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Introduccion

En Meéxico, la esperanza de vida ha aumentado considerablemente afio con afio, hasta
alcanzar un promedio de 75 afios, esto debido a que actualmente existe un incremento en la
supervivencia ante las enfermedades crénicas y ante las discapacidades fisicas de las
personas, por tal motivo, el niUmero de personas que se dedican al cuidado de familiares
enfermos se ha elevado (Duefias et al., 2006).

En este sentido, las personas que sufren de alguna enfermedad demencial requieren
de una atencion integral tanto por el servicio médico como por parte de la familia, la persona
que se encarga de brindar dicho cuidado se llama Cuidador Primario el cual se podria definir
como aquellas personas que asumen la responsabilidad total del paciente ayudandole a
realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro de la
red social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econémica ni
capacitacion previa para la atencion del paciente (lIslas, 2006).

La mayoria de las personas que asumen este rol sufren el Sindrome del cuidador o
Sindrome de Burnout, el cual Duefias et al., (2006) lo refieren como una situacién estresante
con peligro de desbordar y agotar los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, su
estado de &nimo y en la modificacion de los umbrales de percepcion del sufrimiento y del
dolor del enfermo a su cuidado.

En México existen pocas instituciones que cuenten con programas que atienden tanto
al enfermo como a su cuidador primario, unos de éstos son implementados por el Instituto de
Cancerologia, algunos grupos con personas de Alzheimer, el grupo Salvati que ayuda a
personas con cancer de mama y prostata, estos programas brindan atencion a los Cuidadores

Principales por medio de terapia grupal o grupos de apoyo, la Institucion Alzheimer México,



I.LA.P. brinda el servicio para familiares y cuidadores mediante grupos de apoyo, La
Asociacion Mexicana De Alzheimer y Enfermedades Similares ofrece la creacion de lineas
de ayuda telefdnica, bancos de datos de cuidadores debidamente homologados, en cuanto a
su profesionalismo y calidad humana, sin embargo, no se cuentan con programas de
intervencion para la poblacion en general y en algunas ocasiones la informacion
proporcionada por los centros médicos no es suficiente para afrontar los retos que se le
puedan presentar al cuidador a lo largo de labor.

Por lo tanto, el objetivo de este trabajo es brindar y difundir informacion teérica con
el fin de sensibilizar a la poblacion en general acerca de las implicaciones que representa ser
Cuidador Informal de un paciente con Alzheimer.

Para profundizar de una mejor manera en este tipo de poblacion se realiz6 una
revision bibliografica sobre los siguientes temas: 1) Cuidadores Primarios Informales e
Informales, 2) Sobrecarga y Sindrome del Cuidador, 3) Alzheimer y 4) Cuidados Paliativos.

Este trabajo se realiz6 a raiz de la poca informacidn que hay en nuestro pais sobre
dicho tdpico y, por ende, existen muy pocos trabajos aplicados sobre el mismo, por tal motivo
la mayoria de las fuentes consultadas son extranjeras y en ciertos casos, algo antiguas ya que
incluso en otros paises este tema no es muy estudiado.

En el Capitulo I se abordan diferentes definiciones sobre lo qué es y lo que engloba
ser un cuidador primario, ya sea formal o informal, asi como el perfil de este tltimo.

El Capitulo Il se enfoca exclusivamente en explicar que es la sobrecarga y Sindrome
del cuidador o Sindrome de Burnout en los cuidadores primarios.

Finalmente, el capitulo 111 se divide en dos partes, en la primera se indaga sobre qué
es una demencia, qué es el Alzheimer y todo lo que engloba esta enfermedad, asi mismo se

pueden encontrar pruebas diagndsticas para para evaluar la gravedad global de la Enfermedad



de Alzheimer; en la segunda parte se aborda el sindrome de Burnout en los Cuidadores
Principales de personas con esta enfermedad, asi como algunas estrategias propuestas para

cuidar de si mismo.



Capitulo I: Cuidador Primario y su perfil.

La necesidad de cuidado en las edades més adelantadas de la vida no es asunto nuevo, todas
las sociedades siempre han tenido personas que han requerido la ayuda de otros para realizar
las actividades de la vida cotidiana, puesto que su edad avanzada limita su movimiento o se
ponen en riesgo cuando realizan actividades como cocinar, bafarse, salir de compras, etc., lo

mismo puede pasar a cualquier edad cuando se presenta una enfermedad o discapacidad.

