y retener nueva informacion. Se vuelve repetitivo,
le cuesta recordar una conversacion reciente, eventos, citas; pone los
objetos en lugares incorrectos.

» Dificultad para realizar tareas complejas. Le cuesta realizar una labor que

requiere varios pasos, tal como cocinar, balancear una chequera, etc.

19 Gémez Viera N, Martin Labrador M, Guevara Ferrer M, Jiménez Paneque R, Amaro Hernandez
A, Mufoz Navarro S. Factores prondésticos de deterioro cognitivo en pacientes con infarto
cerebral. Rev Neurol. 2002;34(3):223-31.

% MaKhann G, Drachmann D, Folstein M, Katzman R, Price D, Stadlan EM. Clinical diagnosis of
Alzheimer's disease. Neurology 1984; 34:939-44

%! Fustinoni Osvaldo. Deterioro cognitivo y demencia. (Cuadernos de Medicina Forense. Afio 1,
N°1, Pag.39-44. Junio 2002)

22 |bidem.
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» Deterioro en el capacidad de razonar. Es incapaz de responder con un plan
para enfrentar problemas en la casa o en el trabajo. Han dejado de
importarle las reglas de conducta social.

» Desorientacion espacial. Tiene problemas para manejar, se pierde en la
calle, aun en lugares familiares.

» Deterioro en el lenguaje. Aparece dificultad creciente para encontrar las
palabras adecuadas en una conversacion.

» Alteraciones en el comportamiento: Aparece pasividad, o mas irritabilidad
gue lo habitual; puede malinterpretar estimulos visuales o auditivos.

» Otros: observar si ha cambiado su habito de vestirse, puede verse

desaseado, desordenado; llega tarde a la hora de la consulta, etc.

El examen fisico debe ir dirigido a detectar enfermedades sistémicas que pudiesen
dar deterioro cognitivo, y debe realizarse un examen neurologico cuidadoso
buscando signos de focalizacion, reflejos arcaicos, alteraciones motoras o
sensitivas, alteraciones del tono muscular, y pares craneanos pensando en
descartar otras causas menos frecuentes de demencia.

El examen mental debe incluir una evaluacion en las areas cognitiva y afectiva.

Se recomienda usar instrumentos estandarizados como el Mini-Mental de Folstein
gue es ampliamente aceptado en el mundo, es facil de usar y puede ajustarse por

edad y educacion.

El Mini Mental es una escala de 11 items, que evalla orientacion, atencion y
concentracion, registro, memoria, lenguaje escrito y oral, capacidad de realizar
una orden de 3 pasos y organizacion visuoespacial.

Para el diagnéstico diferencial de las demencias en algunos casos es util hacer
una evaluacién neuropsicoldgica mas detallada.

Cuando la evaluacion inicial no lleva a un diagndstico concluyente, se debe hacer
una evaluacion mas exhaustiva. Una evaluacion neuropsicologica mas extensa es
atil para para el diagnostico diferencial de las demencias, pues estudia en forma

mas precisa los déficits en las diferentes areas cognitivas. Ademas, los test
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neuropsicologicos son Utiles para diferenciar a aquellos sujetos en el limite entre

envejecimiento normal y demencia inicial.

4.2.1 Tipos o grados de alteracion cognitiva.

Trastorno de la memoria asociado a la edad:,: "Se refiere a cambios de la
memoria de fijaciéon, en comparacion con sujetos jovenes”. Se vinculan por lo
tanto fundamentalmente a la edad. Se trata de cambios propios del

envejecimiento normal”.?

Deterioro cognitivo leve: en este caso ya hay nivel de deterioro en la memoria,
pero no suficiente para ser considerado propio de demencia, porque las
funciones cognitivas globales se preservan. Este grado es motivo de profundo
estudio en la actualidad. Un 10-15% de pacientes de este grupo evolucionan
anualmente a la demencia.

De las enfermedades mas frecuentes causantes de demencia es :“ Enfermedad
de Alzheimer: causa el 50% de las demencias en occidente. Produce un
deterioro llamado de tipo "cortical", caracterizado por trastorno cognitivo no
acompafado de signos neuroldgicos motores en las etapas iniciales de la
enfermedad. Comienza tipicamente por alteracion de la memoria reciente a lo
gue le sigue luego desorientacion temporal, espacial, apraxia (trastorno del

movimiento aprendido) y agnosia (trastorno del reconocimiento)24

Segun Makhan la demencia es un sindrome, es decir, un cuadro clinico que
puede deberse a multiples causas. “ Las mas frecuentes son la enfermedad de
Alzheimer y sus variantes (50%), la enfermedad cerebro vascular (20%) y la
enfermedad de Parkinson (10%). “25

La causa mas frecuente de demencia es la Enfermedad de Alzheimer,

correspondiendo a méas del 70% del total de los casos. A continuacidén se detalla

23 :
Ibidem
** Martinez LageJosé .Rudimentos Sobre la Enfermedad de Alzheimer. Publicacién online.
http://www.medicinainformacion.com/profesor.htm ebook . 2004
% |bidem
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las caracteristicas clinicas, y las bases del tratamiento de esta importante
enfermedad.

El diagnéstico de demencia “no es dificil cuando el paciente, por ejemplo, esta
claramente desorientado, con lenguaje incomprensible e incontinente, situacion

en la que el deterioro es evidente hasta para un no médico”26.

El diagnostico de EA exige la existencia de una demencia, o sea, “ una pérdida
de capacidades cognitivas de cuantia suficiente como para interferir con las
actividades habituales del paciente” 27. Segin el DSM-IV esta pérdida debe
incluir defectos de la memoria y otras capacidades (defectos ejecutivos, afasias,
apraxias o0 agnosias), con un deterioro en el funcionamiento social u
ocupacional; ademas debe ser de etiologia organica (demostrada o presunta) y

deben excluirse los casos con compromiso de conciencia2s).

Epidemiologia

La EA es una patologia casi exclusivamente del viejo. Aunque se han descrito
casos de EA en sujetos de hasta 40 afios, es lejos mucho mas comun después de
los 60 afios, y es muchisimo mas frecuente después de los 80 afios.

Se sabe que la prevalencia de “EA se duplica cada 5 afios, después de los 60
afnos. Es asi como la prevalencia de EA es de 1% en el grupo de 60- 65 afios, de
2% en el grupo de 65- 70 afios, de 4% en aquellos entre 75 y 80 afos, de 16% en
aquellos entre 80 y 85 afios, y de mas de 30-40% en aquellos de 85 afios y mas
las mujeres tienen una leve mayor probabilidad de desarrollar EA que los

hombres.

26 :
Ibidem
*’MaKhann G, Drachmann D, Folstein M, Katzman R, Price D, Stadlan EM. Op cit
?8 _Pérez Martinez Victor T .El deterioro cognitivo: una mirada previsora. Rev Cubana Med
Gen Integr v.21 n.1-2 Ciudad de La Habana ene.-abr. 2005 .
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Hay mas mujeres que hombres con EA, pero esta discrepancia puede ser
atribuida a que la mujer vive mas afios, y por ello hay mas mujeres que llegan a
edad mas avanzada, donde la EA es mas prevalerte™.

La baja educaciéon se asocia a un menor niumero de sinapsis entre neuronas, y
esto se postula como la explicacion al hecho de que la EA es mas frecuente y
aparece mas precozmente en los sujetos de baja educacién que en los mas
educados. “Finalmente, la herencia hace a la persona méas susceptible a factores
ambientales, para desarrollar EA. Quienes tienen un progenitor con EA tienen 3
veces mas probabilidad de sufrir la enfermedad y si los dos padres tienen EA el
riesgo es 5 veces mayor. El stress, alcohol, aluminio, infecciones y nutricion, no

son considerados factores de riesgo de EA.”

Cuadro clinico.

La EA se caracteriza por las siguientes manifestaciones:
» Pérdida de memoria

Deterioro del lenguaje

Alteracién de la organizacion visuoespacial

Empobrecimiento de la capacidad de juicio

vV V V V

Funcién motora preservada™®

Todos los pacientes con EA tienen pérdida de memoria,.” el déficit de memoria es
la manifestacion mas precoz de la enfermedad, y lo primero que notan los
familiares. de los enfermos es dificultad para retener nueva informacién, como la
fecha y su localizacion. La memoria para la informacion remota se mantiene mas
conservada que la memoria para informacion nueva o reciente, pero no es normal

y con el avance de la enfermedad también se va deteriorando.

*pgrez Gastcon Luis.Demencia.Articulo en PDF. Recuperado en :
http/www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/gericuba/clinica_demencia.pdf
% peréz Gastcon Luis. Opcit. Pag 2
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La aparicion de problemas del lenguaje también es frecuente en la EA.
Caracteristicamente el lenguaje es fluido, pero vacio, con reducida informacion, y
pueden tener dificultad para recordar el nombre de los objetos. A medida que la
enfermedad progresa, se pierde la habilidad para comprender el lenguaje hablado,

tienden a repetir lo que escuchan, y pueden eventualmente volverse mudos.

» La capacidad de organizacion visuoespacial esta deteriorada. Los pacientes
se pierden facilmente en lugares antes familiares para ellos. Cuando se les
pide que copien un dibujo durante el examen, esta dificultad se hace mas
aparente.

» La capacidad de juicio también se compromete. Tempranamente en el
curso de la enfermedad, estos pacientes tienden a tomar malas decisiones
financieras, y a medida que la enfermedad progresa pueden tomar
decisiones equivocadas que los ponen en franco peligro (ej. dejan la cocina
prendida, o vagabundean por la calle, entre otros).

Curso y Estadios Clinicos de la Enfermedad de Alzheimer.

La EA es invariablemente progresiva. Tipicamente, los pacientes con EA viven 10-
12 afos desde el momento de hacerse el diagnéstico, pero puede haber grandes
variaciones en la duracion de la enfermedad. Algunos pacientes progresan
rapidamente a la muerte en 3-5 afios, mientras otros sobreviven mas de 20 afios

después de la aparicion de los primeros sintomas.

La EA se puede dividir en 3 etapas clinicas:

Etapa 1. Duracion 1- 3 afos.

Aparece pérdida de la memoria; se observa falla en la adquisicion de nuevos
conocimientos. La pérdida de memoria comienza a afectar el trabajo.

Se compromete la habilidad de organizacion visuoespacial; hay falla en la copia de
figuras complejas y tendencia a perderse en ambientes poco familiares. El
lenguaje es pobre, vacio; generan pocas palabras en la lista de palabras, hay una
anomia leve. Cambia la personalidad, aparece indiferencia y se pierde la iniciativa.

Puede aparecer una leve depresion y/o ansiedad. Tienden a aislarse y evitar a la
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gente. Toman decisiones equivocadas. Aparece dificultad para administrar el
dinero y pagar las cuentas. Hay mayor demora en las tareas rutinarias.

El sistema motor se mantiene normal.

Etapa 2. Duracion 2- 10 afios.

Tanto la memoria reciente como la remota estan severamente alteradas.

