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RESUMEN

El cuidado de una persona mayor es muy complejo debido a las diferentes
atenciones que el adulto necesita, la medicacion, la alimentacién y el aseo
personal son algunas de las atenciones basicas que el adulto mayor requiere para
poder llevar una calidad de vida decente. También se tiene que tomar en cuenta si
el adulto mayor posee algun tipo de enfermedad ya que si es esto es afirmativo,
sus cuidados deben ser mas Optimos y rigurosos.

De la misma manera, asi como la salud del paciente es importante, también
lo es la salud del cuidador pero, en algunos casos esta salud pasa a segundo
plano tanto para el mismo cuidador como para las personas en general y esto es
debido a que el cuidador, cominmente, deja de lado sus necesidades personales
para poder estar pendiente de su paciente, provocando un desajuste en su vida
personal y profesional, lo cual, en ocasiones, desencadena una sobrecarga de

trabajo afectando su calidad de vida.

Asimismo, la edad del cuidador es un punto muy importante a tratar puesto
qgue los intereses que tiene una persona joven son muy diferentes a los de una
persona mayor. Usualmente, los jévenes se preocupan un poco mas en sus
actividades sociales, pasar tiempo con sus amistades o pareja y su trabajo lo
visualizan como una actividad que les genera una ganancia econémica mas que el
hecho de verlo como una oportunidad de experiencia a futuro para un trabajo
formal, a diferencia de una persona mayor que es mas responsable y tiene como

prioridad su trabajo mas que socializar con sus amigos.
Palabras clave:

Cuidador, Paciente, Calidad de vida, Salud, Sobrecarga, Edad.



ABSTRACT

The care of an elderly person is very complex due to the different attention
that the adult needs, medication, food and personal hygiene are some of the basic
care that the older adult requires in order to lead a decent quality of life. It also has
to be taken into account if the older adult has some type of disease since if this is

affirmative, their care must be more optimal and rigorous.

In the same way, as well as the patient's health is important, so is the health
of the caregiver but, in some cases this health goes to the background both for the
same caregiver and for people in general and this is because the Caregiver,
commonly, neglects his personal needs to be able to be aware of his patient,
causing a mismatch in his personal and professional life, which, sometimes,

triggers a work overload affecting his quality of life.

Likewise, the caregiver's age is a very important point to discuss since the
interests of a young person are very different from those of an older person.
Usually, young people care a little more about their social activities, spend time
with their friends or partners and their work visualize it as an activity that generates
an economic gain rather than seeing it as an opportunity for future experience for a
formal work, unlike an older person who is more responsible and has as a priority

his work rather than socializing with his friends.
Keywords:

Caregiver, Patient, Quality of life, Health, Overload, Age



INTRODUCCION

El adulto mayor en nuestra época, ha perdido su significado social, ya que
desde antes a los ancianos o mas viejos de las tribus eran los jerarcas, aquellos
gue eran consultados para la toma de decisiones que beneficiarian a todo el

pueblo o comunidad.

A lo largo de la historia, los adultos mayores han sido un nUmero menor que
los jévenes y mucho menor que los nifios, esto ha ocasionado que se conviertan
en los de mayor experiencia de la vida, por lo tanto, suelen ser aquellos que logran

la sabiduria necesaria en las familias.

El adulto mayor se enfrenta a una enorme cantidad de cambios tanto a nivel
fisico como emocional. La pérdida de facultades y falta de independencia y
autonomia son las principales causas de un bajo estado de animo en la tercera
edad.

Mantenerse activo (siempre tomando en cuenta sus posibilidades) en el area
fisica, mental y emocional, permite que el adulto mayor contine haciendo uso de
sus facultades y por ende pueda de cierta manera evitar un deterioro prematuro
gue podria presentarse por falta de estimulacion de alguna de las areas

mencionadas anteriormente.

El adulto mayor debe ser evaluado a nivel fisico y mental periédicamente
para poder bridarle atencién especifica segun sus necesidades. Es comun en la
tercera edad la aparicion de demencias y es vital tener una vision clara sobre las
mismas y su trato. Por otro lado, es de suma importancia que el familiar o cuidador
no solamente este informado sobre las caracteristicas principales de la persona en
la tercera edad para asi brindar un cuidado integral, si no, también que sepa
balancear el cuidado de esta persona y la reserva de espacios personales que no

permitan que descuide su propia vida.

Xl



En el proyecto que se presenta a continuacion se muestran las diferentes
etapas por las que atraviesan los cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas neurodegenerativas en asilos y sus afectaciones en la calidad de vida de
estos. De la misma manera, se vera en esta tesis de qué manera las
enfermedades cronicas neurodegenerativas afectan a las personas y a nuestro

pais.

Las enfermedades cronicas son un problema de salud publica debido a su
creciente aumento y al impacto negativo que generan en el bienestar de las
personas que las padecen, como también en su grupo familiar. Las implicaciones
que generan a nivel sistémico en los pacientes causan limitaciones y dependencia
de otras personas para realizar actividades de la vida cotidiana, esta situacién
afecta la calidad de vida de quienes los rodean y especialmente de quienes les
brindan cuidado, producto de la carga fisica y emocional que representa dicha

tarea.

Los cuidadores primarios son las personas que brindan apoyo fisico,
emocional, econémico, etcétera, a la persona afectada y pueden tener diversas
responsabilidades diarias o segun se necesiten. Estos cuidadores a menudo
suelen ser los familiares, quienes de la noche a la mafiana deben batallar con los
diversos problemas que presenta la enfermedad de su familiar. También estan
aguellas personas gue tienen la formacién adecuada y reciben una remuneracion

por el trabajo que realizan, por ejemplo, las enfermeras.

La estructura de esta tesis estd compuesta por cinco capitulos: en el primer
capitulo se muestra el problema a analizar siendo ésta la afectacion en la calidad
de vida del cuidador de pacientes con algun tipo de enfermedad crénico
neurodegenerativa, donde se mencionan las diferencias entre un cuidador familiar
y uno de formacion, las desventajas sociales de ambas partes y la solvencia
econdémica que se obtiene al cuidar a una persona. De la misma manera se
muestra la pregunta de investigacion, preguntas subsidiarias, objetivos generales

y especificos, hipotesis, planteamiento del problema vy la justificacion.
Xl



De igual manera, se observa en este primer capitulo que uno de los
principales motivadores para la generacion de la investigacion, fue la diferencia
gue se puede encontrar entre las posibles afectaciones que se adquieren por el

hecho de cuidar a personas con algun tipo de enfermedad neurodegenerativa.

Con base en lo anterior, al estar revisando material bibliogréfico, asi como
datos sobre las enfermedades neurodegenerativas, se puede percatar que no
existen datos bastos sobre los efectos que sufren los cuidadores respecto a la
atencion que les brindan a los pacientes con dichas afectaciones. Esto complica la
investigacion, debido a la poca informacién obtenida, lo que si se encontré es una
propuesta donde los cuidadores se convertian en segundos pacientes de los

mismos enfermos.

Dato que alarmo y detonoé el andlisis para estos cuidadores, donde se busca
descubrir su propio estado de salud mental, psicologica, emocional y fisica, esto

se convertira en estilo de vida de los cuidadores.

En el segundo capitulo se hace una breve descripcion sobre la demencia,
sus diferentes etapas y su clasificacion. Asi mismo, se hace mencién de las
enfermedades cronicas y neurodegenerativas y su impacto en nuestro pais
haciendo hincapié en las enfermedades més frecuentes en México. También se
menciona como es la calidad de vida de las personas con estas enfermedades y

cémo mejorarla.

Dentro de este capitulo donde se encontrard la propuesta tedrica que soporta
dicha investigacion, ademas del analisis del Manual Diagnéstico Estadistico de
Trastornos Mentales (DMS-TR) desde la version IV, hasta la nueva versibn DSM-
V. Cabe mencionar que en esta version se incorporé el término Trastorno
Neurocognitivo Leve, mismo que podria ser uno de los que los cuidadores podrian
estar sufriendo, asi como algunos otros que no necesariamente estén dentro de
este apartado, pero que también estan presentando. Por tal motivo, el verdadero

reto de esta investigacion es encontrar las diferencias sustanciales entre la
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patologia del cuidador y la que es provocada por el desgaste en su funcion al estar

en convivencia diaria con personas con enfermedades cronico degenerativas.

Otro de los cambios que fueron encontrados entre los manuales de las
versiones IV a la V, es que renombraron el capitulo donde se encuentran los
trastornos demenciales de “Delirium, demencia, trastornos amnésicos y otros
trastornos cognoscitivos” a “Trastornos cognitivos”, este cambio ocasion6 que se

ampliaran y reformularan las enfermedades que este apartado contenia.

De igual manera, se encontrardn datos estadisticos de las diferentes
patologias neurodegenerativas, por citar un caso que se encontré alarmante es
que la patologia denominada Demencia de Parkinson, paso a primer lugar en

México, superando a la Demencia de Alzheimer, en los ultimos afios.

Se localizaran en el tercer capitulo los cuidadores, dentro de este se veran
las diferencias entre cuidadores formales e informales y como afrontan el estrés
del cuidado. También se veran las diferentes etapas por las que pasa el cuidador y
como afecta su trabajo en su vida diaria, en esta parte se abordaron las
desventajas de ser cuidadores y como el cuidador se vuelve un segundo paciente

debido a la fuerte carga fisica, econdmica y social a la que se somete.

La calidad de vida de los cuidadores es un factor muy importante y varia
dependiendo de qué tipo de cuidador se esté hablando, no es lo mismo ser un
cuidador de tiempo completo a uno de medio tiempo, los periodos de cuidado
implican muchos tipos de desgaste de los cuales son mas perceptibles el desgaste

fisico y emocional.

Se toman en cuenta las diferentes actividades realizadas por los cuidadores
hacia los pacientes, como por ejemplo la asistencia en el aseo personal, desde
ayudarle a levantarse, bafarlo y cambiarlo hasta el cambio de pafales (de ser
necesario). Asimismo, la alimentacion del mismo es muy importante debido al tipo

de patologia que el paciente presente la comida va variando desde las porciones
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hasta el tipo de alimento. De igual manera se toma en cuenta la medicacion del

adulto mayor, haciendo hincapié en la rigidez de los horarios de administracion.

Del mismo modo se toman en cuenta las diferentes psicopatologias que el
cuidador puede adquirir como resultado de su labor, esto debido al exhausto
trabajo brindado, dejando de lado su propia salud y bienestar. En este capitulo
también se mencionan las jornadas laborales a las que se someten los

cuidadores.

En el cuarto capitulo se muestra la metodologia, en donde se describen los
dos instrumentos utilizados en esta investigacion, los cuales fueron la Escala de
Calidad de Vida Whoqol-Bref, administrada a pacientes y la Escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit (ZCBI), dirigida a los cuidadores.

Para esta investigacion se contd con una muestra de trece participantes en el
caso de los pacientes (siete mujeres y seis hombres) y ocho participantes en el

caso de los cuidadores (seis mujeres y dos hombres).

Los escenarios donde fueron aplicados los instrumentos fueron tres: la Casa
de cuidadores convalecientes S.A. de C.V., el Asilo de ancianos “La Gran Familia”
y el hogar de una pareja adulta. Los tres escenarios se encuentran en Cuautla,

Morelos.

De igual manera se describe el procedimiento de esta investigacion el cual
se indico la manera en la cual fueron aplicados los instrumentos, los diferentes
horarios y los permisos obtenidos de parte de la escuela y los directivos de los tres

escenarios.

Como quinto capitulo se encuentran los resultados de la presente
investigacién, estos mostraron el género de los cuidadores y los pacientes, asi
como sus edades. También se muestra la calidad de vida de los pacientes
obtenida de la Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref y la relevancia conseguida

entre el género masculino y femenino. Del mismo modo se hace una correlacion
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entre la calidad de vida media y la calidad de vida alta la cual mostré la existencia

de una mejor calidad de vida en las mujeres.

Ademas de esto, se muestran los resultados conseguidos de la Escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit. Estos resultados estan representados por dos
gréficas; la primera grafica indico los valores generales de la sobrecarga obtenida
por los cuidadores mostrando que existe mas sobrecarga en el género femenino
que en el masculino. La segunda grafica mostré el tipo de sobrecarga obtenido por

los géneros entrevistados.

Por dltimo, en las conclusiones se expresan las diferentes desventajas
existentes de ser cuidador, se explica como su calidad de vida se va deteriorando
debido al desgaste que estos reciben al realizar su trabajo y cdmo estos
padecimientos provocan que el cuidador se convierta en un segundo paciente y
por ende dificulte su labor profesional y personal. Se expone también el poco
aporte investigativo por parte de las autoridades de salud hacia estos segundos
pacientes.

XVI
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CAPITULO I. ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION
1.1 Planteamiento del problema

El problema a analizar en la investigacion es la afectacion en la calidad de
vida del cuidador de pacientes con algun tipo de enfermedad croénico
neurodegenerativa. Estas personas estan al cien por ciento al pendiente de sus
pacientes llegando a descuidar su vida personal y social e incluso llegan a

enfermarse debido al desgaste que incluye dicha tarea.

Existe una diferencia notable entre un cuidador con lazos familiares y un
cuidador por oficio. Estas diferencias afectan distintas areas como las afectivas,

sociales, econémicas y de salud.

Los cuidadores con lazos familiares suelen tener afectaciones mayores a las
de un cuidador por oficio, por ejemplo, en el area afectiva, los familiares suelen
sentirse culpables frente a la enfermedad, sienten miedo y desesperacion por el
hecho de no saber cual fue la razon de este padecimiento, mientras que el

cuidador por oficio lo percibe de una manera profesional y natural.

Socialmente, la mayoria de cuidadores por oficio manejan un horario de
trabajo el cual, les permite tener tiempo para distintas actividades personales, por
otra parte, el cuidador familiar tiene la tarea de ver por su paciente a tiempo
completo, dejando de lado sus actividades sociales e incluso hasta pierden o

dejan sus trabajos.

Al hablar de la parte econdémica la diferencia entre ambos tipos de
cuidadores es mas notable que las areas anteriores ya que el cuidador familiar
tiene por obligacién que pagar todo lo que su paciente necesite, medicamento,
atencion secundaria, lugares de apoyo, entre otros. Este tipo de gastos no los
suele cubrir un cuidador por oficio, ya que, como se mencion6 anteriormente, los

gastos los solventan los familiares y/o tutores.

18



1.2 Pregunta de investigacion

¢ Existe una relacion entre la sobrecarga en los cuidadores y la calidad de

vida en pacientes con enfermedades cronicas neurodegenerativas?
1.3 Preguntas subsidiarias

1. ¢Coémo se afecta la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas neurodegenerativas?

