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MARCO TEORICO Y ANTECEDENTES

La Enfermedad de Alzheimer es una enfermedad degenerativa cerebral
caracterizada clinicamente por una demencia de evolucidén lentamente progresiva,
con abundantes placas neuriticas y lesiones neurofibrilares en la corteza cerebral.
La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad grave que afecta a los pacientes,

pero que también repercute significativamente en su entorno familiar y social.*?

Los primeros problemas empiezan en el momento del diagnostico y se van
desarrollando a lo largo de los afios de evolucion de la enfermedad. En todo
proceso la informacion es fundamental para comprender la situacién y actuar en
consecuencia. Entender la enfermedad permite entender al paciente y hacer mas

llevadero todo el proceso.

Las capacidades neuropsicologicas mentales del individuo son el resultado de la
interaccion entre las capacidades propias del cerebro y el efecto de las
experiencias vividas a lo largo de la existencia. Todo lo que somos y sabemos lo
tenemos gravado en el cerebro. De hecho, el sistema nervioso y el cerebro en
particular tienen la capacidad de recibir, analizar, procesar y almacenar
informacion, y también de proporcionar respuestas a los cambios que afectan al
medio externo. Todos estos procesos tienen como objetivo final la supervivencia
adaptada del individuo y la perpetuacién de la especie. Sin embargo, cuando el
cerebro degenera de forma progresiva, el enfermo va perdiendo sus memorias
hasta un punto en que termina por desaparecer lo que le es propio y

caracteristico: su identidad.

La enfermedad de Alzheimer: actia como un ladrén de memoria que, en
pocos afos, sume al paciente en una tremenda oscuridad y le va privando
progresivamente de todas sus capacidades mentales. En primer lugar, la
enfermedad le roba la memoria del dia a dia; a continuacién va disminuyendo su

capacidad de razonar, conocer, hablar y actuar, hasta que acaba por arrebatarle



las capacidades més basicas del ser humano. La enfermedad castiga al enfermo y
a las personas que lo rodean, y por este motivo es aun mas dificil de entender y
afrontar. Es como una enfermedad “en grupo”, en la que una persona la padece y

el resto la sufren.!

Uno de los mayores logros en México durante el siglo XX fue la notable
disminucién de la mortalidad y el aumento de la esperanza de vida al nacer, lo
cual ha derivado en un cambio en los patrones epidemioldgicos, pues existe un
aumento considerable en el numero de personas seniles, quienes pueden
presentar trastornos en las funciones cerebrales. Dentro de las enfermedades del
sistema nervioso central de gran incidencia en la vejez se encuentran las
demencias, que se caracterizan por el deterioro de la funcion intelectual de un

individuo como resultado de alteraciones cerebrales organicas®*>°.

En los Ultimos afos, debido al incremento del envejecimiento de la
poblacién, la enfermedad de Alzheimer se ha convertido en un problema de
grandes proporciones médicas y sociales. La enfermedad de Alzheimer ya es el

cuarto gran problema de salud en el mundo.

En la Republica Mexicana, segun el Il Conteo Nacional de Poblacién y Vivienda
2005 del Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informatica, hay 103 263
388 habitantes, de los cuales 8 338 835 habitantes pertenecen al grupo de adultos
mayores de 60 afios, lo que representa el 8.07% de la poblacion. El estado de San
Luis Potosi cuenta con una poblaciéon de 2 410 414 habitantes, de los cuales 221
334 habitantes pertenecen al grupo de mayores de 60 afnos, es decir un 9.1% del
total. El municipio de San Luis Potosi por su parte, cuenta con 685 934 habitantes,
siendo la poblacion mayor de 60 afios de 51 939 habitantes equivalente a un
7.5%, cifra muy similar al porcentaje que este grupo etareo ocupa a nivel

nacional.’



Dos de los indices demogréficos relacionados con los adultos mayores
permiten analizar la importancia que tendra este estrato poblacional con respecto
a otros grupos de edades del pais:

e El indice de envejecimiento relaciona la poblacion adulta mayor con la

poblacién menor de 15 afios:
» En el afio 2035 sera de 103.3 adultos mayores por cada 100
jovenes.
» En el afio 2050 existiran 165 adultos mayores por cada 100 jévenes.

e El indice de dependencia de adultos mayores:

» En el afio 2006 existian 12.5 adultos mayores por cada 100 personas
en edad de trabajar.
» En el afio 2050 existiran 50 adultos mayores por cada 100 personas

en edad de trabajar.

Del analisis de estos indices, se puede concluir que, cuando finalice la
ultima fase de la transicion demogréfica en el pais:

e Existiran rasgos claros de una poblacién envejecida, puesto que entre el
aflo 2030 y 2035 la poblacion de adultos mayores sera superior a la
poblacion joven

e Existira una dependencia demogréfica, porque de la poblacién en edad
productiva dependeran cada vez mas poblacién en edad no productiva.

e La mayor dependencia demografica también muestra que cada vez seran
menos personas en edad de trabajar las que aportaran a los sistemas de
pensiones contributivos y no contributivos del pais. En contrapartida, se
incrementara la poblacion de adultos mayores que demandaran una

pensién contributiva o no contributiva.®

La demencia es un problema mayor de Salud Publica. Afecta severamente al
enfermo, su familia y la Sociedad (alto costo salud). Enfermedad primariamente

del anciano: su frecuencia se duplica cada 5 afios, después de los 60 afos de



edad. Afecta al 1% de la poblacion entre 60 y 64 afos, pero al 30 - 40% de los
mayores de 85 afios.*®

Entre las cifras de personas que padecen esta enfermedad estan; que en el
mundo hay més de 30 millones de casos detectados de Alzheimer, de los cuales 2
millones corresponden a México. Esta enfermedad se presenta en gente por arriba
de los 65 afos, siendo la 4% causa de muerte en nuestro pais, después de
enfermedades del corazon, cancer y diabetes, se estima que en México el nimero
de casos con Alzheimer es de 430 mil personas, de estos casos se considera que

el 65% son mujeres contra el 35% de hombres.*®

Sin embargo el mayor costo de esta enfermedad es sin lugar a dudas su costo
humano, cuyas dimensiones son inestimables y el mayor sufrimiento lo padecen la
familia en especial los cuidadores que dedican tantos afios de su vida en brindar
afecto y cuidados a su enfermo, que con el avance de la enfermedad sera incapaz
de reciprocar esta dedicacidbn y que en muchas ocasiones reaccionara con
agresividad y conductas inapropiadas que conllevan comportamientos
provocadores para las personas que se responsabilizan con sus cuidados donde
el destino de 80 y 85 %de estas enfermos es recibir la atencién en sus casas por
partes de su familiares generando en estos el dolor propio de ver como se
deterioran las capacidades intelectuales y el afecto en su ser querido,
agregandose el trabajo agotador que genera esta atencion, constituyendo para las
familias y los cuidadores una verdadera responsabilidad y una fuerte carga fisica,
psicolégica y social que en ocasiones deteriore la posibilidad de brindar una

atencion adecuada.?

Esta enfermedad es altamente incapacitante, y requiere de un cuidador
primario que esté intimamente ligado con la atencion directa del enfermo.
Cualquiera que sea la relacién entre estas dos personas, dar cuidado significa

estar al pendiente de las necesidades de la persona enferma.*? 341
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¢, Qué es una demencia?