La construccién visuoespacial es muy pobre, hay desorientacion espacial y se
pierden con facilidad. Hay confusion. Tienden a la repeticién de frases, y hay
dificultad para reconocer a amigos intimos.

Respecto al lenguaje, hay una afasia fluida caracterizada por un lenguaje vacio,
pobre nominacién (no encuentran las palabras adecuadas) y déficit en la
comprension. Se mantiene preservada la repeticion. Aparece acalculia. Hay
dificultad para leer o escribir. Respecto a la personalidad, hay indiferencia y
ocasionalmente hay irritabilidad. Pueden aparecer alteraciones psiquiatricas tales
como delusiones y agitacion. No es raro que crean escuchar o ver cosas que no
existen. En el sistema motor aparece vagabundeo, intranquilidad. Hay
impulsividad; dificultad para vestirse, rechazo al bafio.

En el EEG hay un enlentecimiento basal. Scanner cerebral / RNM son normales o
aparece atrofia cerebral. PET/ SPECT : hay hipo perfusién/ hipo metabolismo

bilateral posterior. En esta etapa el enfermo requiere supervision.

Etapa 3.

Las funciones intelectuales estan severamente deterioradas.

No reconocen a su propia familia 0 a su imagen en el espejo.

No pueden comunicarse. en el lenguaje aparece ecolalia, palilalia,

En el sistema motor destaca rigidez de las extremidades y postura en flexion.
Inmovilidad y riesgo de escaras e infecciones cutaneas.

Hay dificultad en la deglucion y frecuentes aspiraciones.

Incontinencia urinaria y fecal.

Pérdida de peso.

El EEG muestra enlentecimiento difuso.
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Scanner/ RNM- atrofia cerebral

PET/ SPECT- hipo metabolismo/ hipo perfusion bilateral posterior y anterior.”*

En el enfoque inicial del paciente con demencia, se recomienda hacer una
evaluacion de laboratorio para descartar enfermedades potencialmente reversibles
0 que requieren un tratamiento especifico; éstas pueden ser la causa del déficit

cognitivo o co-existir con la EA.

Las principales caracteristicas neuropatoldgicas de la EA son:

e “Pérdida neuronal.

e Degeneracion neurofibrilar (aglomeracion de microtibulos dentro de la
neurona).

e Placas neuriticas (centro amiloideo, rodeado de axones y dendritas
degenerados).

e Angiopatia amiloidea.

e Degeneracion granulo vacuolar.

e Estos cambios neuropatolégicos estan ampliamente distribuidos en la
corteza cerebral, pero se concentran preferentemente en la zona medial de
los l6bulos temporales e hipocampo, y la unidén témpora-parieto-occipital.
Mas tarde, los l6bulos frontales también se comprometen.

e EnlaEA, el neurotransmisor mas comprometido es la Acetilcolina™

Todas las demencias son tratables, al menos con intervenciones psicosociales.

Lo ideal es que el paciente con EA sea manejado por un equipo multidisciplinario.
Sus necesidades son variadas y van cambiando con el avance de la enfermedad.
El tratamiento comprende diversas esferas tales como el apoyo a la familia, al
cuidador, manejo farmacologico , conductual del déficit cognitivo , las alteraciones
de conducta asociadas a la enfermedad, la estimulacion fisica ,mental y la

supervision o realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

% peréz Gastcon Luis. Opcit. Pag 4-6

%2 peréz Gastcon Luis. Opcit. Pag 7-9
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El tratamiento del paciente con Enfermedad de Alzheimer puede dividirse en dos

medidas que son complementarias, “las estrategias no farmacoldgicas y el

tratamiento farmacoldgico.

La técnicas no-farmacoldgicas comprenden:

Simplificar la comunicacion verbal. Usar frases simples y cortas.

Identificar y eliminar factores precipitantes de agitacion y conductas
agresivas. (No confrontarlos tratando de llevarlos a la realidad, solo se logra
agitarlos o deprimirlos mas. Es preferible validar lo que afirman como
verdad, y luego distraer su atencion).

Mantener una adecuada hidratacién y nutricion

Minimizar el uso de medicamentos.

Mantener un ambiente calmado y rutinario. Buena iluminacion.

Maximizar seguridad en el ambiente. Evitar desniveles, puertas de calle
abiertas, etc.

Asegurar un lugar protegido donde puedan vagabundear y moverse
libremente, pero sin peligro. Jardines con rutas circulares, mascotas.

Aromaterapia. Acuarios. Musica. Estimular. Mantener actividad fisica.

En relacién al cuidador, es importante el apoyo psicolégico y social ya que se ha

comprobado que el 30-40% de los cuidadores de pacientes con demencia hacen

una depresion. Los grupos de autoayuda para el cuidador y la familia, son utiles

para compartir experiencias y recibir apoyo.”

El tratamiento farmacoldgico va dirigido a 2 grandes areas:

Manejo del déficit cognitivo

Manejo de las alteraciones conductuales

Manejo del déficit cognitivo.

% peréz Gastcon Luis. Opcit. Pag 7-9
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En la Enfermedad de Alzheimer el déficit de Acetilcolina es el principal
responsable de los sintomas, y se correlaciona directamente con el trastorno de
memoria. El tratamiento sintomatico de la EA se focaliza en estrategias para
aumentar la neurotransmisién colinérgica.

Se sabe que los precursores de la acetilcolina (Ach) como la lecitina y la colina
son inefectivos, ya que no aumentan la Ach a nivel de Sistema Nervioso Central.
“Las principales drogas en uso para aumentar la neurotransmision colinérgica son
los inhibidores de la acetilcolinesterasa. Dentro de este grupo, las drogas mas
importantes son:

Tacrina.:

Anticolinesterasico no selectivo, reversible. Tiene una vida media plasmatica de 2-
4 horas, por lo que debe darse en 4 tomas diarias.

Es efectivo en dosis del60 mg/dia, pero tiene mala tolerancia gastrointestinal
(nauseas, vomitos, diarrea).. Actualmente casi no se usa, pues ha sido
reemplazado por el donepezil.

Donepezil:

Inhibidor reversible y selectivo de la acetilcolinesterasa. Tiene minimos efectos
colinérgicos periféricos, y una larga vida media lo que permite su administracion
diaria en dosis pequefias. Es bien tolerada, los efectos adversos mas frecuentes
son hauseas, vomitos, diarrea e insomnio.

Logra mejorar en 4% el puntaje en la subescala cognitiva de la Escala de

evaluacion de Enfermedad de Alzheimer (ADAS- Cog). Aprobada en USA.

Rivastigmina:
Inhibidor relativamente selectivo de acetilcolinesterasa. Duracion de accion: 10
horas. Su efectividad es similar a donepezil, pero parece tener peor tolerancia.

Puede producir pérdida de peso, anorexia, hauseas, vomitos y diarrea.
Las siguientes drogas pueden tener algun efecto para disminuir la progresion de la

enfermedad:

- Alfa-tocoferol (vitamina E) y selegilina. Efecto antioxidante.
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- Idebenona
- Propentofilina
- Ginkgo Biloba

Manejo de las alteraciones conductuales

Se recomienda elegir el antidepresivo dependiendo del perfil de efectos adversos.
Los triciclicos son mal tolerados, y no se recomiendan como primera linea. Los
inhibidores de la recaptacién de serotonina son mejor tolerados; se recomienda
comenzar tratamiento con la mitad de la dosis del adulto.

Insomnio. A medida que progresa la enfermedad, el insomnio se hace mas
frecuente. Se recomienda comenzar tratamiento con medidas conductuales e
higiene del suefio, tales como minimizar las siestas, y mantener exposicion a la luz
solar. Si esto no basta, se pueden utilizar sedantes hipnéticos, por el menor
tiempo posible. Latrazodona en dosis de 50mg en la noche, puede ser de utilidad.
Vagabundeo. Mantener al enfermo en un lugar protegido donde pueda caminar y
vagabundear sin hacerse dafio ni perderse. Se recomienda el uso de una pulsera
o0 medalla con la identificacién del paciente, para ayudar a devolverlo a casa en
caso de extravio.

Delusiones y psicosis. Las delusiones tienden a hacerse mas frecuentes a medida
que progresa la enfermedad. Una vez que aparecen, se pueden hacer
permanentes en el 20% de los casos. Pueden coexistir con agitacion. Los
neurolépticos podrian ser Utiles, principalmente risperidona en dosis bajas (0.5

mg/dia), pues tiene menos efectos colaterales que haldol o tioridazina.”34

% 3% peréz Gastcon Luis. Opcit. Pag 9-11
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4.3 Definicion de cuidados/cuidar.

Entender la naturaleza de los cuidados exige situarlos dentro del contexto que
le da todo su significado: el contexto del proceso de vida y de muerte.

Segun Colliére “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”3s. Asi mismo ésta afirmacion
incluye el acompafiamiento en el final de la vida, ya que acompafar en este
momento es promover la vida. Promover la vida no consiste solo en quitar el
mal, sino en ayudar a las personas, familias o comunidades a que desarrollen

todas sus capacidades para responder a los cambios en salud.

La evolucion de los cuidados que son proporcionados por otra persona que no
sea uno mismo, es inversamente proporcional a la curva de la edad. Es decir,
en edades muy tempranas los cuidados requeridos son muy elevados y van
disminuyendo conforme la persona crece en edad (adulto) incrementandose de
nuevo a medida que la persona envejece. A ello deben afadirse aquellas
situaciones “excepcionales” que aparecen a lo largo de la vida de las personas
(enfermedades, accidentes, etc.) que requieren cuidados bien sea por parte de
la familia o de los profesionales.

Colliére establece diferencias entre los cuidados relacionados con las funciones
de conservacion ("care"), y los cuidados relacionados con la necesidad de curar
todo aquello que obstaculiza la vida ("cure"). Los cuidados "care" son los
relacionados con los valores, el cuidado del dia a dia, el cuidado cotidiano, el
que tiene que ver con la cultura y las costumbres; son los cuidados que se
orientan a la promocion, prevencion y resolucion de alteraciones de salud, sin
una intervencién compleja de tecnologia. Los cuidados "cure" son aquellos que

tienen por objetivo limitar la enfermedad, luchar contra ella y atajar sus causas.

% Colliere Francoise,Marie (1993) Promover la vida, 1 era ed, editorial Espafia Mc Graw Hill
Interamericana PP394
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Estos cuidados estdn mas centrados en la enfermedad y suelen apartar a la

persona de su ambiente por los requerimientos que la atencion compleja
requiere.Ambos tipos de cuidados (“care" y "cure") no se excluyen mutuamente
sino al contrario, se debe trabajar con los dos tipos de cuidados para no
retardar o retroceder en el proceso de salud. Segun Colliére, cuidar no es tratar.
Tratar la enfermedad no puede suplir toda la movilizacion de las capacidades
de vida que representa cuidar, pero en ningun caso el tratamiento debe sustituir
los cuidados para el mantenimiento de la vida, También Torralba considera que
el cuidar (to care) y el curar (to cure) no deben considerarse de forma

excluyente, sino complementaria.