2. ¢Qué impacto tiene la sobrecarga de los cuidadores sobre la calidad de
vida de los pacientes con enfermedades cronicas neurodegenerativas?

3. ¢Qué diferencias existen entre un cuidador que es familiar del paciente y un

cuidador que no lo es?
1.4 Objetivo General

Analizar si existe una asociacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador
primario del paciente con enfermedades cronico neurodegenerativas y su calidad

de vida.
1.4.1 Objetivos especificos

1. Identificar los factores psicolégicos que se alteran en los cuidadores de
pacientes con enfermedades cronico neurodegenerativas.

2. ldentificar si existen diferencias en la calidad de vida entre los cuidadores
que tienen a su cargo un solo paciente y los que cuidan a mas de uno.

3. Reconocer las diferencias entre un cuidador familiar y un cuidador

profesional.
1.5 Hipotesis

H. Investigacion:
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La calidad de vida del cuidador de pacientes con enfermedad cronico

neurodegenerativa es mayor que la del paciente mismo.
H. Nula:

La calidad de vida del cuidador de pacientes con algun tipo de enfermedad

cronico neurodegenerativa es igual o menor que la del paciente mismo.
1.6 Justificacion

Es un hecho que cada vez va incrementando el nUmero de personas con
algun tipo de demencia, se estima que actualmente existen mas de 100 tipos,
entre las cuales se destacan el Alzheimer, Parkinson, Huntington y la esclerosis
lateral amiotréfica. Dichas enfermedades son muy costosas a nivel social,
econdémico y de salud (IMSS, 2017).

En el afio 2011, se calculé que a nivel mundial 35.600 millones de personas
vivian con demencia y se estima que esta cifra se duplicara cada 20 afios, dejando
65.7 millones de casos en 2030 y 115.4 millones en 2050, hoy en dia el costo de
estas enfermedades es de 604 mil millones de ddlares estadounidenses al afio,
con la diferencia de que los gastos se incrementan mas rapido que la enfermedad
misma (OMS, 2013).

Tan solo en México existen 60 mil adultos mayores que la padecen algun tipo
de demencia, registrandose un nuevo caso cada cuatro segundos (Pérez, 2016).
Estudios basados en la Encuesta Nacional de Salud y Envejecimiento en México
(ENASEM) estiman que 4% de los adultos mayores mexicanos padecen demencia

y el 7% padecen alguna forma de deterioro cognoscitivo (Carrizales et al., 2014).

Los costos de estas enfermedades neurodegenerativas en nuestro pais son
de 200 mil millones de pesos, para el afio 2050 los costos se maximizaran y seran
de 1 billén de pesos anuales (Pérez, 2016), lo cual causa un problema mucho

mayor que la enfermedad misma. En Morelos méas de 31 mil personas sufren de
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este tipo de enfermedad, haciendo del Alzheimer la principal causa de muerte

entre estas.

En cuanto a los cuidadores, de acuerdo con la Encuesta Nacional de
Ocupacion y Empleo (ENOE), al tercer trimestre de 2016 son aproximadamente
286 mil los ocupados en el cuidado de personas dependientes en México. La edad
promedio de los cuidadores es de 37.6 afios y es una funcién predominantemente
femenina, ya que 97 de cada 100 que la ejercen son mujeres. Al mismo tiempo se
revel6 que de cada 100 de estos ocupados, 38 se desempefan en

establecimientos y 62 en viviendas particulares.

Respecto a su situacion conyugal, 44.5% tienen una relacion marital, ya sea
que estén casados (matrimonio) 0 que vivan con su pareja en union libre
(concubinato); 36.4% son solteros y 19.1% estan desunidos (divorciados,

separados o viudos).

La proporcion de estos cuidadores a nivel nacional es de 0.5% con respecto
al total de ocupados. Se distribuyen por toda la geografia nacional, especialmente
en siete entidades (Baja California, Ciudad de México, México, Jalisco, Nuevo
Ledn, Sonora y Tamaulipas) que en conjunto concentran 42.9% del total de estos

trabajadores en el pais.

La distribucién porcentual de la poblacibn ocupada en Morelos como
cuidadora de personas dependientes por entidad federativa era de 1.6, esto

ubicaba a Morelos en el nimero 25 de 32 estados.

El cuidado de una persona con demencia puede tener un efecto negativo en
la salud fisica, psicologica del cuidador, en su expectativa, calidad de vida y en su

seguridad econdémica

Cuando se aborda el tema de demencia lo primero que se piensa es en la
persona que padece dicha enfermedad y se deja en segundo plano a las personas

gue también sufren junto con los pacientes: los cuidadores. En esta investigacion
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se discutiran las diferentes situaciones que afrontan los cuidadores de pacientes
con enfermedades crénicas neurodegenerativas, en asilos y en casas del estado

de Morelos.
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CAPITULO Ill. MARCO TEORICO

2.1 La Demencia

La demencia constituye un deterioro progresivo de las capacidades
cognitivas, lo cual provoca que las personas que padecen esta enfermedad no
puedan desarrollar una vida auténoma, perdiendo asi su independencia y
finalmente requiriendo de una ayuda constante y supervision de otras personas

(Pefa-Casanova, 2012).

Esta enfermedad afecta a cada persona de manera diferente, esto
dependiendo del impacto de la enfermedad y de la personalidad del sujeto antes
de empezar a padecerla (Rivera, 2018). Los signos y sintomas relacionados con la

demencia se dividen en tres etapas.

La primera etapa suele pasar inadvertida con frecuencia ya que para las
personas del circulo social del paciente esto es “normal”’ para las personas
mayores. Dicha etapa incluye sintomas como tendencia al olvido, pérdida de la
nocion del tiempo y desubicacion espacial, incluso en lugares conocidos por la

persona.

En la segunda etapa, la etapa intermedia, los sintomas se vuelven mas
evidentes y comienzan a limitar al paciente. En esta etapa la persona con la
enfermedad empieza a olvidar acontecimientos recientes, asi como los nombres
de las personas, sufren cambios de comportamiento y la ayuda con el aseo y
cuidado personal se hace presente.

En la ultima etapa de la enfermedad, la etapa tardia, la dependencia y la
inactividad son casi totales, esto quiere decir que las alteraciones de la memoria
son graves y los sintomas y signos fisicos se hacen mas evidentes (Rivera, 2018),
esto incluye la dificultad para reconocer a familiares y amigos, asi como dificultad

para caminar, desorientacion en el tiempo y espacio total y las alteraciones de
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comportamiento pueden agravarse causando agresiones a personas que estan al

cuidado de los pacientes.

Las demencias se clasifican como globales y localizadas. En las globales se
encuentra la demencia vascular, la cual se caracteriza por provocar la pérdida de
la memoria en los adultos de edad avanzada, especialmente en aquellos con
riesgo elevado de derrame cerebral debido a obesidad o diabetes (Boccazzi,
2012).

Por otro lado, las demencias localizadas se dividen en dos: corticales y
subcorticales. Dentro de las demencias corticales se encuentran enfermedades
tales como enfermedad de Alzheimer, enfermedad de Pick, enfermedad de
Creutzfeldt-Jacob, Esclerosis multiple y la demencia por cuerpos de Lewy. Estas
se caracterizan por la presencia del sindrome afasico, apraxico y agndésico,
mientras que en las subcorticales se encuentran la enfermedad de Parkinson y
Huntington, las cuales se representan por sindromes extra piramidales, la
disminucion de la motivacion y el enlentecimiento de las funciones superiores son

sus principales sintomas (Boccazzi, 2012).

Actualmente no existe ningun tratamiento que pueda curar las enfermedades
neurodegenerativas 0 revertir su progresion, sin embargo, existen numerosas
intervenciones que se pueden ofrecer para apoyar y mejorar la vida de las
personas con demencia, sus cuidadores y familias. Estas intervenciones permiten
optimizar la salud fisica, la cognicion, la actividad y el bienestar de las personas

con demencia y proporcionan informacion y apoyo a largo plazo a los cuidadores.

2.2 Enfermedades neurodegenerativas comunes

Hoy en dia se puede decir que nuestro pais necesita invertir mas en salud y
en educacién sanitaria, esto debido al aumento acelerado de enfermedades
neurodegenerativas en la poblacion. Estas enfermedades no tienen cura, lo cual
hace alarmante pensar que algun ser querido pueda padecerla y no saber como

actuar ante dicha situacion.
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En la actualidad, en México hay més individuos mayores de sesenta afios
gue nilos menores de cinco, esto fue comprobado por las proyecciones de la
poblacion mexicana realizadas por el Dr. Ham Chande y el Dr. Gonzélez en el
2013. Estos datos hacen que las enfermedades neurodegenerativas comiencen a
tener un problema de salud importante, pues en 50 afios la mayoria de la
poblacion del pais seran adultos mayores. La enfermedad de Parkinson, por
ejemplo, incrementa su frecuencia luego de los 65 afios de edad, y cada 5 afios
crece la presencia del padecimiento; en cuanto a la enfermedad de Alzheimer, el
45 por ciento de la poblacion padece este problema después de los 85 afios de
edad (Rodriguez, 2015).

En el aflo 2017 en el municipio de Tlaltetela, Veracruz se comenzé a
desarrollar el proyecto del primer Centro de Atencién Integral de Enfermedades
Neurodegenerativas en México y que en su primera etapa contempla un centro de
rehabilitacion y posteriormente, un centro de investigacion y albergue para
pacientes en donde se atenderan ademas a pacientes de otras enfermedades

como Parkinson y esclerosis multiple (Hannan, 2017).

La prevalencia de sindrome demencial en América Latina y el Caribe es
realmente alta, entre 6.0 y 6.5 por cada 100 adultos de sesenta afios y mas, con
un estimado de crecimiento en el nimero de personas con demencia entre el 2001
y el 2040 del 77% en los paises del cono sur americano (Argentina y Chile) y de
134% a 146% de incremento en el resto de América Latina, por lo que

sobrepasara al de cualquier otra regién del mundo (Jara, 2018).

En los pérrafos siguientes se describen las principales caracteristicas clinicas

de las enfermedades neurodegenerativas mas comunes.

2.2.1 Enfermedad de Alzheimer (EA)

La enfermedad de Alzheimer es una patologia neurodegenerativa cerebral
progresiva e irreversible, el deterioro es progresivo y gradual, actualmente se

desconoce la causa y no se sabe como detener su progresion ni como curarla.
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Dicha enfermedad se caracteriza por el deterioro de la capacidad del sujeto para
controlar sus emociones, desenvolverse a su entorno, y, principalmente a la
pérdida de memoria. Esta enfermedad afecta a personas de sesenta y cinco afios

en adelante.

Los signos y sintomas de la enfermedad de Alzheimer pueden incluir
cambios en la personalidad, deterioro en la capacidad de movimiento o al caminar,
dificultad para comunicarse, presentar un bajo nivel de energia, pérdida de
memoria, cambios repentinos de estado de &nimo, problemas de atencion y
orientacion e incapacidad de resolver operaciones aritméticas sencillas (Segura y
Quiroz, 2016).

La enfermedad de Alzheimer se divide en tres etapas: etapa leve, moderada

y grave.

Etapa leve: Al principio de su afeccion, las personas con la enfermedad de
Alzheimer pueden ser lentos en su habla y su comprensién, experimentar cambios
leves de pérdida de memoria y de su estado de animo y tener dificultad para
aprender cosas nuevas. Asimismo, pueden perder energia y espontaneidad,
aunqgue los demas no lo puedan notar, pierden el hilo del pensamiento a mitad de

frase.

Al ser la primera etapa, aun pueden realizar actividades béasicas en forma

independiente, pero tal vez necesiten ayuda con las tareas mas complicadas.

Etapa moderada: En esta etapa, la persona comienza a ser incapacitada por
la enfermedad, esto debido a que las personas con Alzheimer comienzan a tener
dificultad para reconocer la fecha, la hora y el lugar, pueden inventar nuevas
palabras a medida que pierden su vocabulario viejo y se les complica reconocer

rostros familiares antes conocidos.

Etapa grave: En esta etapa final, los pacientes de Alzheimer se vuelven cada

vez menos receptivos, pierden la capacidad de masticar y tragar alimentos, la
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mayoria de los pacientes quedan postrados en cama y se vuelven vulnerables a la
neumonia y otras enfermedades, pierden el control corporal y necesitan atencion
constante y por desgracia ya no logran reconocer a nadie, aun siendo familiares
(Segura, 2016).

Las etapas de diagndstico clinico y sus sintomas incluyen un deterioro
cognitivo leve (DCL) debido a la enfermedad de Alzheimer o efecto prodromico.
Las personas con DCL tienen problemas de memoria, pero son capaces de
realizar actividades rutinarias. EI DCL a menudo conduce a la enfermedad de

Alzheimer, pero no todos los pacientes con DCL desarrollaran Alzheimer.

El deterioro cognitivo leve esta frecuentemente asociado a la edad, hasta el
punto de que lo presentan el 30% de las personas mayores de 65 afios, sin que
haya diferencias entre hombres y mujeres, y aumenta con el rango de edad.
También es mas frecuente en personas mayores institucionalizadas y en zonas
rurales (Sanchez R., 2014).

La diferencia fundamental entre el deterioro cognitivo leve y la demencia es
qgue el primero afecta de forma exclusiva a la memoria, mientras que la demencia
compromete también otras funciones cerebrales, asi como las habilidades para

desarrollar las actividades normales de la vida diaria (Sanchez R., 2014).

Los sintomas pueden incluir problemas de memoria, que los demas perciben,

cambios en el estado de animo como depresién, ansiedad, irritabilidad o apatia.

Como ya se habia mencionado anteriormente esta enfermedad no tiene cura,
sin embargo, es importante buscar atenciéon médica temprana si es posible. En
primer lugar, el médico puede descartar otras causas posibles de la pérdida de
memoria que requieren su propio tratamiento, dichas causas pueden incluir otra
condicion progresiva, interacciones entre medicamentos o infecciones (Quiroz,
2016).
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2.2.2 Enfermedad de Parkinson (EP)

La enfermedad de Parkinson se caracteriza por problemas motores diversos
como temblor en reposo, lentitud en los movimientos voluntarios, dificultad de
pronunciaciéon al hablar o debilidad muscular (Erbach, 2013). Actualmente
tampoco existe cura definitiva, aunque si existe un tratamiento mdultiple que

combine farmacologia y fisioterapia para minimizar el impacto en los pacientes.

Los sintomas de la enfermedad de Parkinson solamente ocurren cuando se
destruyé cerca del 80% de las neuronas de un area del cerebro conocida como
sustancia negra. La causa de esta destruccién es todavia desconocida, lo que
hace que la enfermedad de Parkinson sea considerada una enfermedad

idiopatica, es decir, sin causa definida (Pinheiro, 2018).