Una de las formas méas simples de definir el concepto médico y cientifico de
demencia es la siguiente: demencia es la disminucion de la capacidad intelectual
en comparacion con el nivel previo de funcién. Normalmente, esta disminucion va
acompafiada de cambios psicolégicos y del comportamiento y da lugar a una
alteracion de las capacidades sociales y laborales de quien la padece.®

La enfermedad de Alzheimer es la forma de demencia mas prevalente en
todo el mundo, correspondiendo aproximadamente a 50%-60% de todas las

demencias.*®

En México, el numero aproximado es de 500 mil a 700 mil pacientes con
demencia y quizd no esté diagnosticado ni el 25 %. Esto se debe a que el médico
de primer contacto, asi como otros especialistas, subdiagnostican e incluso

ignoran este padecimiento.’

La demencia constituye un empobrecimiento generalmente progresivo de
las capacidades mentales, que va afectando de forma gradual a la memoria, el
lenguaje y la capacidad de reconocer y actuar, y que llega incluso a alterar las
capacidades mas basicas del individuo, como vestirse, controlar las deposiciones
o0 andar. El paciente va perdiendo su independencia, no puede desarrollar una
vida autbnoma y finalmente requiere de una ayuda constante y la supervision de

otras personas.
La enfermedad de Alzheimer es un tipo de demencia que la dltima década ha
saltado a los medios de comunicacion. Practicamente todo el mundo ha oido

hablar de ella, o tiene algun familiar afectado, o sabe de alguien que la padece.

A menudo, popularmente se confunde la enfermedad de Alzheimer con la

demencia senil y la arteriosclerosis cerebral, términos que no corresponden con la
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realidad y que aun se utilizan inadecuadamente cuando una persona empieza a

perder memoria y a comportarse en forma inapropiada.’

Las alteraciones del comportamiento son muy frecuentes a lo largo de la
evolucion de la enfermedad de Alzheimer. Estas alteraciones pueden adquirir
muchas formas, desde leves estados de ansiedad o depresion hasta problemas
importantes como la deambulacion, la agitacion, el insomnio o los gritos. Todos
estos trastornos ponen claramente de manifiesto que la enfermedad de Alzheimer
no constituye solamente un problema progresivo de memoria y de capacidades
mentales. Precisamente los trastornos del comportamiento son los que generan

mas problemas a las familias y los cuidadores.*®

La Organizacién Mundial de la Salud (1992) define este trastorno en los
siguientes términos “La Enfermedad de Alzheimer es una enfermedad
degenerativa cerebral primaria, de etiologia desconocida que presenta rasgos

neuropatolégicos y neuroquimicos caracteristicos.

El trastorno se inicia por lo general de manera insidiosa y lenta y evoluciona
progresivamente durante un periodo de afios. El periodo evolutivo puede ser
corto, dos o tres afios, pero en ocasiones es bastante mas largo. Puede comenzar
en la edad madura o incluso antes (enfermedad de Alzheimer de inicio presenil),
pero la incidencia es mayor hacia el final de la vida (enfermedad de Alzheimer de

inicio senil).

En casos con inicio antes de los 65 a 70 afios es posible tener antecedentes
familiares de una demencia similar, el curso es mas rapido y predominan sintomas
de lesion en los I6bulos temporales y parietales, entre ellos disfasias o dispraxias.
En los casos de inicio mas tardio, el curso tiende a ser mas lento y a
caracterizarse por un deterioro mas global de las funciones corticales superiores.

La demencia en la Enfermedad de Alzheimer se considera hoy dia irreversible.”
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El envejecimiento, por definicion, implica un proceso dindmico, constante,
acumulativo y evolutivo, iniciado en el mismo momento de nuestro nacimiento y

que se extiende a lo largo y ancho de toda nuestra vida.*®

Los pacientes con enfermedad de Alzheimer presentan una serie de
trastornos psicologicos y comportamientos anormales, como depresion, ansiedad,
ir de un lado a otro, hacer ruido, negarse a los cuidados, escaparse, encender y
apagar las luces, enfadarse con facilidad, tirar la comida, gritar, insultar; los
enfermos llegan a angustiar, irritar, desanimar y asfixiar especialmente a los
cuidadores directos.

Los trastornos psicoldgicos y los comportamientos andomalos representan una de
las consecuencias de la enfermedad que provocan mayor discapacidad, y una de
las mayores amenazas para la convivencia y la vida diaria de la familia. Ademas
estos trastornos generan visitas médicas frecuentes, e ingresos a servicios de

urgencias e instituciones socio sanitarias.*®

En Espafia actualmente hay cerca de 600.000 enfermos de Alzheimer,
siendo la primera entre las enfermedades neurodegenerativas, asi como la

primera causa de demencia en la poblacién anciana.®

La prevalecia de la enfermedad de Alzheimer aumenta con la edad, desde
5-10% a los 60-65 afios a un 45-50% en mayores de 85-90 afios, con una
incidencia media proxima al 1%. En los estudios mas recientes realizados en
Europa por el grupo de Albert Hofman se ha podido comprobar que la demencia
presenta una incidencia del 10.7 por 1000 personas-afio (13.1 por 1000 en
mujeres y 6.9 por 1000 en hombres), con un notable incremento paralelo a la edad
(0.9 a los 55-64 afios, 25.2 a los 80-84 afos, y 97.2 en mayores de 95 afios, sobre

una media de 10.5 por 1000 en la poblacién global mayor de 55 afios).*

La historia de esta enfermedad empieza en el afio 1907, cuando Alois

Alzheimer, un psiquiatra y anatomopatologo aleman, publico el estudio clinico y
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anatémico de una paciente -Augusta D.- de 51 afios de edad que fallecio tras
haber presentado durante 4 afios y seis meses la evolucién de un importante

cuadro de demencia, con una grave desorientacion y alucinaciones.

El estudio microscopico del cerebro de esta paciente permiti6 descubrir en el
interior de las células la existencia de unas lesiones en forma de conglomerados,
qgue Alois Alzheimer denomino degeneracion neurofibrilar, que coexistian con las
placas seniles, descritas con anterioridad por Blocq y Marinesco (1982) como

parte de la neuropatologia del envejecimiento normal.

En 1910, Emil Kraepelin denomino “enfermedad de Alzheimer” a la demencia
presenil degenerativa. Se trataba del senium praecox (senilidad precoz o
demencia precoz). Con este calificativo de presenil, Kraepelin restringia la
enfermedad a los casos que se iniciaban antes de los 65 afos de edad.

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas frecuente de demencia en el
anciano, por lo que siempre debe ser considerada en el diagndstico diferencial de

los pacientes con deterioro cognitivo.*?

Después de transcurrido casi 100 afios desde la primera publicacion de un
caso de enfermedad de Alzheimer (EA), se han podido identificar genes que
determinan formas clinicas precoces y tardias de esta enfermedad.??

En los hogares en donde se encuentra un adulto mayor con algun grado de
dependencia o discapacidad, es posible identificar, en la mayoria de los casos, a
una persona que es la encargada principal del adulto mayor: el cuidador principal.

El cuidador principal se define como la persona (familiar o conocido) con
mejores condiciones para asumir responsabilidades reales y disposicion para su

atencion.
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El papel de cuidador principal es fundamental, ya que ejerce funciones
indispensables para la atencién de los enfermos, es la persona que proporciona la
mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien padece una enfermedad o
algun grado de discapacidad, pero el cuidador no solo es el que cuida al paciente,
sino que también es un elemento sanitario vital al desarrollar una funcién activa
gue incluye conservar y mantener funcionalmente el mayor tiempo posible a estos

paciente, facilitando la integracién del paciente en su entorno y realidad. 3> “°

Estos cuidadores, son personas que no reciben remuneracion econdémica
alguna por sus asistencias, por lo regular proporcionados principalmente por
miembros de sus familias, por lo general se trata del o de la conyuge, en caso de
gue se encuentre posibilitada para esta tarea. En caso de no estar posibilitado, el
rol cae normalmente sobre un hijo adulto, por lo regular una hija, aunque también

se ha visto a nueras o yernos en este rol. 3" >

Los cuidadores de pacientes con la enfermedad de Alzheimer enfrentan
presiones insdlitas y cargan con una enorme responsabilidad. El trabajo que
realizan es extenuante tanto fisico como emocionalmente. A medida que la
enfermedad avanza, los cuidadores deben adaptarse a cambios constantes tanto
del paciente como de las habilidades que se requieren para cuidarlo. Tiene que
agregar también la necesidad de vigilancia sin limites y cuidados durante las 24
horas del dia, por lo que no es nada extrafio que los cuidadores de pacientes que

padecen de la enfermedad de Alzheimer sufran un alto nivel de tensién.??