La razdn de ser de los cuidados consiste en garantizar la vida de la personay
su autonomia funcional. El cuidar de alguien es velar por su autonomia, por su
independencia.

El proveedor del cuidado puede ser un voluntario, que habitualmente esta
motivado por valores de solidaridad, y que no esta unido por lazos de
parentesco o amistad a la persona que recibe los cuidados.

Finalmente, el llamado cuidado formal, es aquel que es prestado por
profesionales, es decir personas que tienen una formacion especifica para
cuidar, reciben remuneracion econémica por su labor y habitualmente trabajan

en el marco de una institucion u hospital.

4.3.1 Cuidador primario.

El cuidador 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”.36

% De los Reyes M. C., Construyendo el concepto cuidador de ancianos. Foro de Investigacion:
Envejecimiento de la poblacion en el Mercosur IV Reunion de antropologia do
mercosul.Noviembre.2001.Curitiba.Brasil.Recuperado
http://www.redadultosmayores.com.ar/docsPDF/Regiones/Mercosur/Brasil/06 CuidadoresdeAnciano
s.pdf

31



A partir de esta definicion general de cuidadores, se impone la definicion de
cuidador informal, en donde estos no disponen de capacitacion, no son
remunerados por su tarea y tienen un elevado grado de compromiso hacia la
tarea, caracterizada por el afecto y una atencion sin limites de horarios; el
apoyo informal es brindado principalmente por familiares, participando también

amigos y vecinos.

Los cuidados continuos deben ser administrados por todos los profesionales de
la salud relacionados con el paciente y también por sus familiares, para poder
mantener su caracter integral. Los cuidados paliativos segun la OMS se define
como “el cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde
al tratamiento curativo y por tanto el control del dolor, de otros sintomas y de
problemas psicolégicos, adquieren una importancia primordial, siendo el
objetivo de los mismos conseguir la méxima calidad de vida para los pacientes

y sus familias”. 37

Diversos autores ponen de manifiesto que la persona que atiende las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, por lo general su esposo/a,
hijo/a, un familiar cercano o alguien que le es significativo. “Es el que pone en
marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas pronto comprende que no
puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a su
familiar o amigo. Su trabajo adquiere una gran relevancia para el grupo
conforme progresa la enfermedad, no sélo por la atencién directa al paciente,
sino también por su papel en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion de la

familia” . 38

%" OMS. Asistencia paliativa. En: Programas Nacionales de Lucha contra el Cancer: Directrices
sobre Politica y Gestion. Ginebra: 1997, p.82-6.

¥ Astudillo W, Mendinueta C, Astudillo E. (4ta. ed.). El sindrome del agotamiento en los
Cuidados Paliativos. En: Cuidados del enfermo en fase terminal y atencion a su familia. EUNSA,
Barafain; 2002, p.514-525.
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4.3.1.2Tipos de cuidadores

Cuidador: "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"39.

Cuidador informal: “Son aquellos que no son remunerados y tienen un elevado
grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una atencion
sin limites de horarios. Es brindado por familiares, amigos y vecinos. Se
diferencian en cuidadores principales o primarios y cuidadores secundarios

segun el grado de responsabilidad en el cuidado de los ancianos” 40

Cuidador formal: Toda aquella persona que cuida en forma directa a ancianos
en diversos ambitos, esté o no capacitado, recibiendo un pago o beneficio
(dinero) por su trabajo. SoOlo 3% de los pacientes adultos mayores
discapacitados, tienen cuidadores remunerados’41

“ Idealmente, los cuidadores formales de ancianos son personas capacitadas a
través de cursos teorico-empiricos de formacién para otorgar atencién
preventiva, asistencial y educativa al familiar. Saber cuidar a los viejos es un

verdadero arte denominado "gerontologia“42

En consecuencia, es necesario considerar “a la familia como parte del equipo
en el cuidado de estos enfermos”43.
El peso y la importancia que la familia tiene en el desarrollo y evolucion del

individuo aumentan su potencial de accion en la interaccién de cada uno de sus

39 :

Ibidem
“9'1zal M, Montorio I. Evaluacién del medio y del cuidador del demente. En: Del Ser T, Pefa
Casanova J, editores. Evaluacion neuropsicolégica y funcional de la demencia. Barcelona: Prous
Science; 1994: p. 201-2

*! Ibidem
“2 Valderrama H. (1999): Panel “La institucién geriatrica como centro de servicios
%erontolégicos” .Revista de la Asociacion de Establecimientos Geriatricos. Afio 9, N° 35.

Chacén M, Grau J. La familia como parte del equipo: el cuidador principal. En: Gémez
Sancho M. (ed). Medicina Paliativa en la Cultura Latina. Madrid: ARAN. 1999; 995-1004.
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miembros; por lo tanto, la familia definida como sistema se ve afectada como tal

cuando alguno de sus miembros sufren algin cambio vital.

Bowen en su Teoria de los Sistemas propone la comprensién de la familia como
un organismo, dentro del cual, lo que le ocurra a cada uno de sus miembros va
a repercutir en todos los demas.44

Antes de asumir la responsabilidades de atencién, el cuidador principal “deberéa
tener en cuenta los siguientes elementos por lo que el enfermero/a debe
orientarlo acerca de:

a) La informacién adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su posible
evolucion.

b) Orientacion sobre como hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis
que puede tener la enfermedad de su familiar.

c) Valorar los recursos de los que dispone: los apoyos fisicos de otras
personas, la disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado que
tienen otros miembros de la familia.

d) Mantener, si es posible, sus actividades habituales.

e) Saber organizarse y cuidarse.

f) Prepararse para enfrentar la etapa de duelo. “45

“El entrenamiento, preparacion, asesoria a la familia y la proteccién de los
propios familiares, constituyen tareas primordiales del equipo de cuidados
paliativos. Es necesario establecer un equilibrio que ayude a cada miembro de
la familia a buscar la mayor calidad de vida posible a la hora de brindar

cuidados. No debe dejarsele solo, sino ofrecerle un apoyo especial porque sélo

“ Cruzat A. Teoria de Sistemas Naturales de Murray Bowen: un Nuevo entendimiento de los
Procesos de Salud/Enfermedad al Interior de las Familias y las Organizaciones. Medwave.
Noviembre, 2007; 7 (10).

% Arrieta C. Necesidades fisicas y organizativas de la familia. En: La familia en la

terminalidad. Editado por W. Astudillo, C. Arrieta, C. Mendinueta A. e |. Vega de Seoane. San
Sebastian: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos; 1999, p.59-74. La Habana Vol VII No. 3 jul-
sept, 2008.

34



los cuidadores que estén auxiliados, pueden mantener el afecto y el calor por
largo tiempo. Hay que trabajar con ellos de manera que una de sus manos esté
con el paciente y la otra, conectada como un puente a un grupo que le sirva de
soporte, permitiendo que llegue al enfermo la ayuda que necesita en esas

circunstancias”46.

Cuidar es una situacion que muchas personas acaban experimentando a lo
largo de sus vidas. La experiencia de cada cuidador es Unica, ya que son
muchos los aspectos que hacen que esta experiencia difiera en cada caso. A
pesar de que proporcionar esta ayuda es una buena forma de que los
individuos dependientes sientan que sus necesidades fisicas, sociales y
afectivas estan resueltas, no debe olvidarse que cuidar implica una dedicacion
importante de tiempo y de energia, conlleva tareas que pueden no ser comodas
y agradables, comporta dar mas de lo que se recibe y es una actividad

normalmente no prevista para la que no se ha sido previamente preparado.

% MSc. Yaquelin Expésito .LA CALIDAD DE VIDA EN LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE

PACIENTES CON CANCER. Rev haban cienc méd La Habana Vol VII No. 3 jul-sept, 2008.
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4.3.2 Los modelos conceptuales tedricos como marco de referencia de los

cuidados enfermeros.

La aportacion especifica de la profesion enfermera viene determinada por una
serie de referentes tedricos que guian la practica.

McFarlene47 afirma que la enfermeria es una disciplina préactica y si las

ideas y principios que orientan la practica no surgen de ésta, aquellos principios
seran irreales y careceran de utilidad. Del mismo modo, la practica desprovista

de bases tedricas no puede llegar a ser una disciplina.

La misma autora describe que un modelo conceptual identifica y define los
factores o elementos que intervienen en una situacion de cuidados: la persona
que recibe los cuidados, el entorno en el que se desarrolla la persona, el ddo de
salud/enfermedad en el que se encuentra la persona en el momento de su

interaccion con el profesional y por ultimo las acciones de enfermeria.

En cualquier caso, afirma Phaneuf, “los modelos son utiles para cualquier
disciplina. Un profesional, cualquiera que sea su campo de actividad, debe estar
en condiciones de explicar cual es el servicio que presta a la sociedad y
determinar qué es lo especifico de él, es decir, cual es su aportacion
profesional”.48

Cada modelo conceptual tiene un centro de interés unico, de modo que cada
modelo incluye Unicamente aquellos conceptos mas relevantes y que ayudan a
su comprension. Por ejemplo, el modelo de auto cuidado de Orem se centra en
las acciones y habilidades de auto cuidado de las personas , en cambio el
modelo de V. Henderson se centra en la satisfaccion de las necesidades

fundamentales de las personas 49 .

" McFarlane, J.. Importancia de los modelos para el cuidado. En: B.Kershaw, J. Salvage. Modelos

de enfermeria (pp. 1-8). Barcelona: Doyma.1998

“8 Phaneuf, M. Cuidados de enfermeria. El proceso de atencién de enfermeria (pp. 2-3).

Madrid: Interamericana McGraw-Hill. 1993

49 McFarlane ,J. (1988 ). Una mirada hacia el futuro. En: B. Kershaw, J. Salvage.
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4.4 Virginia Henderson y sus necesidades.

El modelo de Virginia Henderson se ubica en los modelos de las necesidades
humanas que parten de la teoria de las necesidades humanas para la vida y la
salud como nucleo para la accién de enfermeria. Pertenece a la tendencia de
suplencia o ayuda.

Henderson define a la persona como un ser integral con componentes
biolégicos psicologicos, socioculturales y espirituales que interactian entre si.
Considera el entorno como aquellos factores intrinsecos y extrinsecos a la
persona, incluyendo estos ultimos a la familia. Concibe a la enfermeria como un
servicio a la sociedad, y de ayuda a la persona en la satisfaccion de sus
necesidades bdsicas. Equipara la salud con la satisfaccion adecuada de las
catorce necesidades basicas.