A pesar de esto se han identificado algunos factores de riesgo como la edad,
la cual comienza generalmente alrededor de 60 afos, los antecedentes del
paciente, el sexo, en el cual el mal de Parkinson es mas comun en hombres que

en mujeres, traumas en el craneo y el contacto con pesticidas.

Los signos y sintomas del mal de Parkinson pueden dividirse en dos

categorl’as: motores y no motores.

Sintomas motores: Esta incluye temblores, los cuales se producen
principalmente cuando el paciente esta en reposo y mejora cuando se mueve el
miembro. En etapas iniciales de la enfermedad, el temblor es intermitente y suele
pasar desapercibido por la familia y los amigos, los temblores perceptibles
usualmente comienzan en una de las manos, generalmente con movimientos
entre el dedo indice y el pulgar, como si estuviese contando el dinero. Con el
pasar de los afios la enfermedad progresa y los temblores se convierten en mas

generalizados, llegando a otros miembros.

El temblor en reposo es el sintoma inicial de la enfermedad de Parkinson en
un 70% de los casos. Con el desarrollo de la enfermedad, casi todos los pacientes
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presentaran algun grado de temblor. Son pocos los casos de Parkinson que no

causan temblores.

Otro sintoma motor es la bradicinesia, es decir, movimientos lentificados. La
bradicinesia es el sintoma mas incapacitante del Parkinson, lo cual hace que el
paciente se siente cansado, con debilidad muscular intensa y sensacion de
incoordinacion motora, tareas sencillas llegan a ser muy dificiles, como abotonarse
una camisa, escribir en la computadora, agarrar monedas en el bolsillo o amarrar

sus zapatos.

La rigidez de los musculos es otro sintoma motor importante del mal de
Parkinson. Al igual que el temblor y la bradicinesia, la rigidez comienza solamente
en un lado, generalizandose conforme la progresion de la enfermedad. La pérdida
de estabilidad postural es un sintoma que ocurre solamente en etapas avanzadas
de la enfermedad de Parkinson, que se manifiesta sobre todo con caidas

regulares.

Otros sintomas comunes del mal de Parkinson son la pérdida de la expresion
facial (expresion apatica), reduccion del pestafieo, cambios en el habla, aumento

de la salivacioén, visidn borrosa e incontinencia urinaria.

Sintomas no motores: Ademas de todos los cambios motores, los pacientes
con enfermedad de Parkinson también pueden desarrollar varios cambios
neurolégicos, como demencia, cambios en el suefio, depresion, ansiedad,
memoria deficiente, alucinaciones, psicosis, pérdida del olfato, estrefimiento,

dificultad para orinar, impotencia, razonamiento lentificado y apatia.

Las complicaciones de la enfermedad de Parkinson ocurren en personas que
desarrollan demencia o discapacidad fisica grave. Neumonia, caidas y aspiracion
de alimentos son complicaciones que pueden ocurrir en los estadios mas

avanzados y que pueden llevar a la muerte.
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En general, para el diagnéstico es necesario identificar dos de los tres
principales sintomas (temblor en reposo, bradicinesia y rigidez), asociados con
una mejoria con el uso de medicamentos especificos para la enfermedad de
Parkinson. No siempre el cuadro clinico es suficientemente claro para establecer

el diagnadstico (Pinheiro, 2018).
2.2.3 Esclerosis Multiple (EM)

La EM se caracteriza por ser una enfermedad autoinmune, eso quiere decir,
las defensas de la persona en lugar de proteger atacan el sistema nervioso central
afectando asi la capacidad funcional de la persona. Cada caso de esclerosis
multiple es Unico ya que los sintomas de cada paciente varian. Esta enfermedad
generalmente se hace presente entre adulto jovenes, alrededor de los treinta

afos, en su mayoria afecta a mujeres.

Los signos y sintomas de la esclerosis multiple pueden ser muy distintos de
una persona a otra y durante el transcurso de la enfermedad, segun la ubicacion
de las fibras nerviosas afectadas. Estos pueden ser entumecimiento o debilidad en
una o mas extremidades que, normalmente, aparecen en un costado del cuerpo a
la vez, o en las piernas y el tronco, pérdida de vision parcial o completa, por lo
general en un ojo a la vez, a menudo con dolor al mover el ojo, hormigueo o dolor
en distintas partes del cuerpo, sensaciones de choques eléctricos que se
producen con ciertos movimientos del cuello, en especial, al inclinarlo hacia
adelante, temblores, falta de coordinacién o marcha inestable y problemas con el

funcionamiento de los intestinos y de la vejiga.

La mayoria de las personas que padecen esclerosis mdltiple tiene una
evolucion de remision-recaida de la enfermedad. Tienen periodos con sintomas
nuevos o recaidas que aparecen durante dias o semanas Yy, por lo general,
mejoran en forma parcial o total. Estas recaidas estan seguidas de periodos

tranquilos de remision de la enfermedad que pueden durar meses e incluso afos.
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Los pequeiios aumentos de la temperatura corporal pueden empeorar de
manera temporal los signos y los sintomas de la esclerosis multiple, pero no se los

considera como recaidas de la enfermedad.

Aproximadamente, entre el 60 y el 70 por ciento de las personas que
padecen esclerosis multiple recurrente-remitente, con el tiempo, desarrollan un
avance estable de los sintomas, con o sin periodos de remision, conocido como
“esclerosis multiple progresiva secundaria”. En cambio, algunas personas con
esclerosis multiple sufren una aparicion gradual y un avance continuo de los
signos y los sintomas sin recaidas. Se la conoce como “esclerosis multiple

progresiva primaria”.

Los factores que pueden aumentar el riesgo de tener esclerosis multiple son
la edad, el sexo, los antecedentes familiares y la raza. Se estima que las mujeres
tienen casi el doble de posibilidades que los hombres de padecer esclerosis
multiple. Ademas, si uno de los padres o hermanos padecid esclerosis multiple, el
riesgo de que se padezca la enfermedad es mayor. La raza también es un factor
muy importante ya que las personas de raza blanca, en especial las de
descendencia de Europa del norte, corren un mayor riesgo de padecer esclerosis
multiple. Las personas de descendencia asiatica, africana o indigena

estadounidense corren el menor riesgo.

La esclerosis multiple es mas frecuente en paises con climas templados,
entre ellos, Canada, los estados del norte de los Estados Unidos, Nueva Zelandia,
el sureste de Australia y Europa. Asimismo, las personas que son fumadoras y
que sufren un evento inicial de sintomas que podrian indicar esclerosis multiple
tienen mas probabilidades que los no fumadores de sufrir un segundo evento que

confirme la esclerosis multiple recurrente.

2.2.4 Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad que afecta las

neuronas motoras de forma crénica progresiva, esto quiere decir que debilita los
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musculos y afecta las funciones fisicas. Lamentablemente se desconoce la causa
y no existe una cura. La edad media de inicio se encuentra entre los cincuenta y
sesenta afnos, y el tiempo estimado de supervivencia es de cinco afios desde el

inicio de la enfermedad.

Los signos y sintomas tempranos de la ELA incluyen dificultad para caminar
o realizar actividades diarias, tropiezos y caidas, debilidad en las piernas, pies o
tobillos, debilidad o torpeza en las manos, balbuceo o dificultad al tragar y

dificultad para sostener la cabeza o0 mantener una postura correcta.

Esta enfermedad comienza frecuentemente en las manos, pies o miembros
inferiores y, luego, se extiende a otras partes del cuerpo. Mientras avanza la
enfermedad y se destruyen las células nerviosas, los musculos comienzan a
debilitarse progresivamente. Esto termina afectando la capacidad para masticar,
tragar, hablar y respirar. Por lo general, la ELA no afecta el control de los

intestinos o de la vejiga, y tampoco afecta los sentidos o la capacidad para pensar.

Los factores de riesgo establecidos para la esta enfermedad se componen
de la herencia, en la mayoria de los casos de personas con ELA hereditaria, existe
una posibilidad de un 50 por ciento de que los hijos desarrollen la enfermedad, la
edad y el sexo, en el cual la cantidad de varones que desarrollan ELA es un poco

mayor que la de las mujeres.

La causa mas frecuente de muerte en personas con ELA es la insuficiencia
respiratoria, en promedio, la muerte ocurre en un plazo de tres a cinco afios desde

gue comienzan los sintomas.

2.2.5 Enfermedad de Huntington

Es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que produce alteraciones
en los movimientos, comportamiento y cognicion. Esta enfermedad se manifiesta
por la presencia de movimientos involuntarios de las extremidades, cambios de

personalidad acompafiados con deterioro de la memoria y trastornos en el
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lenguaje. Generalmente el comienzo de la enfermedad es a partir de los treinta o
cuarenta afios de edad. Al igual que las enfermedades ya mencionadas no tiene

cura, pero los farmacos y la fisioterapia pueden controlar los sintomas.

La enfermedad de Huntington a menudo ocasiona trastornos motrices,
cognitivos y psiquiatricos con una amplia gama de signos y sintomas. Los
sintomas que se presentan al principio varian mucho en las personas afectadas.
Durante el curso de la enfermedad, algunos trastornos parecen mas dominantes o

parecen tener un efecto mayor en la capacidad funcional.

Algunos de los trastornos motrices relacionados con la enfermedad de
Huntington comprenden movimientos involuntarios y deterioro en los movimientos
voluntarios, como por ejemplo movimientos espasmoddicos o de contorsion
involuntaria, problemas musculares, como rigidez o contracturas musculares
(distonia), movimientos oculares lentos o anormales, marcha, postura y equilibrio

afectado y dificultad en la produccion fisica del habla o para tragar.

El deterioro en los movimientos voluntarios, a diferencia de los movimientos
involuntarios, puede tener un mayor impacto en la capacidad de la persona para

trabajar, realizar actividades cotidianas, comunicarse y ser independiente.

Algunos de los signos del deterioro cognitivo generalmente asociados a la
enfermedad de Huntington son: dificultad para organizarse, establecer prioridades
o enfocarse en tareas, falta de flexibilidad o tendencia a quedarse sumido en un
pensamiento, conducta o accion: falta de control de los impulsos, que puede tener
como consecuencia arrebatos; actuar impulsivamente y promiscuidad sexual; falta
de conciencia sobre las conductas y habilidades propias; lentitud para procesar

pensamientos o “encontrar’ palabras y dificultad para aprender informacioén nueva.

El trastorno psiquiatrico mas frecuente asociado a la enfermedad de
Huntington es la depresion. Esta no es solo una reaccion al recibir el diagnostico
de enfermedad de Huntington, si no que la depresion parece ocurrir debido a

lesiones en el cerebro debido a caidas u otras complicaciones y posteriores
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cambios en el funcionamiento cerebral. Algunos de los signos y sintomas son
sensacion de irritabilidad, tristeza o apatia, retraimiento social, insomnio, fatiga y

pérdida de energia, ideas frecuentes sobre la muerte, el morir o el suicidio.

Ademas de los sintomas mencionados anteriormente, el adelgazamiento es
frecuente en las personas que padecen la enfermedad de Huntington,

especialmente, a medida que la enfermedad avanza.

Luego del inicio de la enfermedad de Huntington, las capacidades
funcionales de una persona empeoran gradualmente con el tiempo. La velocidad
de avance y la duracion de la enfermedad varian. El tiempo desde la aparicién de
la enfermedad hasta la muerte por lo general es de 10 a 30 afos. La enfermedad
de Huntington juvenil suele provocar la muerte dentro de los 10 afios a partir de la

aparicion de los sintomas.

A la larga, una persona que padece la enfermedad de Huntington requerira
ayuda con todas las actividades de la vida diaria y atencion. En las etapas finales
de la enfermedad, la persona quedara postrada en una cama y no podra hablar.
Sin embargo, por lo general, podra comprender el idioma y reconocera a los

amigos y familiares.

Las causas de muerte frecuentes de esta enfermedad son la neumonia,
lesiones relacionadas con caida y las complicaciones relacionadas con la

imposibilidad de tragar.

2.3 Enfermedades crénico-degenerativas en México

En México cerca de 60% de los jovenes entre 18 y 49 afios presenta
sobrepeso u obesidad y se ha visto que la edad de inicio es cada vez mas
temprana (Phalinn, 2014).

La doctora Gloria Ruiz Guzman, expuso que las enfermedades crénico-

degenerativas son las principales causas de mortalidad en México, ubicandose en
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primer lugar la diabetes mellitus, en segundo las enfermedades isquémicas del
corazon, en tercero las cerebrovasculares, y en cuarto las cronicas del higado
(Ruiz, 2014).

El sobrepeso en adolescentes es considerado un importante predictor a largo
plazo de morbilidad y mortalidad y que de persistir en la edad adulta puede tener

graves efectos sobre el aparato cardiovascular.

Estudios en nifios y adolescentes indican que el riesgo de ser adultos obesos
es de aproximadamente el doble para individuos que tuvieron sobrepeso en la

nifiez y adolescencia, comparado con individuos que no lo tuvieron.

El principal componente del sindrome metabdlico es la obesidad central
abdominal asociada con un patron desfavorable del perfil de lipidos y alteraciones
en el metabolismo de la glucosa, que se acompafian de un incremento en la
incidencia de hipertension arterial y diabetes mellitus tipo 2, enfermedad

cardiovascular y cerebrovascular (Saldafa, 2014).

De acuerdo con estadisticas oficiales la prevalencia de obesidad abdominal
es de casi 70% en hombres y 74% en mujeres, y el promedio de circunferencia de

cintura para ambos sexos fue superior a 96 centimetros.

Se ha observado ademas que individuos que padecen enfermedad coronaria
y tienen elevados los valores de circunferencia abdominal, de cintura y un indice
mayor de cintura-cadera, presentan un riesgo significativamente mayor de muerte

gue aquellos que sélo tienen elevado el indice de masa corporal (Phalinn, 2014).

2.3.1 Padecimientos mas frecuentes en México

Segun datos del INEGI y de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las

principales enfermedades en México son:

Enfermedades del corazén, esto se refiere a enfermedades cardiacas o
cardiopatia, cuyas causas y tratamientos son tan diversos como los sintomas que
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presentan. Aunque se pueden prevenir, este conjunto de afecciones cobra la vida

de 109 mil 297 pacientes al afio en México.

La diabetes es caracterizada por una alta concentracion de azlucar en sangre
(glucosa), debido a la incapacidad del organismo para aprovecharla. La diabetes
se ha convertido en una de las enfermedades mas peligrosas de la sociedad
moderna, al grado que la mortalidad por esta causa supera las 85 mil defunciones

al ano.