La vida del cuidador cambia radicalmente como consecuencia de la

demanda de adaptacién requerida.?

La tension severa durante un largo periodo puede tener consecuencias
graves en el bienestar fisico y mental. Si no se toman medidas especiales para
aliviar periodicamente la presion que conlleva el cuidado, los cuidadores enfrentan

un riesgo extremo de consumirse y una gran cantidad de problemas fisicos y
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emocionales. Se sabe que la tension prolongada contribuye a la depresion,
sistema inmunolégico debilitado, presion arterial alta, enfermedades cardiacas y

muchas méas condiciones graves para la salud.?®

El cuidador principal soporta cada dia retos imprevistos y sufre perdidas de
control personal, presentando alteraciones en la salud fisica y emocional, esto
conlleva a una alteracion en la dinamica familiar, que si no se supera de modo
satisfactorio, se puede desarrollar una serie de alteraciones entre las que se
incluye el sindrome del cuidador, el cual no es solo un sindrome clinico ya que
también estdn implicadas repercusiones no médicas en aspectos sociales y

economicos. 34

La Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.) estima que actualmente en
todo el mundo existen entre 17 y 25 millones de personas con la enfermedad de
Alzheimer, lo que representa el 70 por ciento del conjunto de las enfermedades
gque se producen en la poblacion geriatrica. Este porcentaje sitla a esta
enfermedad como una de las patologias mas prevalentes del grupo conocido

como enfermedades degenerativas del cerebro.?

En 1995, Felce y Perry encontraron tres modelos conceptuales de Calidad
de Vida que ellos complementaron con una cuarta, a saber:

a) calidad de vida definida como la calidad de las condiciones de vida de
una persona;

b) calidad de vida como la satisfaccion experimentada por la persona con
dichas condiciones vitales;

c) calidad de vida como la combinacion de componentes objetivos y
subjetivos, es decir, calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la
satisfaccion que ésta experimenta,

d) calidad de vida como la combinacién de las condiciones de vida y la
satisfaccion personal, ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y

expectativas personales.
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Segun Amparo Belloch, no siempre la cantidad se acomparfa con calidad; hemos
conseguido vivir mas tiempo, pero no esta claro que vivamos mejor, al menos en
lo que se refiere al estilo de vida que llevan muchos ancianos en nuestras
aparentemente desarrolladas “sociedades del bienestar”. Es fundamental
entonces que los profesionales de la salud se ocupen no solo de alargar la vida,

sino también de contribuir a dotarla de la més alta calidad posible.?®

En los ultimos afios se han llevado a cabo numerosos estudios centrados
en el intento de identificar las variables que inciden en el cuidador de un enfermo
de Alzheimer como consecuencia de su papel de cuidador. Asi, se ha encontrado
gue éstos sufren unos niveles de ansiedad y depresidn superior a la poblacién de
referencia, asi como una salud fisica mas deteriorada.

Como aspectos relacionados con su bienestar también aparecen diferencias en el
nivel educativo, los ingresos econdémicos o0 el apoyo social de personas

significativas en auto eficacia y autocontrol, o en estrategias de afrontamiento.?’

El apoyo social se puede recibir de dos maneras: como apoyo informal,
proveniente de familiares, amigos, vecinos, u organizaciones altruistas de
voluntarios o familiares, y como apoyo formal, que es el proporcionado por

profesionales de la salud.?®

EL CUIDADOR PRINCIPAL INFORMAL

Se ha definido al cuidador principal 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”. A partir de esta definicién general de cuidadores, se impone

la diferenciacién de los cuidadores en informales y formales.
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Los cuidadores ‘“informales” 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 atencién sin limites de horarios.

Este tipo de apoyo es brindado principalmente por familiares, participando
también amigos y vecinos. Los cuidadores principales o primarios son los que
asumen su total responsabilidad en la tarea, pasando por diferenciaciones

progresivas esta situacion segun la ayuda, formal o informal.

Se considera que debe denominarse “cuidador formal” a toda aquella
persona que cuida en forma directa a ancianos en diversos ambitos, esté 0 no
capacitado, recibiendo una paga o beneficio pecuniario por su trabajo. Entre los
cuidadores formales incluiré entonces a los profesionales que trabajan en
establecimientos destinados a prestar servicios de salud para ancianos y los
responsables de esos establecimientos: encargados, directores y propietarios. *°

En nuestro pais no hay datos en lo que respecta al nimero de personas o
familiares que prestan cuidados a adultos mayores dependientes. Pero segun el
estudio CIS realizado en Espafa en 1996, se estima que en un 12,37% de los
hogares espafioles hay alguna persona que presta apoyo informal a mayores, esto
supone un total de 1.464.299 persona que cuidan, de las cuales un 83% son

mujeres. !

EL PERFIL DEL CUIDADOR

El perfil sociodemogréafico de las personas cuidadoras considera las
variables género, edad (edad media y grupo de edad mas representado), nivel de
estudios (nivel mas frecuente), estado civil y actividad laboral (ocupacion mas

frecuente). >*
El perfil tipico del cuidador es el de una mujer de entre 50 y 60 afios, madre

de familia, ama de casa, con una relacion de parentesco directa (por lo general,

madre o hija) que dedica muchas horas al dia a cuidar, con una elevada
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conciencia moral de la obligacién de atender a los mayores y que convive con la
persona a la que cuida. %>

Este grupo poblacional se ha denominado “la generacion sandwich” o la
“‘generacién de en medio”. Son mujeres de entre 40 y 60 anos que enfrentan
multiples responsabilidades relacionadas con la generacion que les antecede y las
que les suceden y que ademas ha de afrontar los ajustes propios de su propio
proceso de envejecimiento y del de sus esposos. En otros se trata del conyuge
“sano”, con una media de 70 a 80 afios de edad que a menudo presenta una
situaciéon de salud fragil y una escasa capacidad de adaptacion a los cambios y al

aprendizaje de nuevas funciones. >*

Estos datos, obtenidos de multiples investigaciones realizadas en Espafia y
Sudamérica, difieren en un poco en lo encontrado en un estudio realizado en
nuestro pais. Dicho estudio se realiz6 en la Clinica de Medicina Familiar Ignacio
Chavez del ISSSTE de la Cd. de México. En este estudio el perfil del cuidador fue
el de una mujer con edad promedio 38 afios, en mayor proporcion se trataba de la
hija de la persona cuidada, casada, de ocupacion ama de casa, con escolaridad
medio superior a superior y con un tiempo de dedicar cuidados en promedio de 6 a

10 afios. *?

En otros estudios, las cifras son contundentes: son mujeres el 60% de los
cuidadores principales de personas mayores, el 75% de los cuidadores de
personas con discapacidad, y el 92% de los cuidadores de las personas que

necesitan atencion en los hogares. *

En el modelo de Pearlin et al. (1990), se propone que el cuidador ha de
enfrentarse a una gran cantidad de estresores como consecuencia del cuidado del
enfermo de Alzheimer. Sin embargo, estos estresores no se sitlan en el mismo
nivel, sino que se considera a aquellos que se derivan directamente del enfermo y

de sus cuidados del mismo como estresores primarios, mientras que los
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estresores secundarios serian los derivados de las evaluaciones que el cuidador

hace de sus propios recursos y de las interacciones de éste con otras personas.