Henderson considera al individuo, sano o enfermo, como un todo completo que
presenta catorce necesidades fundamentales que debe satisfacer. La finalidad
de los cuidados consiste en conservar o restablecer la independencia de la
persona en la satisfaccion de sus necesidades. La funcion de la enfermera
consiste en atender al individuo, enfermo o sano, en la ejecucion de aquellas
actividades que contribuyen a su salud o a su restablecimiento (o a evitarle
padecimientos en la hora de su muerte), actividades que él realizaria por si
mismo si tuviera la fuerza, voluntad o conocimientos necesarios. Igualmente
corresponde a la enfermera cumplir esta mision ayudando al enfermo a
independizarse lo mas rapidamente posible. Es decir, la funcién primordial de la
enfermera es ayudar al paciente en sus actividades de la vida diaria, o0 sea, en
aquellas actividades que ordinariamente ejecuta sin ayuda como respirar,
alimentarse, evacuar, descansar, dormir, moverse, realizarse la higiene,
ademas de los actos relacionados con las relaciones sociales del enfermo, la

adquisicion de conocimientos, las ocupaciones productivas y recreativas. Estas

Modelos de enfermeria (pp. 121-126). Barcelona: Doyma.
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necesidades se expresan de forma diferente en funcion de cada cultura y de
cada individuoso.

Los postulados sobre los que se basa este modelo son:

- Todo ser humano tiende hacia la independencia y la desea.

- El individuo forma un todo que se caracteriza por sus necesidades
fundamentales.

- Cuando una necesidad permanece insatisfecha el individuo no esta
"completo”,

"entero”, "independiente".

V. Henderson considera que una necesidad fundamental es una necesidad vital
esencial que tiene el ser humano para asegurar su bienestar y preservarse
fisica y mentalmente. El concepto de necesidad no tiene el significado de
carencia o problema sino de requisito y aunque algunas necesidades son mas
esenciales que otras para la supervivencia, todas son requisitos indispensables
para mantener la armonia del ser humano.

Al elaborar su modelo define catorce necesidades fundamentales, que son las
siguientes

. Respirar normalmente.

. Comer y beber adecuadamente.

. Eliminar por todas las vias corporales.

. Moverse y mantener posturas adecuadas.

. Dormir y descansar.

. Escoger ropa adecuada: vestirse y desvestirse.

~N o o~ WwDN P

. Mantener la temperatura corporal dentro de limites normales, adecuando la
ropa y modificando el ambiente.
8. Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel.

9. Evitar los peligros ambientales y evitar lesiones a otras personas.

*® Henderson, V. (1971). Principios basicos de los cuidados de enfermeria. Ginebra: Consejo

Internacional de Enfermeras.
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10. Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades, temores
u opiniones.

11. Vivir de acuerdo con los propios valores y creencias.

12. Ocuparse en algo de tal forma que su labor tenga un sentido de realizacion
personal.

13. Patrticipar en actividades recreativas.

14. Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo

normal y a usar los recursos disponibles.

Cada una de estas necesidades estd relacionada con las dimensiones
biolégicas, psicoldgicas, socioldgicas, culturales y espirituales. Aunque cada
necesidad fundamental esta mas relacionada con alguna de estas dimensiones,
en todas ellas se dan, en alguna medida, todas estas dimensiones. Por
ejemplo, la necesidad de alimentarse tiene, ademas de una dimension
biolégica, una dimension sociocultural relacionada con los habitos, la cultura,
los ritos, las restricciones religiosas, los limites que impone el trabajo, etc. La
satisfaccion del conjunto de necesidades permite a la persona conservar sus
diferentes procesos fisioldgicos y psicolégicos en estado de equilibrio. Si una o
varias necesidades permanecen en un estado de insatisfaccion permanente”,

las demés necesidades pueden sufrir repercusiones,.”s1.

° Velarde-Jurado E, Avila-Figueroa C. Evaluacién de la calidad de vida. Salud Publica Mex

2002;44:349-361.
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5. METODOLOGIA

Se invitd a participar a cuidadores Informales de pacientes con deterioro
cognitivo y demencia, en las instalaciones de la Asociacion de Alzheimer

“Alguien con quien contar” [.LA.P

5.1 Método de muestreo:

No aleatorio, consecutivo de cuidadores que aceptaron participar con base en el

consentimiento informado.

5.2 Universo y tamafo de muestra:

Para el producto de éste informe descriptivo se invitaron a participar a 20
cuidadores de los cuales se descartaron de los cuales se descartaron 7 por no
cumplir con los criterios de inclusion establecidos, quedando 11 mujeres y 2

hombres.

5.3 Lugar y duracion:

El estudio se realizé del 22 de marzo del 2010 al 26 de mayo del 2010 en las

instalaciones de la fundacion Alzheimer I.A.P. de Ciudad de México .

5.4 Criterios de inclusion, exclusion y eliminacion

Criterios de inclusion: Hombres y mujeres (Cuidadores primarios) que cuidan a
adultos mayores con deterioro cognitivo y demencia, con mas de doce meses
de cuidadores ,que aceptaron participar de manera libre, previa explicacion

verbal y por escrito de los propdsitos del mismo, firmando el consentimiento.

Criterios de exclusion:
Hombres y mujeres cuidadores de adultos mayores que no tienen demencia,

con menos de doce meses de cuidadores y los que no aceptaron
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Criterio de eliminacion: Se eliminaron a aquellos cuidadores que no concluyeron

el cuestionario o los que no reunieron los requisitos.

5.5 Técnica de recoleccion de datos

A través de la entrevista personal se invitaron a los cuidadores a participar al
estudio, de la misma forma el llenado de cedula de identificacion, el llenado de

los cuestionarios fue por ellos mismos.

INSTRUMENTOS EMPLEADOS:

Se aplicaron dos cuestionarios que incluyen: 1) Datos sociodemogréficos:
edad, escolaridad, ocupacion, tipo de hogar, nivel socioeconémico, estado civil,
parentesco con el enfermo.

Para identificar los cuidados que prestaba el cuidador y las repercusiones que
esta labor tenia sobre su calidad de vida se ha utilizado el cuestionario
ICUB97®, basado en el modelo de Virginia Henderson. El cuestionario esta
basado en el modelo tedrico de Virginia Henderson, que contempla al individuo,
sano o enfermo, como un todo que presenta 14 necesidades fundamentales
que debe satisfacer. Este instrumento proporciona informacion sobre los
cuidados que ofrecen los cuidadores familiares para ayudar a satisfacer las
necesidades basicas de las personas cuidadas y sobre como repercute esta

ayuda en la satisfaccion de sus propias necesidades basicas.
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5.6 El instrumento de recoleccién icub97©

“La mayor parte de medidas o escalas proceden del campo de la psicologia, la
psiquiatria, la sociologia, la antropologia, y algunos de ellos pretenden medir
areas especificas de la calidad de vida del cuidador, como el apoyo social, el
funcionamiento familiar, la ansiedad, la depresion, etc. Ninguno de ellos ha sido
disefiado desde un marco tedrico de enfermeria. Estos hechos motivaron la
creacion de un cuestionario, denominado ICUB97© (Infermeria Comunitaria
Universitat de Barcelona), que pretendia evaluar la calidad de vida de los
cuidadores familiares desde una perspectiva enfermera.

La finalidad practica era disponer de un instrumento que proporcionara
informacion para poder planificar las atenciones que estos cuidadores requieren
con el fin de que puedan mantener una calidad de vida aceptable y no claudicar

en el cuidado que prestan”.52

En el afio 1997 el Fondo de Investigacion Sanitaria (FIS) subvenciono a un
grupo de profesoras de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de
Barcelona, un proyecto para la validacion de un cuestionario que pretendia
evaluar el tipo de cuidados que realizaban los cuidadores familiares a sus
familiares dependientes en el domicilio e identificar como estos cuidados
repercutian en su salud y calidad de vida (Proyecto N° 97/0424). Este

cuestionario pas6 a ser denominado ICUB97®©.

Contenido y estructura del cuestionario ICUB97©

“El contenido del cuestionario (los items), agrupados siguiendo las dimensiones
gue tiene en cuenta el marco conceptual de V. Henderson. El formato del
cuestionario incluye preguntas cerradas que el encuestado debe responder, en

algunos casos de forma dicotomica, tanto en la primera como en la segunda

52 CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES: EVALUACION MEDIANTE UN
CUESTIONARIO Tesis Doctoral
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parte (si/no); en este caso el cuidador sefiala con una cruz si se da la situacion
planteada.
En el disefio del cuestionario se tuvieron en cuenta los siguientes aspectos:

¢ Necesidad de las preguntas y utilidad de las respuestas.

e Claridad en la redaccion de los items y concision de los mismos.

e Posibilidad de ser respondido por la poblacion a la que iba dirigido

(cuidadores familiares).”s3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El estudio no ofrecié riesgo para los participantes, en tanto no tenia
procedimientos o técnicas que pudieran afectar a los individuos en sus aspectos
organicos o psicolégicos; después de una explicacion precisa a cada cuidador
familiar sobre los alcances y objetivos de la investigacion, nos dieron su
autorizacion por escrito por medio del consentimiento informado el cual se
define como un escrito, mediante el cual el sujeto de investigacion autoriza su
participacién con pleno conocimiento de los procedimientos y riesgos a los que
se sometera, con la capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna. La
explicacion debe ser clara y completa, de tal forma que pueda comprenderla
antes de firmar el consentimiento. En este estudio se llevo a cabo este requisito
antes de iniciar cualquier procedimiento a los cuidadores, el cual es

indispensable en toda investigacion en seres humanos.

53 lbidem
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6. RESULTADOS

En el estudio se entrevistaron a 13 cuidadores de la Fundacion Alzheimer I.A.P
“Alguien con quien contar , con sede en el Distrito Federal con mas de cinco afios
en esta labor..

Con el instrumento ICUB 97 se pretende valorar las repercusiones en la salud de
las personas Implicadas en los cuidados de larga duracion y por consiguiente

conocer cuales son los cuidados mas proporcionados.

Resultados de los cuidados que brindan los cuidadores

En este apartado se describen las caracteristicas sociodemograficas de las
personas que reciben los cuidados asi como de los cuidadores familiares y los

cuidados que brindan los cuidadores familiares y las repercusiones que estos

manifiestan por cuidar a su familiar.
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Cuadro 1 Género del paciente cuidado.

Género Frecuencia | Porcentaje
Femenino 10 76.9
Masculino 3 23.1

Total 13 100%

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién Alzheimer D.F.

Descripcion: En el cuadro 1 se observa que la mayoria de las personas con

deterioro cognitivo son del género femenino y en menor grado del género

masculino, debido al incremento de la esperanza de vida.

Gréfica 1
Edad de los pacientes n=13
46.15
o 20 38.46
§ 38 Bl Porcentaje
5 10 4 7.96 7.96
e N ‘
<60 60a69 70a79 80a89
rangos de edad

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion Alzheimer

D.F..