Como ya se sabe, existen varios tipos de cancer, entre los que se incluyen el
cancer de mama, cancer cervicouterino o cancer de pulmon, entre otros. Los
sintomas y tratamiento dependen del tipo de afeccién y de lo avanzada que esté,
aunque se han logrado importantes avances al respecto, lo cierto es que la cifra
de vidas que cobra este trastorno supera los 73 mil casos anuales (Jiménez,
2017).

Enfermedades cerebrovasculares, la cantidad de mexicanos que pierden la
vida ante los padecimientos que afectan al corazén y vasos sanguineos, por
ejemplo, arteriosclerosis (el endurecimiento de las arterias dificulta la circulaciéon
de la sangre) o derrame cerebral (ocurre cuando una arteria cerebral se rompe)
alcanza las 31 mil 902 victimas. Si tomamos en cuenta que estas enfermedades
se ven favorecidas por malos habitos alimenticios y de estilo de vida, obesidad,
hipertension (presion arterial elevada), diabetes y niveles de colesterol alto, es

muy probable que la cifra de mortalidad siga en aumento.

Enfermedades del higado, existen muchos tipos de afecciones hepaticas,
algunas causadas por virus (hepatitis), otras debido al uso de medicamentos,
venenos o toxinas, asi como por ingerir demasiado alcohol (cirrosis). Cuando el
trastorno no se atiende oportunamente, puede comprometer la salud y conducir a
la muerte, de ahi que este conjunto de enfermedades represente una de las

principales causas de mortalidad en México (33,302 registradas en 2012).
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Enfermedad pulmonar obstructiva crénica. El dafio progresivo que sufre el
sistema respiratorio de un paciente con EPOC disminuye su capacidad de inhalar
aire y desencadena tos persistente, lo que puede manifestarse como bronquitis
cronica o enfisema, cuya causa principal es el tabaquismo. De acuerdo con cifras
del INEGI, los fallecimientos por enfermedades pulmonares obstructivas cronicas

suman dieciocho mil quinientos treinta y un casos.

La influenza es infeccion respiratoria contagiosa que afecta nariz, garganta y
pulmones originando una enfermedad leve o grave que incluso, lleve a la muerte.
Segun cifras oficiales, mas de quince mil setecientos pacientes pierden la vida al

afio por esta causa.

Afecciones originadas en el periodo perinatal (inmediatamente anterior o
posterior al momento del nacimiento del bebé), la diarrea e infecciones
respiratorias agudas representan peligrosos trastornos para la poblacién menor de
cinco afos, a tal grado que resultaron fatales para catorce mil trecientos treinta

infantes en 2012 segun datos del INEGI.

Enfermedades del rifidon, cuando los rifiones no eliminan impurezas
eficientemente aparece la insuficiencia renal, afeccion que obliga al paciente a
requerir otros procedimientos para retirar los elementos toxicos de la sangre

(didlisis, por ejemplo) y que en el pais causa doce mil fallecimientos al afio.

Obesidad, en los ultimos afios ha crecido en forma alarmante el nimero de
personas con exceso de peso, especialmente entre los nifios, por lo que, segun la
UNICEF, México ocupa el primer lugar mundial en obesidad infantil, y el segundo
en obesidad en adultos (precedido sélo por Estados Unidos) (Jiménez, 2017).

2.4 Actualizaciones del DSM-1V al DSM-V

El Manual diagnédstico y estadistico de los trastornos mentales (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, abreviado DSM), es un sistema de

clasificacion de los trastornos mentales que proporciona descripciones claras de
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las categorias diagnosticas, con el fin de que los clinicos e investigadores de las
ciencias de la salud puedan diagnosticar, estudiar e intercambiar informacion y
tratar los distintos trastornos (Garcia, 2013). La edicion vigente es la quinta,
conocida como DSM-5, y se publico el 18 de mayo del 2013.

A continuacion, se examinan las principales propuestas que expone el nuevo
manual diagnostico y estadistico DSM-V en lo referido al capitulo de trastornos
cognitivos y amnésicos, ahora denominado Trastornos Neurocognitivos. No se

introducen modificaciones y sélo se actualiza el criterio diagnéstico de Delirium.

Se incorpora la categoria de Trastorno Neurocognitivo Menor, el cual
reconoce la existencia del Deterioro Cognitivo Leve, con sus diferentes etiologias.
Se sustituye el término Demencia por el de Trastorno Neurocognitivo Mayor y se
operacionalizan los criterios diagndsticos de sus diferentes etiologias. De la misma
manera, se removié la pérdida de memoria como un criterio esencial de los

trastornos neurocognoscitivos.

La incorporacion del concepto Trastorno Neurocognitivo Menor, constituye
uno de los cambios mas significativos en el nuevo manual DSM-V. Este trastorno
va mas alla de los ligeros defectos cognitivos y describe un nivel de declinacion
cognitiva que requiere estrategias compensatorias para ayudar a mantener la

independencia y efectuar las actividades de la vida diaria (Fuentes, 2014).

La otra propuesta significativa, y que ha generado controversia en los
circulos especializados, es el reemplazo del universal término demencia por el de
Trastorno Neurocognitivo Mayor, que también incluiria a los otros trastornos
amneésicos, bajo el argumento de la odiosa estigmatizacibn que provocaria el

anterior concepto (Blazer, 2013).

Ademas, se ha manejado que el término demencia se ha extendido
globalmente ya no sélo para referirse a las etiologias Enfermedad de Alzheimer o

Enfermedad por cuerpos de Lewy, sino para otras causas.

39



La diferencia entre Trastorno Neurocognitivo mayor y Menor esta basada en
el nivel de severidad de los defectos cognitivos y especialmente en la
conservacion o no de autonomia para el desempefio en actividades instrumentales
o complejas de la vida diaria, cuestion esta ultima siempre de valoracion arbitraria
(Ganguli, et al. 2011).

2.5 Calidad de vida de los pacientes

Mejorar la calidad de vida de las personas mayores es uno de los objetivos
primordiales de su cuidado, asi que es importante adaptarles un entorno sano y

tranquilo en el cual puedan desenvolverse de manera Optima.

Uno de los cambios importantes en la concepcién sobre salud y el adulto
mayor ha llevado a entender los factores protectores que permiten una mejor
calidad de vida en esta etapa. La prevencién y la proteccion son las bases

fundamentales de una buena calidad de vida en el adulto mayor.

La Organizacion Mundial de la Salud define la calidad de vida como la
percepcion de la posicion en la vida respecto a sus propios objetivos, expectativas,
modelos Optimos y preocupaciones, dentro de una determinada cultura con unos

valores determinados.

El envejecimiento es en si mismo es un proceso, cuya calidad esta
directamente relacionada con la forma como la persona satisface sus necesidades
a través de todo su ciclo vital. El adulto mayor tiene el derecho de llevar una vejez

digna y de tener acceso a todos los servicios del estado.

La calidad de vida de una persona que padece algun tipo de demencia o
enfermedad en general depende bastante del cuidado que se le ofrece y del
contexto en el cual se encuentre dicha persona, esto quiere decir que las personas
gue viven bajo los cuidados de algun familiar tienen mejor calidad de vida que un
paciente que esta bajo el cuidado de un enfermero o persona sin ningun lazo

afectivo.
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Una manera de mejorar su calidad de vida es haciéndoles sentirse
independientes, esto se puede crear comprandoles ropa sin botones vy
facilitAndoles el acceso al aseo con jabones liquidos y adaptando sus lugares de
vivienda, de esta manera tienen menor percepcion subjetiva de su salud (De la
Vega, R. y Zambrano, A., 2004)

2.5.1 Terapias para mejorar la calidad de vida

Las terapias no farmacolégicas sirven de apoyo a los tratamientos
farmacoldgicos convencionales y cada vez son mas recomendadas por los
especialistas, como medidas de mejora en la calidad de vida tanto del enfermo
como de los familiares. Con ellas también se busca reforzar las relaciones
sociales, fortalecer el estado afectivo, incrementar la autonomia del enfermo en la
medida de lo posible, prevenir su aislamiento y mejorar o controlar los trastornos
de conducta (Morales, 2016).

1. Estimulacién cognitiva. Se centra en mantener y optimizar el
funcionamiento de las capacidades cognitivas, asi como de enlentecer su
deterioro, trabajando areas como la memoria, el calculo, la percepcion, la atencién
o el lenguaje. Los recursos en esta terapia son muchos y variados, desde puzles,
juegos, crucigramas y hojas de calculo, hasta la utilizacion de los recuerdos para

trabajar la memoria, o de la logopedia para mejorar el lenguaje (Yela, 2006).

2. Orientacion a la realidad. Esta dirigida principalmente a conseguir que el
paciente mantenga el conocimiento sobre si mismo y sobre el medio que le rodea
durante el mayor periodo de tiempo posible, reduciendo asi el malestar derivado
de la confusion sobre quién es, dénde se encuentra y en qué momento. En la
primera se sitla en las horas, dias, meses o estaciones del afio, mediante
calendarios, relojes, deduciendo a través del clima, etc. En la segunda la prioridad
es distinguir donde se encuentra, especialmente cuando se pasa la mayor parte

del tiempo fuera de casa, en un centro de dia o0 en una residencia de mayores. La
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orientacion personal se centra en que el enfermo refresque la informacion sobre

su identidad, su experiencia vital y las personas de su entorno (Cabras, 2012).

3. Fisioterapia y ejercicio terapéutico. Esta permite mejorar el estado de
animo, mantener la movilidad, los reflejos, el equilibrio y la coordinacion, mientras
socializan con diferentes grupos. A esto se unen ventajas comunes del ejercicio
terapéutico como pueden ser mejorar la salud cardiovascular, evitar dolores de

espalda, etc. (Benton, et. al., 1993).

4. Terapia ocupacional. A través de tareas sencillas, se promueve que el
paciente utilice las capacidades que todavia no han desaparecido del todo, y
aunque es preferible elegir aquellas actividades afines o para las que siempre ha
tenido una cierta facilidad (jardineria, costura, cocina, carpinteria), se busca una
forma alternativa para ponerlas en practica, acorde a su momento actual (Cabras,
2012).

5. Terapia con perros. El tratamiento con perros produce en los enfermos
de Alzheimer mejoras en el plano fisico, social, emocional y cognitivo,
repercutiendo de forma positiva en su estado de animo, motivacion y movilidad
general. Recordar el nombre de la mascota, darle de comer, pasearla, cepillarle el
pelo, disfrutar de su compafia y de su afecto, son actos que benefician al
paciente, tanto en su motricidad como en su memoria, especialmente si siempre
ha sido una persona amante de los animales, ya que el afecto que desarrollan por

ellos también contribuye a suplir pérdidas o carencias sociales (Curto, 2012).

6. Musicoterapia. Actualmente se utiliza con éxito para tratar personas con
demencia, autismo o enfermedades psiquiatricas. Se ha demostrado que la
musicoterapia estimula diferentes areas de la memoria, contribuye a incrementar
la autoestima, sirve como método de contacto con la realidad y es una base sélida
para formar nuevas relaciones sociales. También se utiliza para evocar recuerdos
0 sensaciones agradables y en definitiva generar un profundo bienestar en los
pacientes (Rebolledo, 2006).
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7. Estimulacion multisensorial. Este modelo importado de Holanda, la
estimulacion multisensorial se realiza en una sala preparada para ello,
denominada sala o espacio snoezelen, en la que encontramos material
técnicamente preparado para estimular de forma controlada nuestros 6rganos

sensoriales: 0jos, nariz, boca, piel y oidos (Conil, 2013).

Todas estas terapias se presentan como complementarias a los
tratamientos convencionales y deben aplicarse de forma personalizada en funcion
del avance de la enfermedad y las caracteristicas y circunstancias personales de

cada paciente.
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CAPITULO Il
LOS CUIDADORES
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CAPITULO Ill. LOS CUIDADORES

3.1 El camino del cuidador

El cuidado de una persona con demencia puede tener un efecto negativo en
la salud fisica y psicologica del cuidador, ademas de esto su calidad de vida y su
seguridad econdmica descienden con la agravacion de la enfermedad de su

paciente.

Los cuidados y apoyos de personas con algun tipo de enfermedad crénico-
neurodegenerativa no deberian de ser responsabilidad Unica de los familiares,
sino también del gobierno y sociedad en conjunto, sin embargo, estos Ultimos se
enfocan solo en tener al paciente en instituciones y en algunas de estas la falta de
sensibilizacién o de compromiso puede significar un mal trato hacia el paciente y

con frecuencia no se reconoce ni apoya el papel de los cuidadores familiares.

La distribucion por tipo de unidad economica de estos trabajadores es la
siguiente: 71.5% se ocupan en casas particulares o prestan sus servicios en su
propio domicilio; 27% en instituciones publicas y privadas, y 1.5% en otro tipo de

establecimientos.

De los cuidadores de personas dependientes, 56 de cada 100 trabajan en

instituciones privadas y los 44 restantes en instituciones publicas.

Los cuidadores familiares pueden ser definidos segun las relaciones
(cényuge, nueras y yernos, amigos, vecinos), primacia (cuidador primario o
secundario), disposiciones sobre la vivienda (co-residiendo con el destinatario de
los cuidados o viviendo por separado), y por el aporte de cuidados (regular,

ocasional o rutinario).

Los cuidadores primarios son personas que pasan la mayor parte del tiempo
con la persona con demencia, mientras que los cuidadores secundarios, son

quienes juegan un papel adicional al cuidado del familiar. En la mayoria de los
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entornos, los cuidadores son los conyuges y las mujeres superan en nimero a los

hombres.

La edad promedio de estos ocupados es de 37.6 afos. Su estructura por
edad muestra que, por cada 100 personas en esta ocupacion, 37 tienen entre 15y
29 afos de edad, 38 tienen entre 30 y 49 afios y 25 tienen 50 afios 0 mas de
edad.

Respecto a su situacion conyugal, 44.5% tienen una relacidon marital, ya sea
gue estén casados (matrimonio) o0 que vivan con su pareja en union libre
(concubinato); 36.4% son solteros y 19.1% estan desunidos (divorciados,

separados o viudos).

Como se ha comentado anteriormente, la enfermedad puede tener un
impacto profundo, y con frecuencia adverso, en la dinamica familiar y en el
cumplimiento de sus roles. El cuidado de la demencia es dificil y requiere de
mucho tiempo, energia y del esfuerzo fisico del cuidador. Como la enfermedad
progresa de manera lenta, los familiares usualmente cuidan del paciente durante
varios afios y en algunos casos los cuidados brindados tienen muy pocos periodos
de descanso, esto hace que se sometan a altos niveles de estrés durante largos

periodos de tiempo, lo cual intensifica la fatiga.