En su modelo, Haley et al. (1996) no consideran los estresores primarios como
algo unitario, sino formado por tres componentes:

1.- La severidad del dafio cognitivo del enfermo,

2.- Alteraciones conductuales del enfermo,

3.- Deficiencias en el auto cuidado del enfermo en actividades basicas.

De estos componentes el que parece tener un mayor peso en relacion al bienestar
del cuidador es el segundo, de modo que los problemas conductuales del enfermo

se relacionarfan con mayor estrés del cuidador.?’

También hay cierto apoyo al hecho de que los estresores secundarios
tienen un mayor peso tanto en la generacion de estrés, como en las
consecuencias negativas asociadas como peor salud, mayor depresion y mayor

carga.

Con el objetivo de determinar tanto los estresores principales como las estrategias
de afrontamiento usadas por cuidadores de enfermos de Alzheimer, asi como la
identificacion de cuales de estas ultimas se relacionaban méas con depresion,
Williamson y Schulz (1993) desarrollaron un inventario compuesto por 11
situaciones a las que las personas a veces se enfrentan cuando cuidan de un
enfermo. En su caso, seleccionaron los item de anteriores investigaciones,
informes clinicos aparecidos en la literatura, y estudios publicados sobre

cuidadores.?®

Las situaciones se relacionaban con tres grandes areas:

a) Estado mental o psicolégico del paciente, donde se incluyen dificultades
de memoria, problemas de comunicacion del paciente, cubrir 0 negar los
problemas por parte del paciente, cambios de personalidad, no saber que dia o

afo es o donde est4, o quién es su familiar.
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b) Estado fisico del paciente, como problemas de alimentacion o control de
esfinteres.

c) Emociones del cuidador y sentimientos de perdida, incluyendo
sentimientos de depresion, perdida de libertad, sentimientos de culpa o el
deterioro general del ser querido.?”

De las muchas definiciones que se le ha otorgado al término cuidador
principal, coincidimos con Dwyer, Lee y Jankowski cuando definen a este como:
aguel individuo que dedica la mayor parte del tiempo medido en nimero de horas
al dia al cuidado de dicho enfermo.

Segun Wilson, se define al cuidador principal como aquel individuo procedente del
sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo, y que
comprende las siguientes caracteristicas:
1) Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello
acarrea.
2) El cuidador principal es percibido por los restantes miembros de la familia
como el responsable de asumir el cuidado del enfermo.
3) No es remunerado econdmicamente por la realizacion de dichas tareas de
cuidado.
4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, esta debe haber

realizado un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

Los cuidadores son las personas que mas ayuda necesitan de todo tipo
emocional, psicoldgica, etc. porque dichos cuidadores son las “segundas victimas”
del Alzheimer como se las ha venido llamando. La A.F.A., nos relata las
principales caracteristicas que padece el cuidador principal de un enfermo con
Alzheimer:
e [Esta expuesto continuamente a una gran sobrecarga tanto fisica
como emocional.
e EIl cuidador o cuidadores suele asumir la responsabilidad absoluta
del enfermo en todo lo que concierne a su medicacion y tarea de

cuidado en general.
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e Debido al vinculo de dependencia que crea el familiar afecto de
demencia con su cuidador, este ultimo va perdiendo poco a poco su
independencia.

e El cuidador se olvida de si mismo, no tomandose el tiempo libre que
necesita para descansar, los hobbies o aficiones que tenia poco a
poco los abandona, deja de comunicarse con los amigos, etc. Es
decir, acaba paralizando durante algunos afios su proyecto de vida.?

El cuidador principal de un enfermo de Alzheimer suele ser en Espafia una
mujer superando en proporcion 4:1 a los varones, hijas (60%) o conyuge (30%) del
enfermo, que actla generalmente en solitario ya que rara es la familia en la que
sus miembros trabajen realmente equitativamente "en equipo” a la hora de cuidar
al enfermo. Este cuidador principal va asumiendo paulatinamente la mayor parte
de las tareas del cuidar, hasta llegar realmente a no hacer casi otra cosa en su

vida personal sino dedicarse 24 horas al dia a esta labor.

La edad media de los cuidadores de afectados de Alzheimer es alta: la mayoria
sobrepasan los 50 afios. Lo cual nos indica que son personas de edad las que
estan sobrellevando las tareas del cuidar a un enfermo tan complejo como es el
Alzheimer. Es relevante indicar que la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer
se duplica cada cinco afios que envejece el segmento de poblacién estudiado, lo
que pone de relieve que la mayor parte de los enfermos de Alzheimer son
personas muy mayores cuidados por personas también muy mayores, a menos
gue se involucren miembros familiares de generaciones recientes o servicios

asistenciales socio comunitarios.

La mayoria de los estudios refieren que el perfil del cuidador es el siguiente: mujer:
en su mayor parte esposas o hijas del demente, con una edad media de 57 afios,
ama de casa y co-residente con el enfermo. También existen un grupo importante
de cuidadores mayores de 65 afos (25%), generalmente conyuges del enfermo,

de especial importancia, dada la importante co-morbilidad que suelen presentar a
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esa edad. Una gran mayoria de los cuidadores (80 %) presta sus servicios un

nGmero variable de horas durante los 7 dias de la semana.?°

En la medida que la pérdida de la funcionalidad motora y/o cognitiva se
agudiza, las personas con alzheimer requerirdn progresivamente de mas cuidados
prestados por otras personas. En ese contexto, es necesario recurrir a cuidadores
0 a parientes. Lo cual esta accion representa un costo directo si el cuidador se
contrata 0 un costo alternativo si dicha accion la realizan otras personas

cercanas.>

La carga es un concepto clave en la investigacion de las repercusiones del
cuidado de las personas mayores sobre la familia. Desde su aparicién ha sido
profusamente utilizado en la investigacién gerontolégica sobre el proceso de
cuidar y sus efectos. Asi, el sentimiento de carga del cuidador se ha revelado
como un importante factor tanto en la utilizacion de servicios de larga estancia

como en la calidad de vida de los cuidadores.3" 32

La atencion de un anciano dependiente puede generar sobrecarga para su
cuidado, lo que se conoce como carga del cuidador, que es un concepto de
dimensiones multiples donde aparecen el estrés, los sentimientos negativos o las
dificultades que originen el cuidado de un anciano, incluyendo aspectos de la

salud fisica, emocionales, sociales y financieros.*?

La enfermedad de Alzheimer no tiene ningun tratamiento curativo conocido.

Los pacientes viven, en promedio, de 10 a 14 afios después del diagnéstico.>*
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HISTORIA DE LA Asociacién Potosina de Alzheimer y Enfermedades
Similares A.C. (APAES)

Esta asociacion se fundd en el afio de 1994 por la Dra. Mendoza y la sra.
Mercedes Villaseior de del Pozo con la finalidad de poner en marcha un grupo de
apoyo para personas que estan al cuidado de enfermos de Alzheimer y otras
enfermedades demenciales; coordinados por la Federacion  Mexicana de
Alzheimer (FEDMA).

OBJETIVOS

Asociacion Potosina de Alzheimer y Enfermedades es una asociacion SIN FINES
DE LUCRO, cuyos Objetivos son:

Ofrecer a los enfermos de Alzheimer, de escasos recursos, capacitando
debidamente a sus familiares, la alternativa de una mejor calidad de vida con un
cuidado especializado, en tanto no exista una cura meédica para esta enfermedad,

a través de un Grupo de Auto-Ayuda.