Descripcion: La grafica muestra que el 46 por ciento del total de los pacientes

tienen edad entre los 80 y los 89 afios.
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Grafica2

Tipo de ayuda que tienen los

cuidadores.
n=13

56.00% 53.84%
54.00%
52.00%
50.00% _
48.00% 46.15% O porcentaje
46.00%
44.00%
42.00%

Atencion en Centro de dia

domicilio

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.
Descripcion: la grafica muestra que mas del 50% de cuidadores llevan a su

familiar a un centro de dia, respecto del 46% que solo lo atiende en su domicilio
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Grafico 3

Parentesco del cuidador con la persona con
deterioro cognitivo

n=13
15% @ Hija
8% m| Hijo
- O Sobrina
804 61% O Esposo
m Ninguno
Hiio

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica presenta que mas del 80% son mujeres las que realizan el

cuidado a su familiar, caben destacar que de ellas el 60% son las hijas quienes

asumen dicha actividad.
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Grafico 4

Distribucion de la edad de los cuidadores familiares

OFrecuencia E%

Porcentaje
40 30.07
20 1538 1538 . 1538  15.38

Z Z 1 - Z Z
o L T e [N
<39 40a45 46a50 51ab5 56a60 >60
Edad

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién

Alzheimer D.F.
Descripcion: La edad de los cuidadores oscila entre 51 y 55 afios .del 30% por

ciento del total
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Grafico 5

Género de los cuidadores
n=13

15%

O Femenino
m Masculino

85%

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: De toda la poblacion encuestada solo el 15% de los cuidadores son
del sexo masculino v/s un 85% de cuidadores del sexo femenino .Lo cual
demuestra que el cuidar recae como una de las actividades femeniles desde la

antigliedad.
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Grafico 6

Nivel Escolar de los cuidadores

n=13

0]
8% 15% @ Nivel Basico
B Medio Superior
23% O Licenciatura

54%

O Doctorado

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion

Alzheimer D.F.

Descripcion: El 50% de los cuidadores tienen un nivel escolar de licenciatura,

seguido de un 23% de nivel medio superior.
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Grafico 7
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Estado civil de los cuidadores
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23%
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O Casado
O Viudo

W Union Libre

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién Alzheimer D.F.

Descripcion: ElI 40% de las personas que brindan cuidado estan casadas por lo

gue ademas de atender a su paciente se afiaden

hogar.

las actividades propias del
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Repercusiones del cuidar en el cuidador primario en su salud.

Se muestran en la tabla 12 los resultados obtenidos referentes a las
repercusiones que manifestaron los cuidadores con el hecho de cuidar; estan
clasificadas en las alteraciones del cuidador con las catorce necesidades de

Henderson.

Cuadro2 Repercusiones del cuidar en la salud del cuidador familiar.

Oxigenacion: Frecuencia | %
Tiene sensacioén de falta de aire 4 30.07
Fuma mas 0 0
Ha empezado a fumar 1 7.96
Nutricion Frecuencia | %
Come a destiempo 5 38.46
Ha perdido el apetito 1 7.96
Tiene malas digestiones 3 23.07
Ha perdido/aumentado de peso 4 30.07
Bebe mas alcohol 1 7.96
Eliminacion Frecuencia | %

Tiene alteraciones en el ritmo
intestinal 4 30.07

Tiene alteraciones en el ritmo

menstrual 1 7.96
Toma laxantes 2 15.38
Movimiento Frecuencia | %
Practica menos actividad fisica 9 64.23
Se le hinchan los pies piernas 4 30.07
Tiene dolor de espalda 5 38.46
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Toma analgésicos para el dolor 3 23.07
Termorregulacion Frecuencia | %
Tiene dificultades para mantener la
temperatura corporal 2 15.38
Descanso y suefo Frecuencia | %
Esta mas cansado 7 53.84
Duerme/descansa menos 7 53.84
Se despierta a menudo 4 30.07
Toma medicamentos para conciliar
el suefio 5 38.46
Higiene y proteccién de la piel Frecuencia | %
Dedica menos tiempo al cuidado
personal 6 46.15
Vestirse y desvestirse Frecuencia | %
Tiene dificultades para vestirse como
lo hacia habitualmente 1 7.96
Evitar peligros Frecuencia | %
Siente desinterés por su entorno 1 7.96
Se nota irritado 5 38.46
Se nota mas nervioso 7 53.84
Se siente impotente 6 46.15
Se siente ansioso 7 53.84
Esta deprimido 5 38.46
Toma medicamentos 5 38.46
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Toma medidas de autoproteccion 2 15.38
Comunicarse Frecuencia | %
Come a parte del resto de la familia | O 0
Tiene menos relaciones sociales 8 61.53
Tiene dificultades para expresar sus

sentimientos 4 30.07
Tiene alteraciones en la vida sexual |5 38.46
Recreacidn Frecuencia | %
Tiene menos tiempo libre 10 76.9
Ha modificado sus actividades de

ocio 7 53.84%
Vivir segun sus creencias Frecuencia | %
Han cambiado sus creencias Yy

valores 4 30.07
Trabajar y realizarse Frecuencia | %
Tiene dificultades para

distribuirse su tiempo 8 61.53
Tiene dificultades para

promocionarse laboralmente 3 23.07
Trabaja menos tiempo fuera del

hogar 2 15.38
Ha adaptado su trabajo de fuera del

hogar para cuidar 3 23.07
Ha abandona do su trabajo 3 23.07
Se ha alterado su vida familiar 8 61.53
Se ha reducido su economia 6 46.15
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Cuadro 3

Aprender frecuencia | %
Necesita conocimientos y /o |10

habilidades para cuidar 76.9
Tiene dificultad para satisfacer su | 2

necesidad de aprender 15.38

Repercusiones mas frecuentes en los cuidadores.

Repercusiones mas

frecuentes en los cuidadores | Frecuencia Porcentaje

Tiene menos tiempo libre 10 76.9
Practica menos actividad fisica | 9 64.23

Tiene menos relaciones

sociales 8 61.53

Tiene dificultades para

distribuirse su tiempo 8 61.53

Se ha alterado su vida familiar | 8 61.53

Se siente ansioso 7 53.84

Se nota mas nervioso 7 53.84
Esta mas cansado 7 53.84
Duerme/descansa menos 7 53.84

Dedica menos tiempo al

cuidado personal 6 46.15
Come a destiempo 5 38.46

Han cambiado sus creencias y | 4

valores 30.07

Tiene alteraciones en el ritmo

intestinal 4 30.07
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Tiene sensacion de falta de
aire 4 30.07

Tiene dificultades para
mantener la  temperatura
corporal 2 15.38

Tiene dificultades para vestirse

como lo hacia habitualmente 1 7.96

Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién Alzheimer
D.F.
Descripcion: En la tabla se observan las repercusiones mas frecuentes a partir

desde que cuida a una persona con deterioro cognitivo el cuidador.
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Grafico 8

Repercusiones mas frecuentes en el
cuidador .
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Cuidados que prestan los cuidadores familiares

Se presentan los cuidados que brindan los cuidadores a sus pacientes.

La tabla 10 contiene los resultados referentes a los cuidados brindados por el

cuidador en la satisfaccion de sus catorce necesidades fundamentales segun

Virginia Henderson

Cuadro 3 Cuidados que brindan los cuidadores familiares recuerdo al ICUB 97

Oxigenacion Frecuencia %
Adecua las condiciones del hogar 8 61.53
Le ayuda y/o practica rehabilitacion respiratoria 1 7.96
Le administra tratamiento (aerosoles, 02, ) 2 15.38
Total

Nutricion Frecuencia %

Le compra los alimentos 8 61.53
Le cocina los alimentos 9 64.23
Le prepara una dieta especial 3 23.07
Le da la comida 4 30.07
Lo alimenta por sonda 0 0
Eliminacion frecuencia %

Lo acompafia al lavabo 8 61.53
Le pone la cufia 1 7.96
Le cambia los pafnales 3 23.07
Le administra tratamiento 3 23.07
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Movimiento Frecuencia %

Lo acompafia a los servicios sanitarios 6 46.15
Le ayuda a deambular en la casa o de cama a

sillén 61.53
o Le practica cambios posturales 30.07
Descanso y suefio Frecuencia %

Lo vigila en sus horas de descanso 8 61.53
Le administra medicacion para dormir 5 67.2
Vestirse y desvestirse Frecuencia %

Le ayuda a escoger la ropa y el calzado 9 64.23
Le ayuda a vestirse y desvestirse 9 64.23
Lo viste y desnuda 7 53.84
Termorregulacion frecuencia %
Adecua la temperatura del hogar 8 61.53
Le vigila la temperatura corporal 2 15.38
Le administra medicacion para regular la T2 1 7.96
Vivir segulin sus creencias frecuencia %

Le facilita poder vivir segun sus creencias/valores | 8 61.53
Higiene y proteccién de la piel frecuencia %
Supervisa la higiene del enfermo y del hogar 9 64.23
Le realiza la higiene del cabello y/o pies 8 61.53
Le corta las ufias de los pies 7 53.84
Le realiza la higiene de la boca 7 53.84
Le realiza toda la higiene 7 53.84
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Le previene las lesiones de la piel 7 53.84
Le cura las lesiones de la piel 7 53.84
Evitar peligros frecuencia %
Adecua las condiciones del hogar 9 64.23
Supervisa la auto administracion de medicamentos | 7 53.84
Le administra la medicacion 10 76.9
Comunicarse frecuencia %
Hace de intermediario entre enfermo y sanitarios 4 30.07
Le hace compaiiia 10 76.09
Es el depositario de las inquietudes del enfermo 53.84
Utiliza la comunicacion no verbal con el enfermo 4 30.07
Trabajar y realizarse frecuencia %

Le ayuda a distribuirse su tiempo 4 30.07
Le administra sus recursos materiales 6 46.15
Toma decisiones por el enfermo 10 76.9
Recreacion Frecuencia %

Le acompafia a pasear 11 84.61
Le proporciona entretenimiento 11 84.61
Le facilita poder realizar sus aficiones 3 23.07
Aprender Frecuencia %

Le proporciona recursos para poder aprender 10 76.9
Le ensefia cdmo mejorar su salud y bienestar 6 46.15

Fuente: Instrumento aplicado en
D.F.

Descripcion:

frecuencia los cuidadores a personas con deterioro cognitivo .

marzo-abril 2010, en la Fundacién Alzheimer

En el cuadro se observan los cuidados que brindan con mas
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Cuadro 4 Cuidados mas frecuentes brindados por los cuidadores

Cuidados mas frecuentes que realizan a sus

pacientes Porcentaje
Adecua las condiciones del hogar 61.53%
Lo acompafa al lavabo 61.53%
Le ayuda a deambular en la casa o de cama a

sillén 61.53%
Lo vigila en sus horas de descanso 61.53%
Adecua la temperatura del hogar 61.53%
Le facilita poder vivir segun sus creencias/valores | 61.53%
Le cocina los alimentos 64.23%
Le ayuda a escoger la ropa y el calzado 64.23%
Le ayuda a vestirse y desvestirse 64.23%
Supervisa la higiene del enfermo y del hogar 64.23%
Le administra la medicacion 76.90%
Le hace compania 76.90%
Toma decisiones por el enfermo 76.90%
Le proporciona recursos para poder aprender 76.90%
Le acompafia a pasear 84.61%
Le proporciona entretenimiento 84.61%

Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién Alzheimer

D.F.