La mayoria de veces surgen conflictos entre los familiares por diferentes
factores, el mas comun es cuando estos se niegan a cuidar de la persona que
porta la enfermedad, generalmente el paciente queda a cargo de solo una
persona, lo cual provoca estrés en el cuidador por la cantidad de responsabilidad
depositada en él y por los desacuerdos sobre asuntos financieros relacionados al
cuidado, ya que en la mayoria de los casos se vuelven “problema” de quien cuida

al familiar.
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3.2 Diferencias entre los cuidadores informales y cuidadores formales

Los cuidadores informales se caracterizan por no haber recibido capacitacion
alguna sobre los cuidados que debe recibir la persona cuidada; por no ser
remunerados por sus tareas y por brindar una atencion sin limite de horarios. Este
colectivo suele estar caracterizado por un elevado grado de compromiso hacia la
tarea, que viene determinado por las relaciones afectivas existentes entre cuidador
y dependiente. El apoyo informal es brindado principalmente por familiares (85%
de la ayuda) y desempefiado generalmente por el conyuge o familiar femenino

mas préximo (Josef, 2015).

Por su parte, los cuidadores formales son aquellos profesionales y
responsables de los establecimientos especializados que, habiendo recibido
formacion previa sobre los cuidados que necesita la persona dependiente, ofrecen
atencién con limites horarios y menor compromiso afectivo que los cuidadores
informales. En las Udltimas décadas, y dadas las caracteristicas de nuestra
sociedad, el numero de cuidadores formales esta creciendo considerablemente,
muchas veces como apoyo de los cuidadores informales, que ocupan el papel de

cuidador primario de la persona dependiente (Josef, 2015).

En México, de acuerdo con la Encuesta Nacional de Ocupacién y Empleo
(ENOE), al tercer trimestre de 2016 la poblacién con esta ocupacién asciende a
cerca de 286 mil personas, de las cuales 96.7% son mujeres y 3.3% hombres
(ENOE-INEGI, 2016).

De cada 100 cuidadores de personas dependientes, 38 se desempefian en
establecimientos y 62 en casas particulares (INEGI, 2017).

La proporcién de estos cuidadores a nivel nacional es de 0.5% con respecto
al total de ocupados. Se distribuyen por toda la geografia nacional, especialmente

en siete entidades (Baja California, Ciudad de México, México, Jalisco, Nuevo
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Ledn, Sonora y Tamaulipas) que en conjunto concentran 42.9% del total de estos
trabajadores en el pais (INEGI, 2017)

3.3 Etapas en el cuidado de un mayor dependiente

Convertirse en cuidador de la noche a la mafiana no es una tarea facil, a
diferencia de otras ocupaciones, esta tarea ocupa todo el tiempo y atencion del
cuidador, lo cual suele ser muy desgastante y sorpresivo cuando no estas
preparado profesionalmente y tienes que encargarte de la persona enferma. Al
igual que el paciente, los cuidadores atraviesan una serie de fases a lo largo del
tiempo que desempefia su rol: comienzo de la enfermedad o dependencia,

institucionalizacién del familiar mayor y fallecimiento de éste (Pérez, 1997):

a. Preparacion-adquisicion. En esta etapa el cuidador tomar medidas sobre
las necesidades que su familiar o paciente requiere, tomando en cuenta el tipo de
enfermedad que este tenga el cual generalmente se produce con motivo de un

empeoramiento fisico del familiar o de su hospitalizacion.

b. Promulgacion-actuacion. Esto se refiere al periodo de en el que el
cuidador ejerce su rol, teniendo en cuenta la progresividad y complejidad de la
enfermedad de su paciente o familiar. Ademas de esto, el cuidador tiene que
enfrentarse a los diversos problemas originados por la situacién de cuidado:

laborales, familiares, etcétera.

Cuando se trata del cuidado familiar en ocasiones, los encargados optan por
institucionalizar a su familiar por el fuerte compromiso que obtienen al hacerse
cargo de este, pero esta accidbn empeora significativamente la salud fisica y
emocional de los cuidadores, por ejemplo, que tienen que afrontar nuevos
problemas de indole practica (desembolso econdémico para mantener al familiar
institucionalizado, viajes frecuentes para visitarle, reduccion del control sobre los
cuidados proporcionados al mayor), se adquieren nuevos roles (supervisar los

cuidados ofrecidos a su familiar), surge un sentimiento de culpa por haber
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institucionalizado al familiar y en ocasiones aparece un sentimiento de soledad y

de vacio en el cuidador (Baumgarten et al., 1994).

c. Abandono. Etapa que generalmente comienza tras el fallecimiento del
familiar y termina cuando este comienza a adaptarse al ambiente en el que solia

desenvolverse antes de convertirse en cuidador.

Cada etapa o fase y cada momento de transicion tiene sus caracteristicas
particulares, implica unos cuidados diversos que el cuidador tiene que dispensar y
presenta distintos elementos potencialmente estresantes para los cuidadores. Los
problemas asociados a tener que cuidar a un familiar, segin algunos autores
(Aneshensel et al., 1995), tienden a generar otros estresores, como resultado de lo

cual, los cuidadores se ven rodeados por una “constelacién de estresores”.

Los problemas relacionados con el cuidado con la consiguiente sensacion de
sentirse atrapado en el rol de cuidador, van invadiendo otras areas de la vida del
cuidador no relacionadas directamente con los cuidados, incrementando las
tensiones familiares, los conflictos en el trabajo e incluso en ocasiones ciertas

dificultades econémicas.

3.4 Principales actividades de los cuidadores

Al llegar a la edad adulta las personas van perdiendo las aptitudes
psicomotrices, cognitivas y sociales por lo que necesitan cierto tipo de ayuda en
sus actividades diarias, para las personas con algun tipo de enfermedad crénica
neurodegenerativa es mas evidente la necesidad de apoyo en estas actividades y

mas cuando se trata de actividades personales.

Como fue comentado, el cuidador es quien participa directamente en la
atencion del adulto mayor y puede ayudar en la deteccion de sintomas de alarma
de su estado fisico y psiquico. Es muy importante que se ponga énfasis especial

en las caracteristicas del adulto mayor con respecto al padecimiento de las
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enfermedades, sobre todo de las cronicas, y el efecto que producen en su

bienestar fisico, psiquico y social.

El cuidador debe procurar hablar al adulto mayor con voz fuerte, pero sin que
se escuche agresiva, esto es que suene confortable y de frente, llamarle por su
nombre, despacio, y ser paciente con él, tratando de ser lo mas expresivo posible
y utilizar la mimica si es necesario. El contacto fisico es determinante, de ser
posible se pueden poner las manos entre las del adulto mayor cuando le
hablemos, o bien, abrazarlo o tocarle el hombro, se debe procurar utilizar frases

breves y concretas para no confundir al paciente.

Si es necesario preguntar algo a la persona, estas preguntas deben ser
sencillas y sin regafar, de la misma manera, no se debe dejar que el adulto mayor

duerma todo el dia si no lo ameritan las atenciones médicas.

Los cuidados personales para el adulto mayor son muy importantes para su
desarrollo cotidiano, es por ello que se debe someter regularmente al adulto mayor
a un chequeo médico y nunca permitir que asista a consulta solo; revisar y vigilar
qué tipo de medicinas toma y darselas personalmente; analizar en forma detallada
lo que le esta sucediendo dia tras dia para informarle a su médico tratante; buscar

signos de fiebre, enfriamiento o infecciéon (Rodriguez, 2012).

Esto significa que el cuidador se convierte en un comparfiero de sus Ultimos
afos de vida, por lo que se convierte en un ser que acompare de manera afectiva

al adulto mayor, esto significa que fortalece el vinculo afectivo.

Debido a esto seria muy importante que el cuidador del adulto mayor con
enfermedades cronico neurodegenerativas tenga estudios y/o conocimientos de
tanatologia, con la finalidad de evitar mayor desgaste y se pueda preparar para las
posibles despedidas con sus pacientes, ya que se observa muy complicado el

crear vinculos positivos y después generar pérdidas con dichas personas.
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Uno de los temas de mayor importancia entre el adulto mayor y su cuidador
es el apartado de alimentacion, por lo que en caso de no ser el que cuida la dieta,
si es la persona que debe cuidar que el enfermo no se aleje de su dieta obligatoria

para su propio cuidado de salud.

De igual manera, otro de los aspectos fundamentales es el cuidado de la
ingesta de medicamentos, por ello lo cuidadores, se deben convertir en personas
gue cuiden mucho rutinas, horarios y actividades propicias para el beneficio de los

adultos mayores.
3.4.1 Aseo personal

El cuidado personal relacionado con el maquillaje para las mujeres, cepillado
del cabello, la higiene bucal, el cuidado de las ufias y la accion de afeitarse, en
algunos casos requerira de la ayuda del cuidador, ya que el adulto mayor quiza
carece de las habilidades motoras o de memoria para hacerlas por si mismo, o

tenga confusion en cuanto a los pasos a seguir.

Si el caso lo amerita, se puede poner una sefial que ubique el bafio, para que
el adulto mayor lo pueda encontrar; llevarlo al bafio en un horario establecido,
cada dos o tres horas; si el adulto mayor no orina cuando esté en el bafio, se
puede darle agua o abrir la llave del lavabo para que lo asocie con el deseo de

orinar.

De ser necesario ponerle calzones y pafales desechables proteger la piel del
adulto mayor con vaselina y talco. Se debe mantener el bafio ordenado y con el

menor nimero de objetos posible.

El adulto mayor puede dejar de bafiarse porque ha perdido el interés por su
higiene personal o porgue se han incrementado sus miedos o fobias al agua y a
las actividades relacionadas con el bafio diario. También puede deberse a la

vergienza que siente el adulto mayor al ser asistido o vigilado, o al temor a
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meterse y salirse de la tina debido a la dificultad para recordar cuando se bafio la

dltima vez, a la apatia, a la depresion o al miedo a caerse.

Por ello se recomienda colocar barras de apoyo y tapetes de hule, o bien,
calcomanias antiderrapantes en el piso de la tina o de la regadera, procurando
qgue el piso no sea resbaloso. También colocar una silla dentro de la tina o de la
ducha si se le dificulta al adulto mayor movilizarse Instalar, de preferencia y si los
recursos lo permiten, una regadera flexible de mano; esto facilita mucho ya sea

bafar al adulto mayor o que lo haga él mismo cdmodamente sentado.
3.4.2 Salud y bienestar

Como fue mencionado anteriormente, el cuidador es la primera persona que
nos ayudara a monitorear el estado general de salud del adulto mayor

(temperatura, estado de animo, etcétera).

Se debe dar pronto aviso a las personas correspondientes en caso de que el
adulto mayor sufra un agravamiento de su estado de salud, con la finalidad de que
se proceda a enviar un médico para su atencion, informar al médico y al otro
cuidador (si lo hay) del estado del paciente y lo que ha requerido, asi mismo estar

al tanto del suministro de medicamentos y acudir a comprarlos (si es necesario).

Es importante mantener una toma constante de agua en el dia, y sobre todo
en aquellas personas que tienen mas de ochenta y cinco afios de edad, problemas
de memoria, dificultad para realizar sus actividades de la vida diaria basica, algun
grado de dependencia funcional, Alzheimer, cuatro 0 mas enfermedades cronicas
(diabetes, hipertensién arterial, bronquitis, infeccion de vias urinarias, etc.), toma
mas de cuatro medicamentos, fiebre, bajas oportunidades de ingestion de liquidos

y/o dificultades en la comunicacion (R. |I. Rodriguez, 2012).
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3.4.3 Alimentacion

Es muy importante tomar en cuenta la nutricion del adulto mayor, ya que ésta
interactia con el envejecimiento en varias formas. Se recuerda que una mala
alimentacion es uno de los factores que determinan la agravacion de

enfermedades cronicas neurodegenerativas.

Es necesario llevar a cabo una alimentacion saludable, comiendo la cantidad
y calidad de alimentos que nuestro cuerpo necesita, ya que una adecuada

nutricion influye directamente en la salud, y, por lo tanto, en la calidad de vida

Si el adulto mayor ya no come debe apoyarsele en la alimentacién con
biberébn o por sonda; esto queda a decision de la familia y desde luego con
asesoria profesional, se debe revisar la temperatura de los alimentos para el
adulto mayor; en caso de asistir a restaurantes, escoger aquellos de servicio
rapido, donde haya tranquilidad y gran variedad de alimentos, explicarle al mesero
la enfermedad de su familiar si se cree necesario, esto facilita mucho las cosas.
Comprar los alimentos que requiera el adulto mayor de ser necesario (Rodriguez,
2012).

3.5 Lavidasocial de los cuidadores

La importancia de tener una vida social activa radica en el sentido de
pertenencia del ser humano y los intereses de este. Tener contacto con otros
individuos no solo es placentero, sino que también beneficia a la convivencia y

contribuye a su plenitud, evitando asi la soledad y el sentirse excluidos.

Nuestro grupo social primario es nuestra familia, en ella nos ensefian a
respetar reglas y a tener respeto por las demas personas, pero es en la escuela
en donde comenzamos a forjar la base de nuestros vinculos sociales y de la
misma manera, esto contribuye a la formacion de la personalidad de cada uno de
nosotros, entablar lazos de compafierismo y/o amistad es una caracteristica que
nos acompafia a lo largo de nuestra vida, en general, esto lazos son muy
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importantes ya que en todos lados correspondemos a convivir con otros, desde
nuestra familia, pasando por nuestros afos escolares, en el trabajo, con nuestra

pareja y con nuestra futura familia.

Conforme vamos creciendo nuestro circulo social se vuelve mas exclusivo y
nuestros intereses van cambiando. Si nos enfocamos en el area escolar superior,
nuestro circulo social se ve envuelto en una minima cantidad de amistades y en
un contacto bajo con la familia, esto debido a la cantidad de trabajo escolar que el

estudiante adquiere a lo largo de su carrera.

Cuando una persona se ve envuelta en el area del cuidado de un individuo,
tienen un cambio radical en sus intereses ya que esto se vuelve una necesidad de
ambas partes, el cuidador necesita de la experiencia y de lo monetario, mientras
gue el otro necesita del servicio del cuidador para poder seguir con su vida diaria.
De la misma manera su vida social, en algunos casos se ve afectada a causa del
excesivo trabajo que incluye el cuidado de estos individuos, pero, por otro lado,

hay casos en los que su vida social sigue activa y sin ningin cambio negativo.

Esto se debe a que las personas culminan sus estudios a edades jovenes, y
empiezan a laborar enseguida de esto. Estamos hablando que estas personas
terminan sus estudios y comienzan a laborar entre el periodo de los veintidés y
veinticinco afios, edades en las que sus vidas sociales estan por encima de sus
prioridades, salir con amigos, buscar pareja, comprar objetos personales, son

algunas de los intereses que mas disfrutan estos individuos.