DIFUNDIR el conocimiento actualizado y las implicaciones familiares y sociales de

la enfermedad de Alzheimer.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Como se ha analizado, la demografia mexicana del siglo XXI, al igual que
en muchos otros paises del mundo, se -caracterizard por un acelerado
envejecimiento demografico que puede apreciarse en el incremento previsto de la
edad media de la poblacion: de 27 afios en 2000, a 37 afios en 2030 y a 43 afios
en 2050.

Uno de los retos mas acuciantes que se derivan de la transicion
demografica, es el rapido incremento de la poblacion en edades avanzadas. El
crecimiento demografico de los adultos mayores, que en la actualidad registra
tasas inéditas (3.7%), continuara acelerandose hasta alcanzar un ritmo promedio
anual de 4.6% durante la tercera década del presente siglo, lo que exigira cambios
en todos los &mbitos de la vida social e institucional ®

Ante esta situacion los sistemas de salud de nuestra nacidn no estan
preparados para brindar la atencién debida a esta poblacién, por lo que el cuidado
de estos adultos mayores recae en gran parte por la familia, principalmente en una
figura llamada cuidador principal. Esta figura esta sujeta a un alto nivel de estrés

tanto fisico como emocional, ya que no esta preparado para esta dificil tarea 3 *>

36, 37, 38, 39, 40, 41.

Llamamos cuidador del paciente con demencia a la persona que asume la
responsabilidad total en la atencién y el apoyo diario a este tipo de pacientes. El
cuidado del paciente con demencia es un proceso dinamico que va a requerir un
progresivo incremento de atenciones y tareas por varios motivos: la larga duracion
de la enfermedad en mas del 70% se trata de un proceso superior a 6 afios, la
pérdida progresiva de capacidad fisica y cognitiva por parte del paciente y su

creciente dependencia del entorno familiar.*®

La tarea de cuidar conlleva a menudo a la aparicion de una amplia variedad de

problemas de orden fisico, psiquico y socio-familiar constituyente de un auténtico
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sindrome que es necesario conocer, diagnosticar precozmente y tratar de
prevenir. Ademas se ha demostrado la relacion entre estrés del cuidador y tasas
mas altas de hospitalizacion y en que los pacientes dementes que conviven con
cuidadores muy estresados presentan mayor indice de problemas de conducta y
episodios de agitacion. Diversos factores (edad, género, parentesco, co-
residencia, tiempo de dedicacion y existencia de otras cargas familiares) han
demostrado su influencia en la aparicion de este sindrome, sin embargo en
nuestro estado no se cuenta con suficientes estudios que nos revelen las
situaciones estresantes que presentan los cuidadores directos con estas

personas, es por ello que surge la siguiente interrogante:

¢.Cuales son las situaciones estresantes en cuidadores de enfermos con
Alzheimer en una institucion privada en la ciudad de San Luis Potosi, de agosto
2009 a julio 2010?
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JUSTIFICACION

La poblacion derechohabiente del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS) forma parte del mas grande e importante programa de seguridad social en
México; de acuerdo con la Ley del Seguro Social, la afiliacion es obligatoria para
una parte importante de empleados de compafias privadas, del sector obrero, de
la administracion publica de la federacién, ciertos grupos del sector comercio y
algunos trabajadores del sector rural, quienes inscriben a sus familiares incluidos

los adultos mayores.*?

Segun el Il Conteo Nacional de Poblacién y Vivienda 2005, la poblacion que
cuenta con derechohabiencia al IMSS, a nivel nacional, es de 32 087 547, siendo
el grupo de mayores de 60 afios de 3 114 436 derechohabientes. En el estado de
San Luis Potosi hay 770 845 derechohabientes, de los cuales 72 793 son mayores

de 60 afios. ’

La demencia Alzheimer se ha ido convirtiendo en una amenaza para el ser
humano y en especial para los cuidadores, por lo que hay que identificarla y
consecuentemente orientar a las personas que se encargaran del cuidado del

enfermo.

En la atencién de estos adultos mayores demenciados, se requiere la
intervencion de diversos profesionales: médicos de familia, geriatras, neurdlogos,
psiquiatras, internistas, enfermeras, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas,
trabajadores sociales, psicologos, etc. Lamentablemente estos profesionales de la
salud actuan de manera independiente entre ellos, es decir trabajan como equipo
multidisciplinario, dejando de lado a las personas que se hacen cargo de estos

pacientes: los cuidadores.

El estudio del cuidador como paciente oculto, ha sido ampliamente

estudiado en varios paises. Se ha acunado el término “sobrecarga” para hacer
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referencia a los efectos que el acto de cuidar traen tanto sobre su salud fisica y

emocional, asi como en sus relaciones interpersonales. # 8 31 3% 38,40

La justificacion del presente estudio esta respaldada por la opinion de
diversos expertos en el tema, que enfatizan la necesidad de la investigacion en
este tema, por los cambios socioldgicos, sanitarios y por sus repercusiones
econdémicas y culturales que se estan produciendo, asi como por la poca cantidad
de estudios relacionados con los cuidadores de enfermos con Alzheimer. En todo
ello el papel del medico familiar representa un papel importante para, primero
detectar a los cuidadores principales y, segundo, asistir y educar a los mismos.

Conocer al cuidador principal en el ambito domiciliario y determinar los
diferentes factores en relacién con las situaciones potencialmente estresantes,
permitird actuar sobre ellos para disminuir su impacto y por tanto mejorar el
cuidado que recibe la poblacion mayor, pero también disminuira las dificultades de
sus cuidadores, y por tanto, aumentara el bienestar de la sociedad. Conocer la
situacion de los cuidadores principales en México permitira poder planificarla con
mayor eficacia y eficiencia, para evitar el colapso de esta invisible, pero importante

figura del sistema sanitario informal. *

Es poco vulnerable, ya que se cuenta con los medios y recursos suficientes
para realizar el proyecto de investigacién en la poblacién objetivo.

Se espera identificar las situaciones estresantes y de acuerdo a los resultados,
presentarlos a los cuidadores asi como a la asociacion en estudio, a través de las
sesiones que se realizan cada primer y tercer martes de cada mes en dicha
asociacion y diversos foros, con el fin de conocer un panorama actual y asi poder
orientar sobre medidas estratégicas que nos ayuden a mejorar y combatir este

problema que a todos nos afecta.
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OBJETIVOS

Objetivo General:
Identificar las situaciones estresantes en cuidadores de enfermos con Alzheimer

en una institucién privada en la Ciudad de San Luis Potosi.

Objetivos Especificos:
e Determinar las situaciones estresantes principales en los

cuidadores de enfermos con Alzheimer.

e Describir al cuidador de acuerdo a la edad, género, escolaridad y

parentesco.
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MATERIAL Y METODOS
UNIVERSO DE TRABAJO
Institucién privada denominada Asociacion potosina de Alzheimer y enfermedades

similares A.C. en la ciudad de San Luis Potosi.

POBLACION DE ESTUDIO
Cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer de la A.P.A.E.S. A.C. en la

ciudad de San Luis Potosi.

TIPO DE ESTUDIO

Observacional:
Estudio en el cual el investigador sélo puede describir o medir el fenémeno
estudiado; por tanto, no puede modificar a voluntad propia ninguno de los factores

gue intervienen en el proceso.

Descriptivo:
Busca especificar las propiedades importantes de personas, grupos, comunidades
o cualquier otro fendbmeno que sea sometido a analisis. Mide o evalla diversos

aspectos, dimensiones o componentes del fendmeno a investigar.