Descripcion: En la tabla se observa los cuidados que mas brindaron los

cuidadores a personas con deterioro cognitivo en orden de mayor frecuencia.
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Grafica 9 se muestra la grafica de los cuidados mas frecuentes brindados por el

cuidador en porcentajes).

Cuidados mas frecuentes
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Le facilita podler wivir Segn sus creenciasivalores
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Lo acompafia al lavabo

Adecua las condiciones del hogar
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7. ANALISIS

De acuerdo a las graficos y cuadros, la poblacion estudiada se dividio en dos en
los cuidadores y los receptores de cuidados.

Los cuidadores primarios que mas del 80% son mujeres las que realizan el
cuidado a su familiar, caben destacar que de ellas el 60% son las hijas quienes
asumen dicha actividad su edad La edad oscila entre 51 y 55 afios , el nivel
escolar es Licenciatura y en su mayoria casas, en su mayoria acuden a un centro
de dia como apoyo a sus cuidado.

Los resultados hallados se manifiestan en repercusiones se tipo fisico y
psicologico: cansancio, ansiedad, nerviosismo, irritabilidad, duermen y descansan
menos.

La mayoria de los entrevistados sufre de tener menos tiempo libre; el 64.2%
practican menos actividad fisica; el 61.53% socializan menos, tienen dificultades
para distribuirse su tiempo y se ha alterado su vida familiar .

Las necesidades que estdn mas alteradas de acuerdo a las Necesidades de
Virginia Henderson en los cuidadores y que impiden su satisfaccion se
muestran a continuacion tomando en cuenta la frecuencia en que contestaban con
el Instrumento de ICUB 97 son:

Recreacion

Movimiento

Comunicacion

Descanso y sueio-

El modelo conceptual de Henderson también es de utilidad al interpretar los
resultados relativos a las repercusiones que ocasiona el cuidar en el cuidador, ya
gue este tiene necesidades basicas que deben satisfacecerse para tener un
equilibrio.

En cuanto a la poblacion receptora de cuidados se destaca que en su mayoria son

adultos que oscilan entre los 80 y 89 afios deterioro cognitivo son del género
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femenino y en menor grado del género masculino, debido al incremento de la

esperanza de vida.

En cuanto a los resultados obtenidos referentes los cuidados prestados por los
cuidadores familiares , se ha podido observar que estos abarcan muchas

actividades encaminadas a satisfacer las necesidades de sus familiares.

Los cuidados de mayor prevalencia son la prestacién de asistencia en actividades
instrumentales, tales como cocinar los alimentos, escoger la ropay el calzado,
Ayudar a vestirse y desvestirse, asi como supervisar la higiene del enfermo y del
hogar.

También aparecen en gran medida los cuidados personales de tipo fisico
encaminados a satisfacer las necesidades mas basicas de la vida diaria ya que

le han proporcionado entretenimiento (84.61) , lo acompafa a pasear el (84.61%)
;en segundo termino encontramos con un 76.9% las actividades brindadas de
administrar la medicacion, hacer compaiiia, tomar decisiones por el enfermo y de
proporcionar recursos para poder aprender ; y menos del 30% Adecua las
condiciones del hogar; mas del 50% de los cuidadores acompafia al lavabo, le
ayuda a deambular en la casa o de cama a sillon , lo vigila en sus horas de
descanso, adecua la temperatura del hogar, le facilita poder vivir segin sus
creencias/valores,

Con respecto a Virginia Henderson las actividades méas utilizadas para favorecer
la satisfaccion de las necesidades de los pacientes de este estudio se muestran a
continuacién tomando en cuenta la frecuencia en que realizaban dicho cuidado las
cuales estdn acomodadas por orden de mayor a menor frecuencia segun lo que

contestaron con el instrumento del ICUB 97 son:

Recreacion
Aprender
Trabajar y realizarse

Comunicacion
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Como se observa, tal como lo afirma Virginia Henderson, los cuidados prestadlos
a las personas tienen por objetivo que ésta pueda satisfacer sus necesidades
fundamentales.

Ya que las necesidades de las personas estan interrelacionadas.

Si n o varias necesidades estan insatisfechas las deméas pueden verse afectadas.
Sin duda, los cuidadores se enfrentan a un nuevo reto en la prestacion de
cuidados. La elevad esperanza de vida, con el consecuente incremento de

enfermedades cronicas.los cuidadores no estan preparados para ello.
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CONCLUSIONES

Como parte de ésta investigacion nuestro objetivo era Identificar la relacién entre
los cuidados que presta el cuidador primario al adulto mayor con demencia y las
repercusiones en su salud, con base en el ICUB 97 se pudo constatar las
caracteristicas de los cuidadores informales de ésta investigacion, Identificamos
las tareas que realizan los cuidadores a su familiar enfermo y las repercusiones
en la salud de los cuidadores familiares.

En primer lugar cabe resaltar la gran utilidad del cuestionario. Ya que pone de
manifiesto la necesidad que tienen los cuidadores de comunicar los problemas
que conlleva el hecho de cuidar a personas dependientes en su domicilio durante
largo tiempo.

Los resultados hallados permiten presentar las siguientes conclusiones:

» Al igual que en trabajos realizados por diferentes autores, se trata
fundamentalmente de mujeres de mediana edad, hijas de la persona
cuidada, que no trabajan fuera del hogar y cuyo nivel cultural es de nivel de
licenciatura.

» El perfil del cuidador Primario es el de una mujer, de edad mediana , hija de
la persona dependiente, con estudios de licenciatura, conviven con el
enfermo , no disponen de ayuda para cuidarlo con familiares cercanos.

» Los cuidadores primarios realizan cuidados instrumentales, personales y
de tipo social.

» Los cuidadores manifiestan que cuidar les provoca problemas fisicos |,
dificultades en la gestibn de su tiempo , menos relaciones sociales y

alteraciones familiares.
» Las mujeres cuidan mas que los hombres y perciben mas repercusiones en

su salud son mujeres de mediana edad que realizan mdultiples tareas de

cuidados y dicha labor repercute en un deterioro de su calidad de vida
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La responsabilidad del cuidado debe ser colectiva tanto en los familiares y el
personal de salud .

Hasta ahora, no se conocen instrumentos validados que estudien a los cuidadores
desde una perspectiva de enfermeria, por lo que es dificil de comparar con otros
estudios.

Creo que es importante para la profesion disponer de instrumentos validados que
permitan identificar las tareas que realizan los cuidadores familiares y las
repercusiones en su salud. La utilidad practica que se deriva de ello es poder
planificar servicios de enfermeria para apoyar a estos cuidadores informales.

La atencion integral que preste la enfermera en el domicilio y que incluye el
cuidado del cuidador familiar puede tener diferentes utilidades. Algunas de ellas
redundan en conseguir una mejor calidad de vida de la persona cuidada, ya que si
el cuidador familiar recibe formacién, soporte emocional y ayuda técnica e
instrumental por parte de la enfermera, éste serd capaz de cuidar mejor a su
familiar. Pero, ademas, si el cuidador familiar es objeto de cuidados, se puede
prevenir la presentacion de problemas de salud en los cuidadores y mejorar su

calidad de vida.

Regularmente, quien asume la tarea de cuidador es alguien que siente un
compromiso moral o emocional con el enfermo. Es por ello que 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 al enfermo dejando un tiempo para si mismo,
estableciendo limites en el desempefio de su tarea, delegando funciones en otros
miembros de la familia o en amigos, dejando de lado su papel de persona
indispensable o de que nadie mas podra hacer las cosas mejor que ella, y sobre
todo recordando que eso no quiere decir gue ame menos al enfermo.

Por otra parte, debe el cuidador darse un tiempo para el descanso y la relajacion
para recuperar sus energias, alimentarse adecuadamente tanto en términos
fisicos como espirituales, esto es, buscar las ocasiones para el esparcimiento y la

diversion; la risa y el entretenimiento mejoran los estados de animo y son buenos
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remedios contra la depresion y la ansiedad. Finalmente, es importante que el
cuidador trate de obtener una informacién precisa y actualizada sobre el
padecimiento del paciente, asi como de los alcances de su intervencién en el
cuidado del enfermo; involucrar a otros miembros de la familia o amigos en la
atencion al mismo; recordar que soOlo es una persona mas en el grupo de
individuos que rodean al paciente, y ver que si todos ellos actian de manera

conjunta podran lograr mejores resultados.

De igual manera, una gran mayoria de los cuidadores (80%) es la que le
acompafia a pasear, 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 que componen un auténtico sindrome que es nhecesario
conocer y diagnosticar tempranamente para prevenir su agravamiento. De igual
manera, hay otros factores que pueden influir en la salud del cuidador y que
pueden afectarlo; entre otros, habran de considerarse su edad, género,
parentesco, tiempo de dedicacion y otras cargas familiares, elementos que han

demostrado influir en la aparicién de las repercusiones.

Puedo afirmar que este estudio confirma los hallazgos de estudios anteriores en
los que se sefiala que la mayoria de cuidadores son mujeres, de mediana edad,
que prestan un elevado numero de cuidados y cuya calidad de vida se ve

mermada por el hecho de cuidar.

68



LIMITACIONES

La investigacion presento varias limitantes; en primer lugar el tiempo fue
insuficiente, en virtud de que se realizo solo durante una parte del servicio
social, por lo que la muestra no fue lo suficientemente amplia como se hubiera
querido, razon por la cual, no se pudo llevar seguimiento de los cuidadores.

Otra dificultad fue de los cuidadores con las caracteristicas establecidas, otra de la
limitantes es que la realizacion de este estudio fue el instrumento traducido,
validado y fiable para Espafia, aunque no adecuado a la cultura del cuidador en
México, es una limitacion tal y como dicen recientemente algunos autores.

Otros tipos de situaciones, mas que limitaciones fueron la exclusién cuestionarios
por no cumplir el criterio de inclusion.

La investigacion en el campo de los cuidados familiares no se ha profundizado
todavia.

Es necesario continuar investigando con la integracion de diversas disciplinas.

El cuestionario ICUB 97 esta dirigido a evaluar la calidad de los cuidadores
familiares dependientes en su domicilio, no tiene establecido un punto de corte por
lo tanto no discrimina la intensidad de cuidados. Su evaluacion como se ha
descrito anteriormente, se realiza mediante la puntuacion obtenida a través de la
suma de los diferentes items., no permite establecer causalidad entre el cuidado y
efectos sobre la calidad de vida , solo relaciona ambos factores y cuantifica a

magnitud del efecto.

Recomendaciones

La tarea principal del profesional de enfermeria debe estar enfocada en la
atencion primaria a la salud, donde debe educar a la poblacion, tanto sana
como enferma para la prevencion de enfermedades, pero sobre todo hacer

énfasis en quienes brindan cuidados a un enfermo sobre las repercusiones que
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estas generan en su salud , recordando que quienes hacen ésta labor son los
propios familiares .