Huenchuan (2009) menciona que el cuidado se podria definir como la accion social
encaminada a garantizar la supervivencia social y orgénica de las personas con dependencia,
es decir, de quienes carecen de autonomia personal y necesitan ayuda de otros para la
realizacion de los actos esenciales de la vida diaria, Benjumea (2007) menciona que cuidar
es una actividad humana que se define como una relacién y un proceso cuyo objetivo va mas

alla de la enfermedad.

Por lo tanto, cuando se enferma una persona se busca que alguien cuide de ella, no
solo por parte del servicio médico, sino una persona que sea allegada al enfermo, es frecuente
que su familia 0 amigos cercanos le cuiden. La asignacion de dicho rol se denomina como
cuidador primario, el objetivo de este capitulo es dar a conocer a quienes se les denomina
Cuidadores Primarios (CP), de igual manera a quienes se les llama Cuidadores Primarios
Formales (CPF) y a quienes Cuidadores Primarios Informales (CPI), asi como el perfil que

comunmente tiene este Ultimo.

1.1.  Cuidador primario.
Se les denomina cuidadores a las personas que se encargan de los cuidados que se le
proporcionan al enfermo, Torres et al. (2006) ha clasificado a estos cuidadores en dos

categorias: Cuidadores Primarios y Cuidadores Secundarios.



1. Los Cuidadores Primarios son las personas o familiares que se encargan del cuidado
del enfermo, tienen una relacion directa y estrecha con el doliente, lo cual permite
que uno cuide del otro, entre estas personas se encuentran: los hijos, el conyuge, los
padres 0 hermanos del enfermo.

2. Los Cuidadores Secundarios son aquellas personas que no tienen una relacion directa
0 un vinculo cercano con el enfermo, como lo son: médicos, enfermeras, psicologos,

etc.

En el momento en el que se asigna el CP, la mayoria de ellos deja de lado sus propias
actividades y establecen como prioridad méxima el cuidado del familiar enfermo, esto debido
a que deben enfocarse en su cuidado, por tal motivo deja en muchas ocasiones su vida laboral
y personal, asi como sus pasatiempos. EI CP se convierte en una persona vital para el

enfermo.

Barrén y Alvarado (2009), menciona que el Cuidador Primario es la persona que se
encarga exclusivamente del familiar enfermo, dicha persona posee una relacion directa y
afectiva con el doliente. Los CP se hacen cargo de la atencién del enfermo, le ayuda con las
actividades que ya no puede realizar, por lo anterior, él/ella tendrad la carga principal o

sobrecarga de los cuidados que requerira su familiar.

Para Burns y Rabins (2000) el papel del Cuidador Primario no es fijo, méas bien,
evoluciona conforme pasa el tiempo. Comienza con la asimilacion del diagndstico, la
supervision y la ayuda en las actividades de la vida diaria en los familiares enfermos. De
igual manera, mencionan que el CP es muy importante para el enfermo, sin embargo, también

debe serlo para si mismo.



Por otro lado, Pedroso et al. (2005), hacen mencion de que el cuidado de los enfermos
no se debe considerar como un problema, mas bien como una responsabilidad a planificar
por todos los miembros de la familia, es decir, el CP debe aceptar tanto la ayuda como el

apoyo social que puedan ofrecerle los demas.

En esta misma linea, Astudillo y Mendinueta (2003) aclaran que la principal funcién
del CP es la de satisfacer diariamente las necesidades fisicas y emocionales del paciente.
También lo mantiene vinculado con la sociedad y lo provee de afecto ya que son solidarios
con el que sufre. Su trabajo adquiere una gran relevancia para las personas que rodean al
enfermo conforme progresa la enfermedad puesto que ademas de brindarle atencion directa
al paciente, adquiere un papel importante en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion de

la familia.

Bergero et al. (2000), menciona que el concepto de cuidador primario es una
concepcién mixta formada en gran medida por la realizacion de tareas de caracter de apoyo,
pero definido también en términos de relaciones sociales y familiares, generalmente
parentesco, aungue se extiende a lazos de amistad o de vecindad donde éstos han adquirido

el caracter de relaciones primarias.

El cuidador es en muchas ocasiones el recurso, instrumento y medio por el cual se
proveen cuidados especificos y muchas veces especializados a los enfermos crénicos, es

decir, en ellos se deposita o descansa el compromiso de preservar la vida de otro.