Debido a esto, podriamos decir que los cuidadores jovenes ponen sus
intereses sociales por encima de su trabajo y no estan concentrados en su trabajo
Como una persona con mayor edad y cuyos intereses se ven envueltos en ofrecer

un trabajo de la manera mas éptima posible.
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3.6 Jornadas laborales

Los ocupados como cuidadores de personas dependientes laboran en
promedio 38.5 horas a la semana. Se observan diferencias entre hombres y
mujeres, ya que ellos promedian 52.5 horas y ellas 38 horas, considerando el

mismo lapso de 10 horas diarias.

De acuerdo con la jornada laboral en horas a la semana de los que son
subordinados y remunerados, se tiene que 43.2% labora entre 35 y 48 horas,
28.9% de 15 a 34 horas, 20.8% mas de 48 horas y 7.1% menos de 15 horas a la

semana.

Considerando esta informacion por sexo, se observa que en la mayor parte
de los rangos de horas trabajadas las cuidadoras de personas dependientes
superan a sus pares masculinos, especialmente a los que trabajan de 35 a 48
horas con poco mas de 22 puntos porcentuales, en tanto que ellos prevalecen con
casi 30 puntos porcentuales entre los que laboran mas de 48 horas semanalmente
(INEGI, 2017).

3.7 Psicopatologia del cuidador

La demencia es una de las principales causas de discapacidad al final de la
vida y tiene un impacto fisico, psicologico y econémico, no sélo en la persona con
la enfermedad, sino también en su cuidador/es, familiares y amigos, el sistema

sanitario y la sociedad.

Cuidar de un paciente con demencia implica tensién fisica, mental,
emocional, econémica, y social y es un reto debido a la caracteristica cognitiva,

conductual, afectiva y el deterioro asociado con la progresion de la enfermedad.

Aproximadamente el 50% de los cuidadores principales de enfermos de
Alzheimer desarrollan algun grado de alteracion emocional que precisa tratamiento

psiquiatrico (Garcia, Lara y Berthier, 2011).
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Diferentes estudios han abordado como la sobrecarga del cuidado de un
paciente con demencia afecta diferentes aspectos de la vida del cuidador y como
afecta de forma negativa a la calidad de vida en relacién a la salud, en especial a

la salud mental (Besga, 2012).

Contribuye a la morbilidad psiquiatrica en forma de mayor prevalencia e
incidencia de problemas emocionales, especialmente ansiedad y depresion
(Schulz y Sherwood, 2009).

La depresion ocurre en uno de cada tres cuidadores y ocurre con mas
frecuencia en cuidadores de pacientes con demencia que en cuidadores de
pacientes con otras patologias crénicas. Esta enfermedad aparece al poco tiempo
de asumir su rol de cuidador, algunos estudios han encontrado que estas pueden

permanecer incluso tras fallecer el paciente (Besga, 2012).

Todo esto depende del tiempo de cuidado dedicado, del grado de

dependencia del paciente y de la presencia de depresion en el paciente.

Otra patologia localizada en los cuidadores es la ansiedad, que, a diferencia

de la depresidn, ha sido relativamente menos estudiada.

Un estudio realizado por investigadores de la Universidad Internacional de
Cataluiia Barcelona, promovido por el Instituto Albert Jovell de Salud Publica y
Pacientes, reveld que las personas con familiares enfermos a su cargo sufren un
3,3% mas de ansiedad que las personas con las mismas caracteristicas que no lo
hacen. Ademas, entre los cuidadores que tienen empleo, el 53% presentan mas
estrés laboral que los que no tienen familiares enfermos a su cargo (Gonzéalez de
Paz, 2016).

El rol de cuidador puede dificultar la regularidad de los horarios de descanso.
Los trastornos del suefio pueden afectar negativamente al bienestar general del

cuidador y repercutir también en el paciente.
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Los trastornos de suefio son comunes entre los asistentes sanitarios y los
cuidadores de personas dependientes. Estos trastornos pueden afectar a la
productividad y la calidad de vida, tanto la propia como la del paciente. El rol de
los cuidadores les puede llevar a responsabilizarse del paciente hasta el punto de

sacrificar su propia salud en los momentos especialmente dificiles (Poza, 2018).

El descanso insuficiente y la ausencia de un suefio saludable pueden derivar
en problemas cardiovasculares y diabetes, ademas de generar un impacto
negativo en las capacidades cognitivas. Los efectos del déficit de suefio, como la
pérdida de concentracion, memoria y aprendizaje, pueden llevar a los cuidadores
a cometer errores y descuidos que repercutan en el cuidado del paciente y en su

propia vida.

Ademas, dormir poco o mal hace que el estado de animo se resienta. Es
inevitable que el humor de una persona afecte de algun modo a quienes tiene
cerca; por lo que, si este es negativo, puede transmitirse facilmente al paciente.
Las personas enfermas a menudo son mas sensibles al trato que reciben, y existe
cada vez mas evidencia médica de la relacion positiva entre el bienestar fisico y

emocional y la mejora y el manejo de las enfermedades (Poza, 2018).

3.8 La sobrecarga de los cuidadores

En cuanto a la afectacion de la sobrecarga en el cuidador, se ha encontrado
que el cuidador también lleva grandes cargas de trabajo tanto objetivas como
subjetivas; las cargas objetivas hacen referencia al tiempo ocupado en el cuidado
del enfermo y el cumplimiento de las demandas debido a la gravedad de las
alteraciones a nivel fisico, cognitivo y social del paciente, y las cargas subjetivas a
los sentimientos y las percepciones negativas que el cuidador tiene de su rol. El
cuidar no soélo implica la inversion de tiempo y energia para el cumplimiento de las
actividades derivadas del mismo, sino que también la persona que ejerce este rol

debe ocuparse de las actividades de su propia vida y esto conlleva, en algunos
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casos, a una desesperacion por no tener tiempo para el mismo y desencadena

mal humor, irritacion y depresion.
3.9 Impacto psicolégico y econdmico en los cuidadores

Como se mencion6 anteriormente, los cuidadores tienden a enfermarse
debido a la fuerte carga emocional, psicoldgica, fisica, entre otras, que implica
cuidar de una persona con algun tipo de enfermedad.

Generalmente estos “segundos pacientes” sufren de trastornos afectivos
tales como depresién y ansiedad, los cuales van empeorando conforme la
enfermedad neurodegenerativa avanza. Fisicamente los cuidadores descuidan su
alimentacion, provocando obesidad o desnutricion y problemas gastrointestinales y
la falta de higiene se hace presente. Habitualmente se podria decir que los
“segundo pacientes” pierden su vida social, incluyendo la parte laboral, esto
debido al excesivo tiempo que se le otorga al paciente, esto hace que su Unico
trabajo sea el cuidar del enfermo.

La demencia tiene un efecto abrumador en las familias de las personas
afectadas y sus cuidadores. A menudo surgen presiones fisicas, emocionales y
econOmicas que pueden causar mucho estrés a las familias y cuidadores, que
necesitan recibir apoyo por parte de los servicios sanitarios, sociales, financieros y
juridicos pertinentes quienes a menudo no ofrecen sus actividades de la mejor

manera, dejando al cuidador solo.

Econdmicamente, las personas suelen estresarse a causa del enorme costo
medicinal y especial que conllevan los cuidados de los enfermos, estos costos se
otorgan solo por parte del cuidador y no de otros familiares, instituciones

especializadas o del gobierno, lo cual hace mas pesada su solventacion.

Las personas ocupadas en el cuidado de personas ganan en promedio 24.3

pesos por hora trabajada. Quienes mas ganan son los hombres que promedian
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36.3 pesos por hora laborada, en tanto que las mujeres perciben 23.9 pesos
(INEGI, 2016).

El analisis del nivel de ingresos por salario minimo de las personas con esta
ocupaciéon que son subordinados y remunerados arroja que, de cada 100 de ellos,
44 ganan mas de uno hasta dos salarios minimos, 24 obtienen mas de dos

salarios minimos y 32 perciben hasta un salario minimo.

Por sexo, se observa que los cuidadores subordinados y remunerados son
los que llegan a obtener un mayor ingreso, pues 51 de cada 100 recibieron mas de
tres salarios minimos; en cambio, entre las mujeres con esa misma condicion que
sus colegas masculinos, la mayor parte ganan hasta dos salarios minimos (77 de
cada 100).
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CAPITULO IV. METODOLOGIA

4.1 Método

El presente trabajo se trata de una investigacion transversal de corte
cuantitativa no experimental, centrada en analizar como es afectada la calidad de
vida de los cuidadores de personas con enfermedades neurodegenerativas debido

a la sobrecarga obtenida en su trabajo.

Se trata de una investigacidon con alcance exploratorio, debido a que el
fendmeno a investigar, no cuenta con los datos suficientes para ir a mayor detalle,
por lo que este trabajo se enfoca al andlisis de las respuestas comportamentales
de los cuidadores, de pacientes que presentan cuadros de patologias cronico

degenerativas a nivel neurolégico.

De igual manera, esta investigacion se ubica como estudio de campo y se
desarroll6 en dos espacios para reconocer las respuestas de los cuidadores de las
siguientes areas de atencidon de pacientes con las caracteristicas que busca esta
tesis: La casa de cuidadores convalecientes S.A. de C.V. y el Asilo de ancianos
“La Gran Familia” y es de campo, debido a que se visitd y que se convivié con los

cuidadores.
4.2 Instrumento de investigacion
Se utilizaron como instrumentos las siguientes escalas:
e “Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref”.

La primera escala se aplica solo al paciente durante la fase leve-moderada
de la enfermedad, posee 26 items y evalla la funcion psicologica, el estado fisico,
autonomia, relaciones sociales, religion, ambiente y por supuesto la calidad de
vida del paciente. El tiempo de referencia que contempla esta escala es de dos

semanas Yy el cuestionario debe ser auto administrado, si la persona no es capaz
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de leer o escribir por razones de educacion, cultura o salud puede ser

entrevistada.

El instrumento WHOQOL-BREF ofrece un perfil de calidad de vida, siendo
cada dimension o dominio puntuado de forma independiente (tabla 1). Cuanto
mayor sea es la puntuacion en cada dominio, mejor es el perfil de calidad de vida

de la persona evaluada.

Tabla 1. Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref

Dominio Reactivos
Salud fisica 3,4,10, 11, 14, 15, 16, 17,18
Psicolégicos 5,6, 7,19, 26
Relaciones sociales 20, 21,22
Ambiente 1,2,8,9, 12,13, 23,24, 25

Descripcién de los dominios del instrumento WHOQOL-BREF

Fuente: Elaboracion propia

De la misma manera, esta escala se califica con los puntajes que se aprecian

en la tabla 2.

Tabla 2. Escala de Calidad de Vida Whoqgol-Bref

Tipo de calidad de vida Puntaje
Baja 69 0 menos
Media 70 a99
Alta 100 a 130

Interpretacion de los resultados de la Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref

Fuente: Elaboracién propia

Para evaluar la confiabilidad se analiz6 la consistencia interna a través del
calculo del alpha de Cronbach, que es una medida de la intercorrelacion entre los
items que conforman la escala. El resultado obtenido fue de .757 de 22 items.

e “Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)”

La segunda escala estad disefiada para valorar la vivencia subjetiva de

sobrecarga sentida por el cuidador principal de una persona con trastorno mental.
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Posee 22 items los cuales tienen formato de pregunta, que el cuidador debe
responder en una escala tipo Likert de 5 puntos y explora los efectos negativos
sobre el cuidador en distintas areas de su vida: salud fisica, psiquica, actividades

sociales y recursos econémicos (tabla 3).

Tabla 3. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (ZBCl)

Dominio Reactivos
Salud fisica 3,10,11
Salud psiquica 1,4,5,7,8,9, 14, 16, 17, 18, 19, 20,
21, 22
Actividades sociales 2,6,12,13
Recursos econdmicos 15

Descripcién de los reactivos por dominio de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
(zCBI)

Fuente: Elaboracién propia

El tiempo de administracién es de cinco minutos, el cuidador responde las
preguntas del cuestionario anotando una puntuacién para cada cuestion (escala
tipo Likert de 5 puntos). La puntuacion total es la suma de todos los items y el
rango oscila entre 22 y 110. A mayor puntuacion, mayor nivel de carga presentara
el cuidador. Asimismo, esta escala se califica con los puntajes que se aprecian en
la tabla 4.

Tabla 4. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)

Tipo de sobrecarga Puntaje
No hay sobrecarga 47 0 menos
Sobrecarga leve 47 a 55
Sobrecarga intensa 55 0 méas

Interpretacion de los resultados de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)

Fuente: Elaboracién propia

De la misma manera que con el instrumento anterior, se calculé un indice de
Consistencia interna de 0.91, demostrando que el instrumento es confiable para

utilizarlo con poblacion mexicana.
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4.3 Participantes

Los participantes de este proyecto son los cuidadores y los pacientes con

enfermedades cronico-neurodegenerativas de dichos establecimientos.

Se contd con siete cuidadores, de los cuales dos son hombres y cinco son
mujeres, de los cuales, un hombre tenia una edad 50 afios. Descartando a esta
persona, el rango de edad es de 22 a 25 afios, con una media de 23.6. La escala
de sobrecarga del cuidador “Test de Zarit” fue aplicada a ambos géneros lo cuales
debieron ser mayores de edad. Para la seleccion de esta muestra solo se contaron
como criterios de inclusién que el cuidado estuviera al cuidado del paciente al
menos un afio. Aquellos participantes que no con contaron con este criterio

previamente establecido fueron descartados.

De igual manera, se contd con doce pacientes de los cuales, cinco son
hombres y siete son mujeres, el rango de edad es de 78 a 96 afios y una media de
86.1. Para la seleccion de dicha muestra se contemplé como criterio de inclusion
gue todos los participantes deben tener dos afios con la enfermedad como minimo
y un grado de enfermedad leve. Aquellos participantes que no contaron con este

criterio previamente establecido fueron descartados.

Para el caso de La casa de cuidadores convalecientes S.A. de C.V., nos
permitieron estar los dias ocho y nueve de septiembre del 2016 con un horario de

una a dos de la tarde.

En este lugar fueron obtenidos dos pacientes, cada uno con su cuidador
personal.

Para el caso de Asilo de ancianos “La Gran Familia”, la situacion fue la
siguiente, fue permitido entrevistar a los pacientes del primero al catorce de
octubre del 2016 con el siguiente horario: lunes y martes de dos a cuatro de la

tarde, viernes de tres a seis de la tarde y sabados de once a una de la tarde.
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En dicho asilo se contdé con diez pacientes y cinco cuidadores quienes se
encargaban de todos los pacientes, cabe destacar que no habia un cuidador

especifico para cada paciente.

4.4 Escenario

Se eligieron como escenarios para la realizacion de esta tesis la Casa de
cuidadores convalecientes S.A. de C.V. y el Asilo de ancianos “La Gran Familia”,
todos estos ubicados en Cuautla, Morelos; ya que se consideraron lugares

relevantes para la obtencién de informacion.