DISENO DEL ESTUDIO

Transversal:
Estudio en el cual se mide una sola vez la o las variables; se miden las
caracteristicas de uno o mas grupos de unidades en un momento dado, sin

pretender evaluar la evolucion de esas unidades.
No comparativo:

Este disefio describe pero no establece comparaciones entre grupos, permite

identificar diagnostico situacional de un problema o fenémeno.
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LIMITE DE TIEMPO

Sera en el periodo de agosto 2009 a julio del 2010.

LIMITE DE ESPACIO

Sala de reunién y conferencias de la asociacion potosina de Alzheimer y

enfermedades similares A.C de la Ciudad de San Luis Potosi.

TECNICA DE MUESTREO

Muestreo no probabilistico por conveniencia: esta técnica determina para la

seleccion de los sujetos de investigacion, a aquellos que acudan de primera

instancia y cumplan con los criterios de seleccién o de inclusion.

CRITERIOS DE SELECCION

a) Criterios de inclusion:

Cuidadores:

Que sea el cuidador principal.

Familiar o no familiar que radiquen en la ciudad de San Luis Potosi.

Que se encuentren disponibles en la sala de juntas o en la reunion en el
momento del estudio.

Que pertenezcan a la APAES.

Que tenga familiar con Alzheimer.

Cualquier género.

Sin importar edad y estado civil.

Sin importar la escolaridad.

Que acepten participar en el estudio.

Que hayan firmado el consentimiento informado.
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b) Criterios de exclusién:

e Cuidador (familiar o no familiar) analfabeta.

e Cuidador que no acepte participar en el estudio.

c) Criterios de eliminacion:

e Cuestionarios incompletos.

DETERMINACION DEL TAMANO DE LA MUESTRA

Para estimar el tamafio de la muestra se utilizara un total de 48 cuidadores en
activo pertenecientes a la A.P.A.E.S A.C. Este tamafio de muestra se obtuvo

mediante el censo y el listado de asistencia mensual de dicha asociacion.
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VARIABLES DE ESTUDIO

Variable Independiente

Nombre: Cuidador.

Definicién conceptual: Persona que asiste o cuida de los enfermos.

Definicién operacional: Identificacion del personal cuidador a través del
cuestionario.

Categorizacion: 1. Esposa(o). 2. Hija(o). 3. Amigo(a). 4. Otro familiar.

Escala de medicién: Nominal.

Variable Dependiente

Nombre: Situaciones estresantes.

Definicion conceptual: Es toda demanda fisica y psicoldgica fuera de lo habitual
y bajo presion que se le haga al organismo.

Definicion operacional: A través de cuestionario al manifestar sus respuestas se
clasificara en cansancio emocional, despersonalizacién y realizacion personal.
Categorizacion: 0=Nada de malestar 1=Algo de malestar 2= Bastante
malestar 3=Mucho malestar

Escala de medicién: Ordinal.

Variables de Control

Nombre: Edad.

Definicion conceptual: Tiempo transcurrido desde el nacimiento hasta la fecha
actual.

Definicion operacional: Los afios cumplidos que un sujeto tenga hasta el
momento del estudio.

Categorizacion:

1. Menos de 25 a.

2.De 25a 34 a.
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3.De 35a44 a.
4. De 45 a b5 a.

Escala de medicién: Ordinal.

Nombre: Genero.

Definicion conceptual: Distincion bioldgica que clasifica a los individuos en
mujeres y hombres.

Definicion operacional A través del instrumento de recoleccion de datos lo que
manifieste.

Categorizacion:

1. Femenino.

2. Masculino.

Escala de medicién: Nominal.

Nombre: Estado civil.

Definicion conceptual: Condicion legal del adulto mayor ante la sociedad.
Definicion operacional NUmero de personas con las que convive al momento del
estudio.

Categorizacion:

1. Soltero (a).

2. Casado (a).

3. Viudo (a).

4. Divorciado (a).

5. Union libre.

Escala de medicién: Nominal.

Nombre: Escolaridad.

Definicion conceptual: Grado de estudios alcanzados por el adulto mayor.
Definicion operacional Grado de estudios alcanzados hasta el momento del
estudio.

Categorizacion:
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. Primaria

. Secundaria

. Medio superior
. Superior

. Maestria

. Doctorado

~N o o b~ WDN P

. Analfabeta

Escala de medicién: Ordinal.

Nombre: Hijo.

Definicion conceptual: Persona respecto de su padre o de su madre.

Definicion operacional Numero de hijos concebidos hasta el momento del

estudio.
Categorizacion:
1. 0O

2. 1laZ2.

3. 3ad4.

4. 5a6.

Escala de medicién: Ordinal.
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PROCEDIMIENTOS

. Contar con topico de investigacion

. Elaboracion del proyecto

. Investigacion de bibliografia

. Desarrollo del protocolo de investigacion

. Solicitar los permisos necesarios asi como la autorizacion de la APAES
. Elaboracion de encuestas

. Aplicacion de encuestas

. Presentacion del proyecto al comité de investigacion

. Recoleccion de datos y analisis estadisticos

. Revision

. Presentacion final con resultados, conclusiones y sugerencias

. Publicacién en foros y revistas
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INSTRUMENTO DE EVALUACION

Se presenta un Inventario de Situaciones Potencialmente Estresantes (ISPE) en
cuidadores de enfermos de Alzheimer. Esta compuesto no solo por aspectos
relacionados con situaciones probleméticas directamente planteadas por el
enfermo (repeticibn de la misma pregunta, incontinencia, no reconocer a los
cuidadores, etc.), sino también con cuestiones derivadas de la evaluacién que el
cuidador hace de diversos aspectos relacionados con el cuidado (sentimientos de
culpabilidad, perdida del ser amado, etc.).
En este trabajo realizado por la Universidad de Jaen en Espafa, participaron 89
cuidadores principales de enfermos de Alzheimer, con un grado de deterioro de
leve a severo, a los cuales se les aplico dicho inventario. Las puntuaciones
obtenidas se ha relacionado con variables tales como:

1) Carga percibida del cuidador.

2) Alteraciones conductuales del enfermo.

3) Salud fisica percibida por el cuidador.

4) Vinculo familiar cuidador-enfermo.

5) Tiempo con diagnostico de Alzheimer.
Los resultados mostraron una relacion directa de ISPE con carga y con
alteraciones conductuales. Asimismo aparecen situaciones concretas que se
relacionan con el resto de variables.
Estos resultados indican que el ISPE es un buen instrumento para evaluar

situaciones potencialmente estresantes en cuidadores de enfermos con Alzheimer.

ISPE inventario de situaciones potencialmente estresantes (anexo |). Consta de 16
items que punttuan entre 0 y 3 puntos segun el grado de malestar que genera la
situacion evaluada. La seleccion de los items incluidos en el inventario proviene
tanto del trabajo previo de Williamson y Schulz (1993) como de la experiencia de
José Antonio Muelas Martinez, Carlos Jesls Torres Colmeneros y Eva M® Pelaez
Pelaez en el trabajo con familiares de enfermos de Alzheimer en los ultimos cuatro

afios.?’
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RECURSOS

RECURSOS HUMANOS:

1 Investigador responsable, becaria de Tercer afio de Residencia en
Medicina Familiar.

e 1 Asesor temético.

e 1 Asesor metodoldgico.

e 1 Asesor estadistico.

e Personal de la institucion investigada.