Es evidente que la mayoria de los autores mencionados coinciden en varios puntos
acerca de la definicion del Cuidador Primario, sin embargo, muchas veces las personas que

asumen este papel tan importante no cuentan con la capacitacion necesaria para desempefar



esta ardua tarea, estas personas son comunmente conocidos como Cuidadores Informales,
pero también existe su contra parte, los Cuidadores Primarios Formales, en el siguiente

apartado se detallaran a este grupo de cuidadores.

1.1.1. Cuidador Primario Formal (CPF)

“Se cura algunas veces.
Se alivia con frecuencia.
Se cuida siempre”.

Aforismo anonimo, siglo XV
Tal y como ilustra el anterior aforismo, el cuidado es una constante en las personas que
deciden dedicarse a esta loable labor, por tal motivo Francisco del Rey y Mazarraza (1995)
definen que el cuidado formal alude a un conjunto de acciones que un profesional oferta de
forma especializada, y que va mas alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar
de si mismas o de los demas.

A pesar de que esta definicion tiene mas de 20 afios se mantiene en pie, ya que habla
acerca de toda aquella asistencia a personas que necesitan ayuda en las actividades de la vida
diaria, y en la que se inserta alguno de los siguientes criterios: el cuidado se provee mediante
un contrato (ya sea oral o escrito) o a través de una organizacion especializada (empresa,
institucion publica u organizacion sin animo de lucro). Por lo tanto, el CPF es un profesional
que oferta un servicio para el que tiene una preparacion que lo habilita (Rogero, 2010). En
este sentido, desempefia tareas de asistencia especializada, a diferencia de la atencién

generalista que se le atribuye al cuidador familiar.

Por otro lado, en 2010 el Ministerio de Desarrollo Social Argentino creé el Manual
de Cuidados Domiciliarios en el cual rescata algunos puntos de lo anterior mencionado y

agrega otros mas para crear una definicion muy completa, ya que establecen que el cuidador



formal, es quien recibe una capacitacion teorico-practica desde una concepcion bio-psico-
social de la vejez y del envejecimiento en interaccion con su entorno, que apunta a generar
estrategias de autovaloracion y autocuidado, desarrolla habilidades a través de las tareas
diarias como cuidador, toma de decisiones, prevencion de situaciones de riesgo y derivacion
profesional ante circunstancias que lo excedan. Esta formacion se realiza desde una mirada
interdisciplinaria de la vejez y el envejecimiento. Apunta a la apropiacién de conocimientos
y practicas, destinadas a promover la autonomia de las personas mayores, a través del

acompariamiento, apoyo Y sustitucion en las actividades de la vida cotidiana.

Aunado a lo anterior, Rogero (2009) entiende que el cuidado formal son las tareas
que ofertan profesionales especializados y que van mas alla de las propias capacidades de las
personas para cuidar de si mismas. Existen dos tipos de CPF: los que tienen lugar en las

instituciones de salud y los que se contratan a través de las familias.

Cabe mencionar que todos los CPF perciben un salario fijo, ya sea el otorgado por las
instituciones de salud o por los familiares que los contrataron. Este Gltimo punto es una de
las diferencias méas notorias entre los Cuidadores Primarios Formales y los Cuidadores

Primarios Informales.

El salario promedio para un puesto de Cuidador/a de una persona mayor en México
es de $6,618 al mes. Esta estimacion de salario se basa en los 227 salarios que empleados y

usuarios que trabajan de Cuidador/a de persona mayor enviaron a Indeed! de forma andnima,

Y Indeed es un motor de blsqueda de empleo. Actualmente, Indeed se encuentra disponible en mas de 50
paises y en mas de 28 idiomas. El sitio agrega publicaciones de empleo de miles de paginas web, incluyendo
bolsas de empleo, empresas de reclutamiento y seleccion, asociaciones y paginas de empleo de empresas.



y en los salarios que se recuperaron de anuncios de empleo que se publicaron en Indeed en

los Ultimos 36 meses.

1.1.2. Cuidadores Primarios Informales (CPI)

Tratar de conceptualizar a los CPI es una tarea muy ardua, pues existen numerosas y variadas
definiciones, sin embargo, existe cierta concordancia al tratar de definir este término como
menciona Wright (1987) “la prestacion de cuidados de salud a personas dependientes por
parte de familiares, amigos u otras personas de la red social inmediata, que no reciben

retribucion econdémica por la ayuda que ofrecen” (p. 23).

Es importante puntualizar que, aungue la definicién anterior sigue vigente, deja de
lado ciertos aspectos actuales, como lo son la ayuda brindada en la rutina diaria al paciente o
simplemente la poca o nula preparacion que tiene el cuidador, por eso es que esta definicién

no engloba todos aspectos.