Con estos se puede considerar una tesis con diferentes escenarios, para
mantener un equilibrio y una validez de manera importante, ya que se tomaron
datos de una institucion publica y una de asistencia social, con ello se puede
considerar que cumple con todas las condiciones de cientificidad debida, para que

nuestros resultados cumplan con todo lo necesario.
4.5 Procedimiento

La “Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref’ fue aplicada en la Casa de
cuidadores convalecientes S.A. de C.V. durante el dia jueves de la segunda
semana del mes de septiembre del afio 2016 a dos sujetos, uno de sexo
masculino y otro femenino, asi mismo se aplico dicha escala en el Asilo de
ancianos “La Gran Familia” durante la primera semana del mes de octubre del afo
2016, en donde se entrevistaron a diez sujetos, seis de sexo femenino y cuatro de

sexo masculino.

Se obtuvo el acceso explicando a los directivos de dichos condominios el
motivo por el cual realizaria la escala y los fines académicos a los cuales iba
dirigido el trabajo. Para la aplicacion de la presente escala fue realizada una
presentacion previa con los datos personales (nombre, edad, licenciatura y el

motivo por el cual se aplicé esta escala) a los pacientes. La “Escala de Calidad de
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Vida Whoqol-Bref”’ fue aplicada en forma de entrevista debido a que los pacientes

no sabian leer y/o escribir,

En total la “Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref” se aplicé a doce sujetos
de los cuales, cinco son hombres y siete son mujeres, el rango de edad es de 81 a
96 afios y una media de 86.1. La escala fue aplicada en forma de entrevista a
todos los pacientes debido a que algunos no sabian leer y/o escribir. El tiempo de
aplicacion fue de 10 a 20 minutos por paciente.

La “Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)” fue aplicada en la
Casa de cuidadores convalecientes S.A. de C.V. durante los dia viernes de la
segunda semana del mes de Septiembre del afio 2016 a dos sujetos de los cuales
uno era de sexo femenino y otro de sexo masculino, asi mismo se aplicé dicha
escala en el Asilo de ancianos “La Gran Familia” durante la segunda semana del
mes de Octubre del afio 2016, en donde se entrevistaron a cinco sujetos, cuatro

de sexo femenino y uno de sexo masculino.

En total la “Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)” fue aplicada
a siete sujetos de los cuales, dos son hombres y cinco son mujeres, el rango de
edad es de veintidés a cincuenta afios y una media de 27.4, durante los meses de
septiembre y octubre del afio 2016. Los cuidadores respondieron las preguntas del
cuestionario anotando una puntuacion para cada cuestion (escala tipo Likert de 5

puntos). El tiempo de aplicacion fue de 5 a 7 minutos por cuidador.

La razon por la cual solo existen siete cuidadores y doce pacientes es porque
en la Casa de cuidadores convalecientes S.A. de C.V. cada paciente tenia a su
propio cuidador (dos cuidadores y dos pacientes) y en el Asilo de ancianos “La
Gran Familia” habia solo cinco cuidadores a cargo de todos los ancianos (con o
sin enfermedad de Alzheimer) y de los treinta ancianos de dicho establecimiento,

diez poseian la enfermedad de Alzheimer.
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CAPITULO V. RESULTADOS

5.1 Andlisis descriptivo

Antes de proceder al andlisis principal se realizé un andlisis descriptivo para
conocer las caracteristicas de los datos, en la tabla 5 se reportan la media, la
desviacién estandar y el error estdndar obtenidos de la aplicacion de ambos

instrumentos.

Tabla 5. Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref y la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit (ZCBI)

Calidad de vida  —eprecarga del

cuidador
Validos 12 7
Media 3.856 2.392
Desviacion estandar 0.397 0.749
Minimo 3.130 1.230
Maximo 4.500 3.380

Estadisticos descriptivos de la “Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref’ y la “Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI)".

Fuente: Software estadistico IBM SPSS Statistics 22

Se reporta también la distribucion de la muestra por género, el cual indicé
que se entrevistaron siete personas de las cuales cinco son mujeres y dos
hombres en el caso de los cuidadores, y en el caso de los pacientes, se
entrevistaron doce personas, siete mujeres y cinco hombres tal y como se aprecia

en la Grafica 1.
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CUIDADORES PACIENTES

= Maculino Femenino Masculino Femenino

Grafica 1: Género

Fuente: Elaboracién propia

Distribucién de la muestra por género de ambas muestras. En el lado
izquierdo se muestran los cuidadores, de los cuales dos sujetos son masculinos y
cinco son femeninos, dando un total de siete cuidadores. Del lado derecho
aparecen los pacientes, cinco masculinos y siete femeninos dando un total de

doce.
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Grafica 2: Edades

CUIDADORES PACIENTES
s50 825 524 823 =22 =06 =91 =84 =83 =81 =64

Fuente: Elaboracién propia

En la gréfica 2 se presenta la distribucion por edades de ambas muestras.
De lado izquierdo se muestra nimero de cuidadores y sus edades, mientras que

del lado derecho se muestran el nimero de pacientes y sus edades.

La escala utilizada para evaluar a los pacientes con algun tipo de patologia
fue el instrumento WHOQOL-BREF, en esta escala fue permitido valorar la calidad
de vida en los pacientes. El instrumento arrojé6 que de los doce sujetos
encuestados siete obtuvieron una calidad de vida media y cinco una calidad de

vida alta tal y como se muestra en la grafica 3.
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Grafica 3: Calidad de vida de los pacientes

= Baja
® Media
= Alta

Fuente: Elaboracién propia

Distribucién obtenida del instrumento “Escala de Calidad de Vida Whoqgol-

Bref’, arrojando como resultado de los doce sujetos encuestados a siete con
calidad de vida media y cinco con calidad de vida alta.

Grafica 4: Calidad de vida en pacientes por género

&= Masculino Femenino

[
or N

oRNWAUITON0WO

Baja Alta

Fuente: Elaboracién propia
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En la presente grafica se muestra el tipo de calidad obtenido del instrumento
“‘Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref”, el cual nos indica que, de los doce
sujetos encuestados, siete obtuvieron una calidad de vida media siendo tres
sujetos masculinos y cuatro femeninos, de la misma forma, cinco sujetos

obtuvieron una calidad de vida alta, siendo dos masculinos y tres femeninos.

Gréfica 5: Puntajes obtenidos por género de la Escala de Calidad de Vida
Whoqol-Bref

Calidad de vida media Calidad de vida alta
Masculino B Femenino ® Masculino = Femenino
- 110
97 2z
%M = B A Z 108
91 t ; Z -
88 | | | Z 106 107
85 194 Z = 97 |
82 104
79
16 w02 g4 _.
E== 100 e T
70 =3 C@l_ ]_OO g ' 10;1"""1 ;J

Fuente: Elaboracién propia

En la presente tabla se muestran los valores arrojados del instrumento
“Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref”, el cual fue mostrado que, de los doce
sujetos, siete obtuvieron una calidad de vida media, de los cuales tres son
masculinos y cuatro son femeninos. Asi mismo del lado derecho se muestran los

sujetos con calidad de vida alta siendo dos sujetos masculinos y tres femeninos.

Los puntajes que se muestran en la grafica 5 se deben a que en la tabla de
resultados de la Escala de Calidad de Vida de Whoqol-Bref, una calidad de vida

media tiene un rango de 70 a 99 puntos y una calidad de vida alta es de 100 a
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130. Dicho esto, los nimeros mostrados en cada barra representan los resultados

gue obtuvieron cada uno de los pacientes de la escala mencionada.

Para evaluar a los cuidadores se utilizé la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit (ZCBI), esta escala esta disefiada para valorar la vivencia de
sobrecarga sentida por el cuidador principal de una persona con algun tipo de
patologia. Esta escala mostro que de los siete cuidadores evaluados tres no
presentaban sobrecarga, uno presentaba sobrecarga leve y tres mostraban

sobrecarga intensa (grafica 6).

Gréfica 6: Tipo de sobrecarga

= No hay
sobrecarga

Sobrecarga
leve

= Sobrecarga
intensa

Fuente: Elaboracién propia

En la presente grafica se muestran los valores obtenidos de la Escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit, mostrando como resultado que de los siete
cuidadores entrevistados tres no presentaban sobrecarga, uno mostraba
sobrecarga leve y los tres cuidadores restantes expresaban una sobrecarga

intensa.
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5.2 Analisis estadistico inferencial.

Para analizar si existe una asociacion entre el nivel de sobrecarga del
cuidador y la calidad de vida del paciente con enfermedad cronica
neurodegenerativa, se plante6 utilizar una correlacion de Spearman debido al
tamafio de la muestra, los resultados de la correlacion se obtuvieron a través del
software estadistico IBM SPSS Statistics 22.

Se obtuvo una correlacion positiva con intensidad débil (r= .109) y no
significativa (p= 0.736) que indica una correlacion baja entre ambas variables, es
decir que no existe evidencia estadistica suficiente para afirmar que en todos los
casos la calidad de vida del paciente se relaciona con la carga que experimenta el
cuidador. Aunado al coeficiente de correlacién el puntaje de significancia “p”
supera el limite de 0.05 permitido para las ciencias sociales (p=0.735) lo que
indica que se debe aceptar la hipétesis nula, la cual estipula que no existe

asociacion estadistica entre ambas variables.

Esto indica que las correlaciones entre el instrumento con los resultados son

validas, es decir, tenemos una correlacion positiva.
5.3 Analisis cualitativo

En el andlisis cualitativo se describirdn las dos variables de este trabajo,

siendo estas la sobrecarga del cuidador y la calidad de vida del paciente.

Como primera variable tenemos la sobrecarga del cuidador. En esta variable
la edad del cuidador es un factor importante ya que de este factor se desglosan
otros elementos en este trabajo. Debido a que la mayoria de los cuidadores, a
excepcion de uno, tienen un rango de edad de 22 a 25 afios, a causa de esto
como vimos en el apartado 3.4 del capitulo tres, los intereses de los cuidadores
estan mas enfocados en su vida social que en su vida profesional, provocando
que dejen de lado su compromiso como profesionistas y no ofrezcan la atencion
necesaria en su trabajo como deberian.
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Otro factor es la falta de vinculos afectivos que los cuidadores tienen con sus
pacientes, esto provoca que los cuidadores no logren conectar completamente con
su paciente y su cuidado sea un poco superficial, es decir, que solo se enfoque en
gue el paciente sea fisicamente estable y no se preocupan por el lado emocional

de este.

El dinero es otro elemento importante en esta variable ya que, al igual que
todos, al trabajar obtienes una recompensa monetaria, pero eso no significa que
por ganar dinero se brinde un mejor servicio, esto se refiere a que la mayoria de
los jovenes al concluir sus estudios toman el trabajo como una oportunidad de

conseguir dinero y no como una oportunidad de obtener experiencia.

Como segunda variable tenemos la calidad de vida del paciente. En esta
segunda variable podemos encontrar que su relacion social solo se concentra en
su lugar de residencia ya que los pacientes no salen del edificio donde estan,
debido a esto solo se ven obligados a interactuar con sus compafieros de
residencia y con el personal profesional, es decir, los cuidadores.

Esto nos lleva a un segundo factor que es la convivencia, como se menciono
hace un momento, los pacientes solo conviven con las personas que residen en su
mismo edificio y con el personal que labora ahi. La importancia que el cuidador le
brinda al paciente tanto en el cuidado fisico como afectivo tiene un valor

importante en la calidad de vida del paciente.

Del mismo modo, la dependencia del paciente juega un papel importante
puesto que la edad de los pacientes es de 64 a 96 afios y algunos de ellos debido
a su edad, necesitan de una persona que les ayude con su movilidad y aseo

personal.
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CONCLUSIONES

El proyecto de investigacion se centro en verificar si la calidad de vida de los
cuidadores se veia alterada debido al constante cuidado hacia adultos mayores
con enfermedades crénico neurodegenerativas en asilos. Para poder dar
respuesta a esto se indag6 primeramente las diferentes enfermedades crénicas
neurodegenerativas y cuales eran las principales en nuestro pais. Como segundo
parametro se buscé el significado de calidad de vida y los diferentes tipos de
cuidadores, asi mismo, se tomaron en cuenta las diferentes actividades que los
cuidadores tenian que realizar para poder ofrecer un mejor estilo de vida para su

paciente.

Nuestro marco tedrico nos muestra que una causa comun por la cual los
cuidadores se ven afectados en su calidad de vida es en el area econémica, ya
que en la mayoria de los casos los gastos corren solo por una persona, la persona
a cargo del adulto mayor. Esta persona se ve exigida a pagar cualquier gasto que
se necesite cubrir, como por ejemplo medicinas, pafales, consultas, aparatos de
asistencia, etcétera; lo cual provoca que el cuidador se sienta presionado y
desamparado, desencadenando enfermedades que afectan su rendimiento como
cuidador.

De igual manera, se revel6 que hay mas cuidadores femeninos que
masculinos, en esta investigacion de los siete cuidadores entrevistados cinco eran

mujeres y solo dos eran hombres.

El objetivo general de este proyecto era conocer si existia una asociacion
entre el nivel de sobrecarga del cuidador del paciente con enfermedades crénico
neurodegenerativas y la calidad de vida de este ultimo. Esta investigacion muestra
gue no existe ningun tipo de asociacion entre estas dos variables, todo esto
debido a la edad de los cuidadores entrevistados, recordemos que la edad de los

cuidadores es de 22 a 25 afios, con excepcion de uno que contaba con 50 afios.
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Para explicar el punto anterior se afiadio en esta tesis un apartado siendo
este el “3.4 La vida social de los cuidadores”; en donde se explica que a causa de
que los cuidadores son jovenes sus principales intereses no son el @mbito laboral
y esto provoca a su vez que no procuren los cuidados del paciente de manera

Optima, asimismo no procuran tener un vinculo gratificante con su paciente.

La Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit mostr6 que de los siete
cuidadores, tres de ellos no presentaron una sobrecarga a causa de que tenian a
su cuidado a un solo paciente, un cuidador presentaba una sobrecarga leve
debido a que tenia a su cuidado a dos pacientes y tres cuidadores mostraron una
sobrecarga intensa, estos Ultimos cuidadores presentaron una sobrecarga intensa
a causa de tener a mas de un paciente y ademas de esto pasaban mas tiempo

con sus pacientes, a diferencia de los otros cuidadores.

La calidad de vida de los cuidadores se ve en peligro debido al tiempo que le
invierten al cuidado del paciente, esto sumandole las diferentes actividades que
deben realizar (dependiendo de la enfermedad que el paciente posea) como por
ejemplo llevarlo a las citas médicas, alimentarlos, cuidar el aseo personal, esto sin
mencionar que la persona se ve obligada a invertir monetariamente en la salud del

paciente.