RECURSOS MATERIALES

¢ Hojas blancas de papel bond 1500
e Lapices 100.
e 1 Computadora.

e Tintas para impresion.
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CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo a las recomendaciones de la declaracion de Helsinki; los articulos
quinto, sexto, séptimo y décimo del Codigo Sanitario de Los Estados Unidos
Mexicanos, el Art. 17 apartado 1 de la Ley General de Salud y los articulos
séptimo y doceavo del Reglamento Interior del Consejo de Salubridad General en
materia de investigacion en seres humanos, se basa el presente estudio de
investigacion considerandose en fase 0, es decir de bajo riesgo, asi mismo para
evitar caer en complicaciones éticas se solicitd el consentimiento informado de los

cuidadores participantes (anexo 2).
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RESULTADOS
Se estudiaron a 48 cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer durante

el periodo de febrero a abril del 2010.
Gréfico 1.

DISTRIBUCION POR GENERO

-
Ji =

-
gs
4

Predominio de 40 mujeres (83.34%) contra 8 hombres (16.7%).
Gréfico 2.

EDAD

En cuanto a la edad el promedio fue de 40-54 afios con una media de 47.5, moda
de 47, una mediana de 46 y un rango de 42.
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Gréfico 3.

ESTADO CIVIL

VIUDO

2

DIVORCIADO

SOLTERO

Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes
N:48

Estado civil se encontré con un marcado predominio de casados.

Grafico 4.

ESCOLARIDAD

PROFESIONISTA

PREPARATORIA

SECUNDARIA

PRIMARIA

6 8 10 12 14 16

FRECUENCIAS

Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes
N:48

Es el nivel profesionista con 16 de los encuestados (profesionistas 33.3%), 14 con
preparatoria terminada (29.2%), 14 con secundaria terminada (29.2%) y solo 4 con

algun grado de primaria (8.3%).
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Gréfico 5.
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HOGAR EMPLEADO COMERCIANTE JUBILADO SIN OCUPACION

Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes
N:48

En cuanto a la ocupacion, el 60.4% refirio ser empleado, el 12.5% al hogar, 10.4 %

se refiere sin ocupacién, comerciante y jubilado con el 8.3% cada uno.

Gréafico 6.

PARENTESCO DEL CUIDADOR

58.3%
CONOCIDO O AMIGO

16.7%
FAMILIAR

CONYUGE

22.9%

Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes
N:48

El cuestion al parentesco predominaron conocidos y amigos 28 (58.3%), hijos 11
(22.9%), familiar 8 (16.7%) y conyuge 1 (2.1%).
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Gréafico 7.

TIEMPO EN EL CUIDADO
DEL ENFERMO

79.2%

14.6%

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\‘ =
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Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes
= . N:48

De 1 a 5 afos es el tiempo que predomina en el cuidado de pacientes

Gréfico 8.

. HORAS QUE DEDICA EL CUIDADOR

100 12.5%

20
18.8%

80

70

60

50

40

30

20

10

O1-6 horas @7-12horas ®>13 horas Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes
N:48

En cuanto a horas/dia el 68.8% le dedica al enfermo de 1 a 6 horas diarias, el
18.8% de 7 a 12 horas y mas de 13 horas el 12.5% de los cuidadores.

43



Gréfico 9.

RAZONES PARA EL CUIDADO DEL ENFERMO

31.3%

AFECTO
DEBER MORAL OBLIGADO

Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes N:48

Razones por la cual cuida al paciente; el 62.5% expresaron que lo hacen por
afecto, el 31.3% por un deber moral y el 6.3% lo hace por obligacion.

Grafico 10.

uente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes

Estado de salud (del cuidador); el 60.4% lo considero regular, el 37.5% como

bueno y solo el 2.1% lo considero malo.
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Gréfico 11.

GRADO DE MALESTAR EN SITUACIONES ESTRESANTES
60.4
SENTIMIENTO DE PERDIDA 45.9 ’
v
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INQUIETUD ’ 39.6
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Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes N:48

Grafico 12.

GRADO DE MALESTAR EN SITUACIONES ESTRESANTES

DIFICULTAD EN COMUNICACION

ANSIEDAD

SIN LIBERTAD

FASTIDIAR

RECONOCIMIENTO DE PROBLEMA

RESPUESTAINADECUADA

TRISTEZA

RECONOCIMIENTO

Fuente: Inventario Situaciones Potencialmente Estresantes N:48

Grafico 11 y 12. Las situaciones estresantes que mostraron bastante y mucho malestar
fueron: 1.Ver al paciente apatico (43,8%), 2.No controlar esfinteres (43.7%), 3. Olvido de
alimento y aseo personal (45.9%), 4. Sensacion de soledad (35.4%), 5. Sentimiento de
que toda su vida gira en torno del enfermo y libertad para realizar las cosas que desea
(37.5%), 6. Observar como la enfermedad de Alzheimer implica un deterioro progresivo en
donde el paciente pierde sus capacidades, convirtiéndose en una persona distinta de la

gque conocia; despertando un sentimiento de perdida de un ser amado (60.4%).
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DISCUSION

El cuidado de las personas mayores en el medio familiar supone una serie de
cambios personales, sociales y econémicos que se conocen como consecuencias

o efectos del cuidado.?’

La esperanza de vida de la poblacion aumenta y con ella la incidencia de
patologias neuroldgicas asociadas a demencia en especial el Alzheimer, que
antiguamente no se consideraban y cuyo impacto sanitario genera problemas
asistenciales. Indudablemente la demencia es una de estas complicaciones, ya

gue es la primera causa de incapacidad del adulto mayor.

En relacion con el perfil demogréfico de los cuidadores, 83.3% pertenecieron al
género femenino, resultado similar al reportado por la mayoria de los autores,
quienes lo refieren desde 60 hasta 87.4%.*** Las edades de los cuidadores de
pacientes con EA estan entre los 40 y 54 afios, con una media de 47.5 afios, dato

ligeramente inferior a lo reportado por Gonzélez y col.**

(55 afos), Rubio y su
grupo*® (57 afios) y Moral y su equipo®’ (58.7 afios). En cuestion al parentesco del
cuidador, el 58.3% de la poblacion resulté ser conocido o amigo y solo el 22.9%
hijas o hijos del enfermo o paciente. El cual difiere con los resultados expresados
por Gonzalez* y su grupo mencionan que 24% corresponde a hijas cuidadoras,

.* refieren 47.3% y Gold y col.* sefialan 71% del mismo parentesco.

Garzény co
Con respecto al estado civil, el porcentaje mas alto corresponde a los casados

(60.4%) y en menor proporcion a los solteros (27.1%).

El nivel de escolaridad de los cuidadores de pacientes con EA es, en proporcion

descendente, profesional (33.3), preparatoria (29.2), secundaria (29.2) y primaria

(8.3), es de destacar que un poco mas del 60% han cursado un grado mayor al de

la secundaria.
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El porcentaje de las diferentes actividades laborales de los cuidadores de
pacientes con EA es empleado 60.4%, hogar 12.5%, sin ocupacion 10.4%,

comerciante 8.3% Yy jubilado o pensionado 8.3% respectivamente.

Asimismo, encontramos que en cuanto al tiempo que tienen cuidando al
enfermo el porcentaje mas alto fue de 1 a 5 afios con el 79.2% y en menor

proporcion el de 11 a 15 afios con el 2.1%.

Acerca del perfil fisico del cuidador, el 60.4% definié su estado de salud como
regular. Gonzalez y su grupo* mencionan 26% de cuidadores sanos; en

|.44

contraste, Lucas y su equipo® refieren 75.2%. Gonzélez y co ubican a las

enfermedades fisicas como las mas comunes (45%).