Otras definiciones propuestas por instituciones oficiales, como la que sugiere la ley
de promocidn de la autonomia personal y atencidn a las personas en situacién de dependencia
(2006) en Espaiia, definen el cuidado no profesional como “la atencion prestada a personas
en situacién de dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de su entorno, no
vinculadas a un servicio de atencidon profesionalizada”. Aunque esta conceptualizacion es
mas extensa sigue siendo un tanto ambigua ya que no se profundiza en las tareas que hace el

cuidador ni si recibe algun tipo de remuneracion econémica o no.

Caqueo, Segovia et al. (2013) concuerdan con lo anterior ya que ellos hacen mencién
de un CPI ideal es el familiar o la persona inmediata que sigue las instrucciones medicas,

muestra una buena disposicion para atender al enfermo, asi como brindar seguridad,
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comprension y bienestar emocional al doliente, estos autores puntualizan que dichas
caracteristicas no siempre se cumplen puesto que muchas veces no existe una educacion

previa para dicho cuidado.

Celma, (2001) define a los CPI como las personas que no pertenecen a ninguna
institucion sanitaria ni social y que cuidan a personas no autébnomas que viven en su

domicilio.

Mientras que Islas, (2006) los define como aquellas personas que asumen la
responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede
llevar a cabo; generalmente es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o
incluso vecino), que no recibe ayuda econémica ni capacitacion previa para la atencion del

paciente.

Este Gltimo autor abre una pauta muy importante porque menciona que los CPI,
efectivamente, no reciben una remuneracion econémica y en demasiadas ocasiones estos
cuidadores no reciben una capacitacion para ejercer este rol, asi mismo la mayoria de los
autores citados previamente hacen un hincapié bastante marcado en que los familiares

cercanos al paciente son los que asumen la responsabilidad del cuidado que se brindara.

Asi que es pertinente establecer una definicion concreta acerca del CPI, por ello, este
concepto se puede precisar como aquel individuo que tiene una relacion directa y/o estrecha
con el paciente, asumiendo por voluntad propia la mayor carga de responsabilidad del
cuidado, asi como brindar ayuda para las actividades diarias del doliente, sin embargo, estas

personas no cuentan con una capacitacion adecuada para desempefiar su labor, por la cual
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normalmente no reciben una remuneracion econdémica, por tal motivo es necesario mencionar

el perfil de dichas personas.

1.2.  Perfil del cuidador primario informal

El tratar de dar un perfil concreto de un CPI es una tarea complicada, ya que cada persona
tiene caracteristicas diferentes, sin embargo, existen ciertos rasgos que predominan en todos
ellos. Aunado a esto, es importante destacar que perfilar a los cuidadores engloba diversas
variables como: el vinculo familiar, el sexo, la edad, el estado civil, el nivel econdmico y

educativo y la situacién laboral.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2002) en la mayoria de los casos los
cuidadores de personas dependientes por lo general suelen ser los hijos, seguidos del conyuge
y por ultimo los padres. Sin embargo, esto es distinto en otras culturas, por ejemplo: Carretero
etal. (2006), en Canada, demuestran que el mayor porcentaje de cuidadores son los conyuges,

seguido de los padres y los hijos.

Castro y Reyes (2012) mencionan que en la mayoria de las ocasiones el rol de cuidador
primario recae en la figura femenina (madre, hija o0 hermana) que no trabajan fuera del hogar

y cuyo nivel cultural es basico.

Asi mismo, Navarro (2016) concuerda con los autores anteriores ya que realiz6 una
revision bibliografica de 29 articulos en la que encontro que casi el 100% de ellos afirman

que es una mujer la que se encarga de ejercer los cuidados informales.

Por otro lado, Molina et al. (2005), consideran que un varon joven con estudios
superiores, que trabaja fuera del hogar, soltero, sin hijos y con poco apoyo social puede

percibir la situacion de ser cuidador como un rol “impuesto”, como algo que le ocurre por
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ser el ultimo recurso disponible, por lo cual el impacto que se presenta en tolas las esferas de
su vida serd mayor y posiblemente aparezcan deseos de querer delegar el cuidado a alguien

mas.