El cuidador es un familiar que toma decisiones y asume responsabilidades de
cuidado con respecto a un ser querido que vive en situacion de enfermedad.
Tomar decisiones es una actividad de gran trascendencia, mas en este caso en
que el cuidador debe decidir no sélo sobre acciones de la vida diaria, sino que

incluso debe decidir sobre el prondstico de la enfermedad.

La experiencia de ser cuidador implica hacer cambios en el estilo de vida y
reorganizar la vida laboral y social, lo que resulta en una tendencia al
aislamiento, ya que se dedica principal o exclusivamente a cuidar al familiar
enfermo; ademas, el cuidador debe distribuir los recursos personales, los
econdémicos y afrontar las sobrecargas que se producen; finalmente, esta
expuesto a fuertes emociones, sentimientos encontrados, especialmente

cuando se contraponen el deseo de cuidar a su familiar y el cansancio.

Los cuidadores no deben de olvidarse de si mismos: cuidar sus propios

descansos, evitar el aislamiento

La propuesta consta de hacer un programa para fortalecer la habilidad de
cuidado con base en un taller compuesto sesiones para fortalecerse a si mismo
y sesiones para fortalecer a otros. Los objetivos de la propuesta son:
> Fortalecer las habilidades de cuidados de los cuidadores
» Mejorar la calidad de vida de los cuidadores.
» Orientar al cuidador para que se defina limites en el cuidado que
proporciona: esto es muy importante, porque la carga siempre es mayor
gue las capacidades.

» Ensefiar a compartir las acciones de cuidado.

El impacto de estos talleres sobre el cuidador es importante, ya que le permite:

Lograr la aceptacion y entendimiento de varios aspectos:
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» Aceptar que necesita ayuda.

A\

Reconocer que no estan bien.

» Reconocer que pedir ayuda no significa debilidad, sino una oportunidad
para expresar los sentimientos.

» Fortalecer habilidades de manejo del estrés, toma de decisiones y
reconocimiento personal.

» Mejorar su estilo de vida, ya que crea conciencia de que debe dormir
suficiente, hacer ejercicio, evitar el aislamiento y buscar reemplazo.

» Aprender a estar tranquilo, a darse tiempo, espacio para determinar el
significado y resolver los problemas.

» Alejar los sentimientos de culpa por no lograr resolver todo, por

ausentarse un breve lapso o por delegar el cuidado.

El profesional de enfermeria debe involucrarse mas en la investigacion, lo que

permitir4 abrir nuevos campos de estudio en el quehacer del cuidado.

La problematica de los cuidadores familiares deberia continuar siendo estudiada
mediante disefios longitudinales que pongan de manifiesto el impacto del soporte
profesional a los cuidadores en su calidad de vida y en la de la persona que
cuidan. Asimismo seria interesante estudiar qué tipo de recursos en atencion
domiciliaria son los més adecuados desde la perspectiva de los cuidadores
familiares. Estos estudios permitirian conocer qué tipo y cantidad de apoyo
necesitan los cuidadores en relacion al proceso de salud-enfermedad de la

persona que cuidan.
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ANEXOS

Anexo 1 Instrumento de recoleccion

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
MODELO DE ENFERMERIA PREVENTIVO Y TERAPEUTICO A
PERSONAS CON ALZHEIMER Y SUS FAMILIARES
Nuevas Estrategias Epidemioldgicas Gendmicas y Protedmicas en Salud

] Publica SDIPTID 0.5.5 ENEO 020.
VALORACION DE LOS CUIDADOS QUE SE PRESTAN ICUB 97

Servicio de atencién al cuidador familiar

Oxigenacion: Nutricion

o Oxigenacion 0 Le compra los alimentos

0 Adecua las condiciones del 0 Le cocina los alimentos
hogar 0 Le prepara una dieta especial

0 Le ayuda y/o practica 0 Le dala comida
rehabilitacion respiratoria o0 Lo alimenta por sonda

0 Le administra tratamiento
(aerosoles, 02, etc)

Movimiento Eliminacion

0 Lo acompafa a los servicios 0 Lo acompafa al lavabo
sanitarios 0 Le pone la cuiia

0 Le ayuda a deambular en la 0 Le cambia los pafales
casa o de cama a sillon 0 Le administra tratamiento

Le practica cambios

posturales

Descanso y suefio

(0]

Lo vigila en sus horas de
descanso
Le administra medicacion para

dormir

Vestirse y desvestirse

(0]

(0]

Le ayuda a escoger la ropa y
el calzado

Le ayuda a vestirse y
desvestirse

Lo viste y desnuda

Termorregulacion

(0]

Adecua la temperatura del

Vivir seguin sus creencias

(0]

Le facilita poder vivir segun
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hogar
0 Le vigila la temperatura

corporal

0 Le administra medicacién para

regular la T2

sus creencias/valores.

Higiene y proteccién de la piel

0 Supervisa la higiene del
enfermo y del hogar

0 Le realiza la higiene del
cabello y/o pies

0 Le corta las uiias de los pies

0 Le realiza la higiene de la
boca

0 Le realiza toda la higiene

0 Le previene las lesiones de la

piel

0 Le cura las lesiones de la piel

Evitar peligros

(0]

Adecua las condiciones del
hogar

Supervisa la
autoadministraciéon de
medicamentos

Le administra la medicacién

Comunicarse

Trabajar y realizarse

0 Hace de intermediario entre 0 Le ayuda a distribuirse su
enfermo y sanitarios tiempo
0 Le hace compafiia 0 Le administra sus recursos
o0 Es el depositario de las materiales
inquietudes del enfermo o Toma decisiones por el
o Utiliza la comunicacion no enfermo
verbal con el enfermo
Recreacion Aprender
0 Le acompafia a pasear 0 Le proporciona recursos para
0 Le proporciona poder aprender
entretenimiento 0 Le ensefia como mejorar su

0 Le facilita poder realizar sus

aficiones

salud y bienestar
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Anexo 2 Instrumento de recoleccién

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
MODELO DE ENFERMERIA PREVENTIVO Y
TERAPEUTICO A PERSONAS CON ALZHEIMER Y SUS

FAMILIARES

Nuevas Estrategias Epidemiologicas Gendmicas y Protedmicas en Salud
Publica. SDIPTID 0.5.5 ENEO 020

Repercusiones en el cuidar del cuidador 2-parte

Desde que cuida:

Oxigenacion:

Tiene sensacion de
falta de aire
Fuma mas

Ha empezado a fumar

Nutricidon

Come a desatiempo
Ha perdido el apetito
Tiene malas
digestiones

Ha perdido/aumentado
de peso

Bebe mas alcohol

Eliminacién

Tiene alteraciones en
el ritmo intestinal
Tiene alteraciones en
el ritmo menstrual

Toma laxantes

Movimiento
Practica menos
actividad fisica

Se le hinchan los pies
piernas

Tiene dolor de espalda
Toma analgésicos

para el dolor

Descanso y suefio

Esta mas cansado
Duerme/descansa
menos

Se despierta a
menudo

Toma medicamentos

para conciliar el suefio

Vestirse y desvestirse

Tiene dificultades para
vestirse como lo hacia

habitualmente

Termorregulacion

Tiene dificultades para

mantener la

Higiene y proteccion

de la piel

Dedica menos tiempo

al cuidado personal

Evitar peligros

Siente desinterés por

Su entorno




temperatura corporal

Se nota irritado

Se nota mas nervioso
Se siente impotente
Se siente ansioso
Esta deprimido

Toma medicamentos
Toma medidas de

autoproteccion

Comunicarse Vivir segun sus Trabajar y realizarse
creencias
Come a parte del resto Tiene dificultades para
de la familia Han cambiado sus distribuirse su tiempo
Tiene menos creencias y valores Tiene dificultades para
relaciones sociales promocionarse
Tiene dificultades para laboralmente
expresar sus Trabaja menos tiempo
sentimientos fuera del hogar
Tiene alteraciones en Ha adaptado su
la vida sexual trabajo de fuera del
hogar para cuidar
Ha abandona do su
trabajo
Se ha alterado su vida
familiar
Se ha reducido su
economia
Recreacion Aprender
Tiene menos tiempo Necesita
libre conocimientos 'y /o
Ha modificado sus habilidades para
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actividades de ocio

cuidar

Tiene dificultad para

satisfacer su
necesidad de
aprender
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Anexo de Cuadros y graficas

Género de las personas con deterioro

Género de las personas con

deterioro
O 100 - 76.9
o
c O
o 50 - )
O 23.1 B Porcentaje
(@
g . .

Femenino Masculino
n=13

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion Alzheimer
D.F.

Descripcion: En la tabla se observa que la mayoria de las personas con
deterioro cognitivo en ésta investigacion son del género femenino y en menor

grado del género masculino siendo representados por menos del 25 %..
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Anexo

Edad de los

pacientes Frecuencia Porcentaje
<60 1 7.96

60 a 69 1 7.96
70a79 5 38.46

80 a 89 6 46.15

En la tabla 2 se muestran la edad de los pacientes, siendo la media de edad de
las personas que reciben cuidados de 70 afos .
El 46.1% de los pacientes oscila entre un rango de edad de 80 a 89 afios

Cuadro tipo de ayuda

Tipo de ayuda porcentaje Frecuencia
Atencién  en

domicilio 46.15 6

Centro de dia 53.84% 7

Total 100 13

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion Alzheimer
D.F.

Descripcion: Las personas estudiadas estan dividas en 2 grupos de cuidado:

El primero aquellas que solo son atendidos en su domicilio y en segundo lugar
aquellos que acuden a un centro de dia de 8 a 17 horas.

Se aprecian que 6 personas dependientes solo reciben atencion en su
domicilio(46.15%) y 7 (53.84%) asisten a un centro de dia.
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Cuadro Parentesco con la persona receptora de cuidados

Parentesco Frecuencia %
Hija 8 61.53
hijo 1 7.9
Sobrina 1 7.9
Esposo 1 7.9
Ningun 2 15.38

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion:

El parentesco del cuidador con la persona que recibe los cuidados se muestra
en la tabla y se pude observar las hijas con el 61.5% quienes son los
cuidadores principales de las personas dependientes, nos damos cuenta que el
genero femenino es quien realiza el cuidado, el sexo masculino no esta

implicado en el cuidar del familiar.
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Cuadro Edad de los cuidadores

Edad Frecuencia %
34 1 7.96
37 1 7.96
42 1 7.96
44 1 7.96
47 1 7.96
51 1 7.96
53 1 7.96
54 2 15.38
56 1 7.96
57 1 7.96
61 1 7.96
75 1 7.96
Total 13 100

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion Alzheimer
D.F.
Descripcion: Respecto a la edad, los cuidadores familiares tienen una media de

edad de 50.92afios (minimo es de 34, maximo 75 afos.
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Cuadro Genero de los cuidadores

Género Frecuencia %
Femenino 11 84.61
Masculino 2 15.38

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.
A continuaciones muestra que quienes realizan el mayor cuidado recae en el

genero femenino con un 84%, respecto a un 15 .38% del masculino.