Un cuidador familiar sufre un desgaste emocional y fisico mas evidente que
uno que no lo es. Los cuidadores familiares se sienten obligados a cuidar de su

familiar de una manera mas 6ptima que los demas.

La calidad de vida de los familiares se ve mas afectada que la de un cuidador
profesional, esto se debe a que el cuidador familiar tiene un vinculo mas fuerte
emocionalmente hablando con el paciente, lo cual hace que el cuidador se sienta
obligado a prestar su tiempo en su totalidad a su familiar a diferencia de un
cuidador profesional, el cual trabaja por horarios y, en la mayoria de los casos, no
ejerce una estancia tan prolongada como la del familiar e incluso cuando el

paciente agrava los cuidadores profesionales abandonan el trabajo a causa de las
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diferentes actividades que deben realizar, como por ejemplo ayudar con el aseo
personal del adulto mayor. Ademas de esto, sus niveles de estrés son muy altos lo
que en la mayoria de las ocasiones provoca enfermedades lo cual hace que su
rendimiento baje y provoque sentimientos de culpa por no poder cuidar de su

familiar como es debido.

Los sentimientos tienen un papel muy importante en este punto, ya que el
vinculo emocional ataca la salud fisica y mental del cuidador de una manera
agresiva; esto hace que el cuidador se sienta impotente ante la enfermedad por la
qgue su familiar estd pasando y posea sentimientos de desesperanza, asimismo
puede crear sentimientos de enojo y rabia consigo mismo al creer que el trabajo
que realiza no es suficiente. La preocupacion constante de “;qué hara mi familiar
cuando yo no este?” y “; Quién cuidara de mi familiar cuando yo llegue a faltar?”,
provocan desgaste en el cuidador, el cual usualmente viene acompafado de

estrés y esto a su vez conlleva a enfermedades.

Esto nos lleva al en el apartado 3.6 de nuestra tesis titulado “Psicopatologia
del cuidador”, en donde abordamos los diferentes padecimientos que los sujetos
pudieran presentar a causa de su rol como cuidadores, entre estas enfermedades

se destacaron bastante la depresion y ansiedad.

De forma semejante se mencionan los trastornos del suefio debido a que en
algunos casos los cuidadores deben estar muy al pendiente de sus pacientes y la
manera en como estos duermen, descuidando su propia salud nocturna lo que a
su vez afecta la productividad de su labor como cuidador y de igual manera su
vida social y personal. Igualmente, esto produce estados de &nimo negativos,
como irritabilidad, enojos y tristeza, entre otros, que pueden provocar

enfermedades tales como colitis 0 gastritis.

En sintesis, se puede decir que a pesar de que existen investigaciones que
muestran que, si existe una relacion entre la sobrecarga del cuidador y la calidad

de vida del paciente, ya sea positiva 0 negativamente, debemos sefialar que en
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este presente trabajo no existe ningun tipo de relacién, por lo cual ambas hipotesis

deben ser descartadas.

De todo esto, resulta necesario decir que se propone continuar con las
investigaciones sobre los cuidadores como segundos pacientes y no como
personas “expertas” en el cuidado del enfermo, ya que en diferentes ocasiones las
personas vemos normal o simple la labor del cuidado sin darnos cuenta de las

arduas tareas y desgastes que hay detras de todo esto.

De forma similar, indagar en las actividades de los jovenes cuidadores para
conocer si el desinterés que estos muestran es hacia el paciente o a la labor a

realizar como encargados de otra persona.

Es importante destacar que también se debe procurar por la persona que
gueda a cargo del paciente. Estas personas no solo cuidan al enfermo, sino que
se enferman con él si no se les da la atencion y el apoyo necesario, cuidar de una
persona no es trabajo de una sola persona sino también es trabajo de todas las
personas involucradas en su ambiente. Por desgracia, no existen instituciones que
apoyen a los cuidadores y cada vez los tratamientos para los pacientes son mas
costosos. Se debe empatizar no solo con el enfermo sino también con la persona

gue se hace cargo de ellos.

De igual forma, tenemos que concientizar a la sociedad que cuando se trata
del cuidado de alguien mas debemos ponernos en sus zapatos y tener la
consideracion que se merecen, no ver al paciente como una compensacion
monetaria, sino como el ser humano que es y del mismo modo brindarle un
ambiente calido y propicio para su salud, asi esta labor sera mas amena tanto

para la persona que ofrece el cuidado como para la que lo recibe.
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ANEXO 1. Instrumentos de investigacion

1.1 Escala de Calidad de Vida Whoqol-Bref

Antes de empezar con |a prueba nos gustaria que contesiara unas pregunias generales

sobre usted: haga un circulo en la respuesta comecta o contesie en el espacio en blanco

Sewin —ombre hujer

£ Cuando nacio? Diz hes Afo

2 0ue estudios tiena? Minguno Primarnos ‘edos Universitanos

;Cual es su estado civl?  Softerola Separado'a Casado/a
Divcrciadola En pareja Viudoia

2En la actuabdad, esta enfermoia? i Mo

S tiene a'gin problema con su salud, ; Dus piensa que 57

EnfermedadProblema

Instrucciones: Este cusstionario sinve para conccer su oginicn acerca de su calidad de vida,
sy salud y ofras aress de su wida. Por favor conteste todas las preguntas. S0 no esta
segure'a de que respuesta dar a una pregunita, escoia la que le perezca mas apropiada. A
veoes, 8sia puede ser la primera respuesta que le viens a la cabeza

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placsres y preccupsciones. Le pedimos gue
pierse en su vida durante las dos uiimas semanas .Por eamplo, pensando en las dos
ultmas semanas, se puede preguniar:

Mada Un poco | Moderado | Bastante | Tofalments
;ibtiene de otras personas 1 - 5 4 5
gl apoye Que necesita? =

Fiodee con un circulo el numero que miegor defna cusnio apoyo cbtuvo de obras personas en
las dos Olimas ssmanas. S piensa gus obtuvo bastanie apoyo de oiras perscnas, usted
deberia sefialar con un circulo el ndmers 4, guedande la respuesta de la siguiente forma:

Mada Unpoco | Moderado | Bastante | Totalments
Cibtiene de ofras personas - )
(] i
& Apoyo gue necesital ! = 3 'ﬂ' .

Recuerde que cualquier nimero es valido, ko importante es que represente su cpinion



Paor fawor, lea la pregunia, valore sus sentimientos y haga un circulo en el ndmero de la escala gue represente mejor su opcién de respuesia.

Yuy mala Fegular Momal Sastante buena Wuy buena
;Como calificaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
[ Un poco _ Bastante o .
nsatisfecho'a inzatisfecho’a Lo noma satisfechoia Wuy salisfechola
£ \Zomo de satsfechola esta con su
2 cabud? 1 2 3 4 ]

Las siguisntes preguntas hacen referencia al grade en que ha experimentado ciertos hechos en las dos dfimas semanas,

Mada Un poco Lo normial Biastante Extremadamenis
Hasta qué punio piensa que el dolor -
3 :is.si:,c] = impide hacer lo gue necesita? 1 = 3 4 5
L En que grado necasita de un
4 | tratamiento médico para funconar en 1 2 3 4 ]
su vida diaria®
5 ¢ Cuanio disfruta de la vida? 1 2 3 4 L}
i Hasta qué punto siente que su vida
& ™
8 fiene sentida? ! - 2 ¢ 5
- :Cual es su capacidad de -
! concentracion? 1 = 2 4 5
;Cuanta seguridad siente en suvida
8 diaria? ! z 2 ¢ 5
Camo de saludable s el ambients
14 ]
8 fisico a su alrededor? 1 = 2 4 5
2

Las siguientes preguntas hacen referencia a si wsted experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en las dos dltimas semanas, y en qué

medida.
Mada Un paco Lo normal Bastante Totalmente
10| &Tieneenerg a.dsil;frggnie para la vida 1 2 a 4 5
11 iEs capaz de .E?::agr sU apariencia 1 7 a 4 5
Tiene suficiente dnene para cubrir sus
2] & 2
12 necesidades? ! - 3 4 5
o ; Dispone de [ informacion que
4 o
13 necesita para su vida diaria? 1 = 2 4 5
14 | éH=sta qué punts tiene oportunidad de 1 - a 4 5
redizar actividades de ocio? =
iEs capaz de desplazarse de un lugar .
15 2 otro? 1 2 3 4 5

SIEA EN LA PAGINA SIGUIENTE
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos ditmas semana ha sentdo satsfecho/a y cudnto, en varios aspecios de su vida

Wy - _ Bastante . ,
nsatisfechola Poco Lo normal caticiechoia Muy satisfechola
£Domo de satisfechola esta con su
16 sushio? 1 2 3 4 ]
:Como o= sabisfechola esta con su
17| habilidad para realizar sus actividades 1 2 3 4 ]
de |3 vida diaria?
;iComo oe satsfechoa esta con su
18 capacdad de frabajo? 1 z 2 4 5
: Camo de satisfechoia esta de si
18 — 1 2 3 4 ]
o 2 Como de sabsfecho/a esta con sus
20 relaciones personales? 1 z 2 4 5
s | & Como de satisfechola esta con su vida
|- s=xual? 1 2 3 4 ]
nny 2+ Como de satisfecho/a esta con el 1 . 3 : 5
== | apoyo gue obliens de sus amigosias? =
a3 2 Como de satisfecho/a esta de las 1 . 3 : 5
= condicicnes del lugar donde wwe? =
+Como de safisfechola esta con &l
24 acoeso gue tiene a los senvicos 1 2 3 4 ]
sanitanios?
5 :Camo de satisfechaa esta con los 1 - 3 4 5
= senicios de fransporte de su zona? =

SIGA EN LA PAGINA SIGUIENTE

La siguierte pregunts hace referencia a la frecuencia con que usted ha senfido o experimentado ciertos sentimientos en las dos Gltimas semanas.

Munca Raramenis Moderadamente | Frecuentemenie Slempre
& Con que frecuencia tiens
28 sentmienios negativos, tales come 1 - 3 4 5
= tristeza. desssperanza, ansiedad. o =
depresion ¥

iLe ha ayudado alguen a rellenar el cusstionario®

£ Cuanto iempo ha tardado en contestario?

;i Le gustaria hacer algun comentario sobre &l cusstionario?

Gracias por su ayuda
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1.2 Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacién: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacién proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracién: consta de 22 itemes refacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a ofra persona, cada uno de ios cuales se punila en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
-<47;  No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
->55.  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacién del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en el cuidador. De forma genérica con caracter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado ia validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADCR

s Piensa gue su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

;Se siente agobiado por infentar compatibilizar i cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (frabajo, familia)?

; Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

:Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

; Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futurc de su familiar?

; Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que ne tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?

¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademés de sus ofros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

i, Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd fa enfermedad de su
familiar?

¢+ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

4 Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

; Piensa gue deberia hacer més por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢ Giobalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

OPCIONES
1=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre



ANEXO 2. Autorizaciones de los escenarios

Universidad UNIVERSIDAD LATINA

Latina CAMPUS CUATLA
ESCUELA DE PSICOLOGIA Y PEDAGOGIA

H.H Cuautla, Mor. A 05 de Septiembre del 2016

" Casa De Cuidados Convalecientes S.A de C.V
A QUIEN CORRESPONDA
PRESENTE

Por este medio, le envio un cordial saludo y solicito de la manera mas atenta su apoyo
para permitirle a la alumna HERRERA CASTILLO JAQUELINE ALEJANDRA con numero de
matricula 412151611 de la LICENCIATURA EN PSICOLOGIA de la UNIVERSIDAD LATINA
CAMPUS CUAUTLA recopilar informacidn necesaria para la realizacién de su trabajo de
tesis.

Para llevar a cabo esta tarea dicha alumna necesitard realizar una intervencion con los
adultos residentes y los respectivos cuidadores de la casa hogar durante los dias 08 y 09
de Septiembre del afio en curso a partir de las 13:00 horas.

Cabe aclarar que los datos recabados seran utilizados tnicamente con fines académicos y
son considerados como informacidon confidencial, a los cuales sdlo tendran acceso la

alumnay el profesor(a) encargado(a) d7 dirigir el proyecto.

‘4]7"‘ \ .
DIRECTOR DE LA LICENGPATURA EN PSICOLOGIA Y PEDAGOGIA
DIRECTOR DE LA MAESTRIA EN DOCENCIA

UNIVERSIDAD LATINA, CAMPUS CUAUTLA
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2.1 Casa de Cuidados Convalecientes S.A. de C.V.

2.2 Asilo de ancianos La Gran Familia

Universidad UNIVERSIDAD LATINA

Latina CAMPUS CUATLA
ESCUELA DE PSICOLOGIA Y PEDAGOGIA

H.H Cuautla, Mor. A 29 de Septiembre del 2016

MARIA ANTONIETA PEREZ AGUILAR
REPRESENTANTE LEGAL

ASILO DE ANCIANOS LA GRAN FAMILIA
CUAUTLA, MOR.

PRESENTE

Por este medio, le envio un cordial saludo y solicito de la manera més atenta su apoyo
para permitirle a la alumna HERRERA CASTILLO JAQUELINE ALEJANDRA con numero de
matricula 412151611 de la LICENCIATURA EN PSICOLOGIA de la UNIVERSIDAD LATINA
CAMPUS CUAUTLA recopilar informacién necesaria para la realizacién de su trabajo de

tesis.

Para llevar a cabo esta tarea dicha alumna necesitard realizar una intervencién con los
adultos residentes y los respectivos cuidadores de la casa hogar durante el periodo del 01
al 14 de Octubre del afio en el siguiente horario:

Lunes y Martes de las 14:00 a 16:00 hrs
Viernes de las 15:00 a 18:00 hrs
Sabado de las 11:00 a las 13:00 hrs

Cabe aclarar que los datos recabados serén utilizados Unicamente con fines académicos y
son considerados como informacién confidencial, a los cuales sélo tendran acceso la
alumna y el profesor(a) encargado(a) de dirigir el proyecto.

Qued

£

MTRO. | ARDO R. ROJAS SALAZAR
DIRECTOR DE [CENCIATURA EN PSICOLOGIA Y PEDAGOGIA
DIRECTOR DE LA MAESTRIA EN DOCENCIA
il campus cautilNIVERSIDAD LATINA, CAMPUS CUAUTLA
anila.edu.mx Carretera Federal México-Oaxaca1060,
lermenegildo Galeana,
?uautla, l\?o(rjeloGs, tISZa74&1 R Qi )) \ O i \9 L '/\Q’L\
(735) 3524 697 , 3545120 03 / OC\( / (C

;()SUS érdenes
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