Dentro de las razones de ser cuidador, el 62.5% refirid6 hacerlo por afecto, el
31.3% refiri6 hacerlo por deber moral y sélo el 6.3% por obligacién. Dichos
resultados contrastan con Gonzéalez y col.:** 50% de sus cuidadores lo hacen por

obligacion y 24% por deber moral.
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CONCLUSIONES

El perfil del cuidador no difiere con los resultados de otros reportes. En la
poblacion de este estudio, el perfil del cuidador tiene las siguientes caracteristicas
importantes: la mayoria son mujeres, personas casadas, profesionistas y
empleadas, conocida o amiga del paciente o enfermo. Generalmente los
cuidadores cursan con afectaciones fisicas, cronico-degenerativas o sintomas
psicosomaticos que pueden exacerbarse al desempefar la funcion de cuidador,
porque no se prevé oportunamente las situaciones estresantes y de sobrecarga. El
meédico familiar debe identificar y orientar al cuidador a reconocer los posibles
sintomas para prevenir o disminuir las situaciones estresantes o de sobrecarga.
También debe invitarlos a la basqueda de apoyo por parte de otros cuidadores
informales o formales, y la incorporacion a grupos de apoyo y de autoayuda con la

finalidad de mejorar su calidad de vida.

El médico familiar debe identificar y diferenciar la enfermedad de Alzheimer para
brindar un buen diagnéstico, estudio y tratamiento precoz, y no ignorar o
subdiagnosticar el padecimiento, para brindar una atencién integral en las
unidades de primer contacto, mejorando la calidad asistencial en este grupo de
edad que va en aumento en nuestra poblacion, ya que la demencia tipo Alzheimer
es la primera causa de incapacidad en el adulto mayor. Es prioritario identificar los
factores de riesgo en nuestra poblacién en relaciéon con este tipo de demencia,
para lograr una atencion asistencial integral y multidisciplinaria, asi como la

educacién del cuidador y de la familia.
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Cronograma de actividades (grafico de Gantt)

ANO 2009-2010
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ANEXO |
I.S.P.E.

(Inventario de Situaciones Potencialmente Estresantes) 2’

A continuacion se plantean una serie de situaciones a las que frecuentemente se
enfrentan los cuidadores de enfermos de Alzheimer. En su caso algunas de estas
puede que estén presentes, y otras puede que no. A medida que le vaya
planteando cada una de ellas quiero que me diga si en la actualidad esta presente

y si le produce algun malestar. De ser asi, en que grado:
0= No presente/nada de malestar

1= Algo de malestar

2= Bastante malestar

3= Mucho malestar

1.- ¢No lo reconoce el enfermo a usted o a otros seres queridos?

2.- ¢Le repite continuamente las mismas cosas?, ¢Le hace la misma pregunta

repetidamente?

3.- ¢ Se desorienta el enfermo en lugares conocidos 0 poco conocidos, y no sabe

el mes dia u hora en que estamos?

4.- ¢ Siente que no puede comunicarse con el enfermo como antes?

5.- ¢ El enfermo reconoce que tiene algun tipo de problema, por ejemplo, fallos de
memoria, o por el contrario dice que no le ocurre nada, que son los demas los

responsables de todo lo malo que le pasa?

6.- ¢ Hay momentos en que el enfermo se muestra alterado, inquieto o irritable?
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7.- ¢Hay momentos en que el enfermo se muestra apético, aislado, sin ganas de

hacer nada?

8.- ¢ El enfermo ha dejado de controlar sus esfinteres?

9.- ¢El enfermo le plantea problemas a la hora de comer (Ej. tirar la comida, no
querer comer, no le gusta la comida, etc.) o a la hora de asearse (no dejar que el

cuidador lo asee, tener que estar pendiente de el para que lo haga)?

10.- ¢ Tiene la sensacién de que a veces el enfermo hace las cosas por fastidiar,
deliberadamente, como siendo en parte consciente, sobre todo en cosas que
realmente fastidian al cuidador (Ej. Cuando ve que va a salir el enfermo le dice
que le duele algo), interpretandolo usted como que lo hace para que no salga a la
calle y fastidiarlo?

11.- ;Tiene la sensacion de no tener a nadie a quien le pueda contar como se

siente, con quien pueda descargarse emocionalmente?

12.- Hay ocasiones en el cuidado del enfermo en que se plantean situaciones que
igual no sabe o0 que no puede resolver en ese momento. ¢Le genera esto

sentimientos de ansiedad, frustracién o impotencia?

13.- Hay momentos en el cuidado del enfermo en que, como consecuencia de un
estado alterado, pueda responder ante el enfermo de un modo inadecuado, por
ejemplo gritandole, golpeandole, muecas de enojo, etc. ¢Se siente culpable
porque a veces se deja llevar por sus emociones y reacciones con el enfermo de

un modo inadecuado?

14.- ¢ Se siente triste, sin ganas de hacer nada y sin ilusion?
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15.- ¢ Siente que toda su vida gira en torno al cuidado del enfermo y que no tiene
libertad para hacer cosas que le gustaria hacer?

16.- La enfermedad de Alzheimer implica un deterioro progresivo, en la que va
viendo como el enfermo va perdiendo poco a poco capacidades, convirtiéndose en
una persona distinta de la que conocia, sintiendo como si le fuera perdiendo.

¢, Tiene estos sentimientos de perdida de un ser amado?
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO [ N
FACULTAD DE MEDICINA @

DEPARTAMENTO DE MEDICINA FAMILIAR le
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo habiendo sido

informado por el Dr. José Antonio Velazquez Téllez, sobre el tema de
investigacion, “Situaciones estresantes en cuidadores con enfermos de
Alzheimer en la AIP.AEE.S. A.C. en la ciudad de San Luis Potosi.” Los
motivos y las implicaciones en aplicacion de un cuestionario, ademas de la
confidencialidad de la informacién vertida en el mismo, doy mi pleno
consentimiento para la realizacion de la encuesta en cuestion, estando de acuerdo
con el uso que se le dara a la informacién vertida en el documento, aclarando que
en cualquier momento de la aplicacion del mismo, decido no participar, quede

anulado el documento, liberandome de toda responsabilidad para el presente

estudio.
ENCUESTADO TESTIGO
Nombre y firma Nombre y firma
ENCUESTADOR

Nombre y firma

Fecha:

Anexo 2
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
RESIDENCIA DE LA ESPECIALIDAD EN MEDICINA FAMLIAR
ESTUDIO DE INVESTIGACION
Cuestionario del perfil del cuidador

Perfil demografico del cuidador Anexo 3
1. ¢ Cuél es su género?
a) Masculino b) Femenino
2. ¢ Que edad tiene usted?
a) Hasta 40 afios b) 40 a 54 afos c) 55 en adelante
3. ¢ Cual es su estado civil?
a) Casado b) Soltero c) Viudo d) Divorciado
4. ¢ Cual es su nivel maximo de estudios? El ultimo grado que curso...
a) Primaria  b) Secundaria c) Preparatoria o Técnico  d) Profesionista
5. ¢ A que se dedica?
a) Hogar b) Empleado c) Comerciante d) Jubilado/Pensionado €) Sin ocupacién
6. ¢ Que parentesco tiene con la persona que cuida?
a) Hijo/a b) Cényuge o pareja c) Familiar d) Conocido o amigo
7. ¢, Cuanto tiempo tiene proporcionandole cuidados?
a) 1 a5 afios b) 6 a 10 afios c) 11 a 15 afios d) 16 o mas afos
8. ¢, Cuantas horas al dia dedica a los cuidados?
a) 1 a 6 horas b) 7 a 12 horas c) 13 o mas
9. ¢ Cuales son sus razones para ser cuidador?
a) Obligacion b) Deber moral c) Afecto
10. ¢Usted como cuidador cdémo considera su estado de salud?
a) Bueno b) Malo c) Regular
11. ¢ El enfermo es derechohabiente de?
a) IMSS b) ISSSTE c) SSA d) SEDENA e) OTRO especifique
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