Cuadro Nivel de estudios de los cuidadores familiares

Nivel de estudios Frecuencia %
Nivel Basico 2 15.3
Medio Superior 3 23
Licenciatura 7 53,84

7.9
Doctorado 1

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion:

El nivel de estudios de los cuidadores familiares corresponde esencialmente a
estudios en nivel licenciatura (53.84%), seguido de los estudios de nivel medio
superior (23%) y de nivel basico (15,3), solo se muestra el caso de un cuidador

familiar con nivel doctorado.
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Cuadro Estado civil de los cuidadores

Estado civil Frecuencia %
Solter(o) 2 15.38
Divorciado 3 23.07
Casado 6 46.15
Viudo 1 7.9
Union Libre 1 7.9

Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion Alzheimer
D.F.
Descripcion: El 46.1% de los cuidadores estan casados, seguido de un 23,0%

gue estan divorciados.



Grafica Cuidados que brindan los cuidadores en porcentajes

Oxigenacion
70 6153
60
28 @ Frecuencia
20 - or 1538 m%
%O B 1 IO 2
0 | e —
Adecua las Le ayuda y/o Le administra
condiciones del practica tratamiento
hogar rehabilitacion (aerosoles, 02,
respiratoria etc)
N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en

Alzheimer D.F.

marzo-abril 2010, en la Fundacion

Descripcion: el grafico muestra que mas del 50% de los cuidadores adecuan las

condiciones de su hogar, seguido de un 15.35 que le administra algun tipo de

tratamiento para el buen funcionamiento de su oxigenacion.
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Nutricion

Lo alimenta por sonda. |§
; 30,07
Le prepara Una dieta especial |73 12307
—T9 164,23
Le compra los alimentos =8 161.53

0 10 20 30 40 50 60 70

O frecuencia 0%

N=13
Fuente: Elaborada por la autora de la investigacion
Descripcion: la grafica nos muestra mas del 50% de los cuidadores cocinan y le

preparan sus alimentos a sus pacientes ;En ésta poblacion ninguno de los

encuestados alimenta por sonda a su paciente .
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Eliminacion

Le administra tratamiento F 23.07

Le cambia los pafiales [Hrgm— 23,07

Le pone la cufia [ 7.96

Lo acompatia al lavabo [EEEE— 61.53

0 20 40 60 80

O frecuencia @ %

N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién

Alzheimer D.F.

Descripcion: Mas del 60% de los cuidadores acomparfia a su paciente al lavabo

y el menos del 30% administran tratamiento .
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Movimiento

80 e 6153 -
28 : ' 2007 | DFrecuencia
0. W N
Lo acomparia a los Le ayudaa 0 Le practica
servicios sanitarios  deambularenla  cambios posturales
casaodecamaa
sillon

N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica el 50% de los cuidadores le ayuda a deambular en la
casa o de cama a sillon ;ElI 70% de los cuidadores no realizan cambios
posturales en su paciente lo cual puede favorecer a la aparicion de escaras o

lesiones en la piel del adulto mayor.

90




Descanso y Suefio

0 Frecuencia @ %

Le administra medicacion para dormir

Lovigila en sus horas de descanso 6153

N= 13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: Mas del 50% de los cuidadores le administran medicacion para

dormir a sus pacientes, asi como lo vigilan en sus horas de descanso.
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Vestirse y desvestirse

64.23 64.23

| E'Erecuencia
9 9 [ %

leayudaa Leayudaa Lovistey
escogerla  vestirsey  desnuda
ropayel  desvestirse
calzado

N=13
Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: Mas del 60% de los cuidadores le escogen la ropa, el calzado, les

ayudan a vestirse y a desvestirse a sus pacientes por lo que en la grafica se

muestra que los pacientes son dependientes de quien les brinda cuidado.
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Termorregulaciom

0 frecuencia @ %

1B e

Adecua latemperatura Levigilalatemperatura  Le administra
del hogar corporal medicacion para
reqularfa T#

N=13
Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.
Descripcion: la mayoria de los cuidadores adecua la temperatura de su hogar,
pero mas 80% de los cuidadores no vigilan la temperatura corporal de su

paciente.
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Vivir Segn creencias

6153 | g

S

O frecuencia

Le facilita poder
vivirsegun sus
creencias/valore

N=13
Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: En la grafica se muestra que mas del 30% de los cuidadores no les

facilitan poder vivir sus creencias /valores.



Higiene y proteccion de la piel
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Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que la actividad que realizan con mayor

frecuencia es supervisar la higiene del enfermo y del hogar, en segundo término

realizan la higiene de cabello y pies.
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Evitar Peligros
100 76.9
60 04.23 53,84 -
60 : O frecuencia
40 BY%
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0
Adecua las condiciones Supervisa la Le administra la
del hogar autoadministracion de medicacion
medicamentos
N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que menos del 25% de los cuidadores no le
administra medicamentos a su paciente pero el 50% dijo que supervisa la
autoadministracion de medicamentos ; menos del 40 % no adecua las

condiciones del hogar.
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Comunicacion
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() 20 40 60 80

N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: La grafica nos muestra que con mayor frecuencia le hacen
compafia a su paciente; el 57% es el depositario de inquietudes del enfermo;

el 70% de la poblacién utiliza la comunicacion verbal en sus pacientes.
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Trabajar y realizarse

Toma decisiones por el 76.9
enfermo 1
Le administra sus recursos 46.15 B %
materiales 6 O frecuencia

Le ayuda a distribuirse su F 30.07
tiempo 4

0 20 40 60 80 100

N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién

Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que casi el 80% de los cuidadores toma
decisiones por el enfermo y la actividad que menos realizan es distribuirle su

tiempo la cual se ve reflejada con un 70%.
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Recreacion

Le facilita poder realizar sus aficiones F

Le proporciona entretenimiento [

Le acompafia a pasear P
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N=13
Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién

Alzheimer D.F.

Descripcion: el 80% le acompafa a pasear y le proporcionan entretenimiento a

su paciente pero de ellos solo el 20 % le facilita poder realizar sus aficiones.
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Aprender

Le ensefia cdmo mejorar su salud 46.15
y bienestar

B %

6
Le proporciona recursos para 76.9 0 Frecuencia
poder aprender 10

0 20 40 60 80 100

N=13
Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que mas del 70% le proporcionan recursos

para poder aprender y menos del 60% le ensefia como mejorar su salud y

bienestar.
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Se muestran las repercusiones que se ocasionan en el cuidador por el hecho
de cuidar a su familiar .Estan clasificadas de acuerdo a las necesidades de

Virginia Henderson, expresadas en porcentajes.

Repercusiones en la oxigenacion
35 30.07
30
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15 7.96 8%
5 0
0 ‘

Tiene Fuma mas Ha empezado
sensacion de a fumar
falta de aire

N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que un 30% de los cuidadores tiene

sensacion de falta de aire , seguido de un 7.9% que ha comenzado ha fumar.
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Repercusion en la Nutricion
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Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que dentro de las repercusiones mas
frecuentes es comer a destiempo con un 38.4% seguidos de un 30% que
refieren haber subido o bajar de peso en casos raros solo un cuidador se ha
dado cuenta que bebe mas alcohol .
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Repercusiones en la eliminacién
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intestinal menstrual
N=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que solo el 30.7% de los cuidadores
utilizados en esta investigacion tiene alteraciones en el ritmo intestinal de los
cuales el 15 % toma algun tipo de laxante.
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Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en
Alzheimer D.F.

marzo-abril 2010, en la Fundacion

Descripcion: la grafica nos muestra que mas del 60% de los cuidadores

practican menos actividad fisica por el hecho de cuidar, seguidos en segundo

termino con el 38.46% que manifiestan tener dolor de espalda, y con un30.7%

manifestaron inflamacion en piernas.
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Repercusion en la termorregulacion
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Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que le 85 % de los cuidadores utilizados en

esta investigacibn mantienen una termorregulacion con los pardmetros

establecidos en temperatura.
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Repercusiones en el descanso y
sueno
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O Toma
medicamentos para
conciliar el suefio

n=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos muestra que el 50% de los cuidadores manifiestan
estar mas cansados y dormir y/o descansar menos a partir de que cuidan a su
familiar; de estos mismos el 38.46% toma medicamentos para conciliar el

suefo.
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Repercusiones en la higieney
proteccion de la piel

0 %

Dedica menos tiempo al cuidado personal
n=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.
Descripcion: Cerca del 50% de los cuidadores dedica menos tiempo a su

cuidado personal a partir desde que cuida su familiar.
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Repercusiones para vestirse y
desvestirse

10

13

n
O N B~ OO @

Tiene dificultades para vestirse como lo hacia
habitualmente

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: la grafica nos presenta que el 90% de la poblacion no tiene
dificultades para vestirse y desvestirse, solo un caso (7.96%) refirid6 tener

dificultades al hacer dicha actividad.
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Repercusiones en evitar peligros
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Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: EI 50 % de los cuidadores a partir de que cuida se siente mas
ansioso y nervioso; con un 46% se sienten impotentes ante dicha situacion, el
38% toma algun tipo de medicamentos, se notan mas irritados o estar
deprimidos;algo importante es que el 85% no realiza medidas de

autoproteccion.

109



Repercusiones paracomunicarse
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n=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: Mas del 50% de la poblacion tiene menos relaciones sociales y un

38% tiene alteraciones en su vida sexual esto partir desde que realizan la tarea

del cuidado de su familiar.
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Repercusiones parala recreacion

E %

Tiene menos tiempo Ha modificado sus
libre actividades de ocio

n=13

Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion
Alzheimer D.F.

Descripcion: Aqui se muestra que cerca del 80% de los encuestados tienen

menos tiempo libre de los cuales un 50% ha tenido que modificar sus

actividades de ocio que antes realizaban a partir desde que cuidan.
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Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacion Alzheimer
D.F.

Descripcion: en el grafico se muestra que el 70 % de los encuestados no han
cambiado sus creencias y valores.
Solo 4 personas dicen haber cambiado sus creencias y valores desde que

comenzo el padecimiento del familiar asi como con el tiempo que ha trascurrido
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Repercusiones para trabajar y realizarse
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Fuente: Instrumento aplicado en marzo-abril 2010, en la Fundacién Alzheimer
D.F.

Descripcion: A partir desde que brindan cuidado mas del 50% de los
encuestados se ha alterado su vida familiar y tienen dificultad para distribuirse
su tiempo , el 46% refiere haber reducido su economia , mas del 25% han
abandonado su trabajo y otros tienen dificultad para promocionarse

laboralmente.
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Repercusiones para aprender
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Fuente: Fuente: Instrumento aplicado en  marzo-abril 2010, en la Fundacién
Alzheimer D.F.

Descripcion:
Mas del 70% de los cuidadores necesitan conocimientos y/o habilidades para
cuidar y el 15% manifesté tener dificultad para satisfacer su necesidad de

aprender desde que comenzaron a cuidar.
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