En lo referente a la edad, Navarro (2016) encontré un rango de edad que va desde los
45 a los 65 afios, mientras que al estado civil encontr6 que aproximadamente el 75% de los
CPI estaban casadas/os, en cuanto al nivel educativo la situacion predominante son los
estudios primarios y en menor medida los estudios universitarios. En cuanto a la situacion
laboral, la tendencia de los CPI es una situacién de desempleo, bien porque ya lo estaban
antes de ejercer dicho rol o porque tuvieron que dejar su trabajo como consecuencia de la

dependencia de su familiar para poder ejercer la responsabilidad del cuidado de ellos.

Este mismo autor tras su revision teorica cred la siguiente tabla en la cual se muestran

las caracteristicas mas importantes de los cuidadores primarios informales en la Tabla 1.

Tabla 1l

Caracteristicas del cuidado primario informal

Variable Caracteristicas
Lugar donde se ejercen los En la mayoria de los casos, dependiente y cuidador/a
cuidados conviven en el mismo hogar.
Tareas que realizan Las principales tareas que realizan son las actividades

béasicas de la vida diaria (ABVD), acompafiamiento,
vigilancia y asistencia sanitaria, emocional y social.

Frecuencia e intensidad de los Dedican una media de 40 horas semanales.
cuidados
Costo econémico Alto coste econémico.
Numero de cuidadoras/es que El cuidador primario informal es apoyado
intervienen ocasionalmente por otro miembro de la familia.

Duracién de los cuidados Una media de 5.5 afos.
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Razones para ejercer el rol de  Responsabilidad familiar, eleccion propia, ausencia de
cuidador/a principal acuerdo explicito y roles aceptados de la sociedad.

Nota. Fuente. Navarro (2016), p.p. 75

Martinez (2010), menciona que como cuidador primario informal de un paciente

existen demasiadas tareas a realizar para poder brindar la atencidén necesaria en salud al

receptor de los cuidados, implica apoyo emocional y social. Presenta los diversos tipos de

atencion y cuidados que puede brindar:

Cuidados sanitarios: estos se refieren al contacto directo en la atencion fisica de
la persona dependiente, proporcionar ayuda tal como vestirse, comer, asearse y el
control de esfinteres.

Cuidado instrumental: ayuda y facilitacion del paciente para que se relacione con
su entorno y que no puede realizar por si solo. Por ejemplo: lavar, planchar,
comprar, el uso de electrodomésticos, manejo de bienes y dinero, toma de
medicamentos, etc.

Acompafiamiento y Vigilancia: apoyo en el acompafiamiento por parte del
cuidador al acompafar al receptor de cuidados para salir fuera del hogar, ir a
visitas y reuniones, citas médicas y estudios de laboratorio.

Apoyo emocional y Social: apoyo en donde el familiar enfermo pueda encontrar
en el CPl comprensidn, escucha, afecto y tolerancia. Ademas, esto ayuda a que el
paciente también se pueda enlazar a nivel interpersonal con otras personas que lo

rodean.

Con respecto al caso especifico de México, Ramos del Rio (2008) identificé diversas

caracteristicas para el caso de pacientes cronico-degenerativos. Se observO que poseen

caracteristicas similares a las poblaciones de cuidadores primarios informales de otros paises,
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en la siguiente tabla se muestran los datos obtenidos, donde N es el numero de casos

estudiados:

Tabla 2

Caracteristicas sociodemograficas del CPI de pacientes cronico-degenerativos

Principales caracteristicas CPI N=175
Edad promedio 48.4 afos (17-80 afios)
Género Femenino 80%
Masculino 20%
Parentesco con el receptor de los Hija/Hijo 40.6%
cuidados (paciente) Conyuge 30.3%
Madre/Padre 14.3%
Estado civil Casados/Union libre 74.3%
Solteros 19%
No especificado 6.7%
Ocupacién Amas de casa 48.6%

Empleado 15%
Comerciante 10.3%
Ingresos Econdmicos Mensuales Menos de 1,000 pesos 28%
Entre 1,000 y 3,000 pesos 38.3%
Entre 4,000 y 6,000 pesos 14.3%
Escolaridad Primaria 28.5%
Secundaria 17.7%
Bachillerato 12.6%
Licenciatura 17%

Nota. Ramos del Rio, 2008

Lara et al. (2008), destacan que cuidar a una persona mayor con algln tipo de
dependencia se ha asociado con una mayor probabilidad de padecer ciertos problemas

psicoldgicos, como baja satisfaccion con su vida, depresion, fatiga, estrés, soledad, tristeza 'y

enojo.

Muchos cuidadores se centran en el cuidado de sus familiares enfermos

desatendiéndose a si mismos, pues dejan de lado aspectos como su interaccion social, la
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realizacion de actividades recreativas, etc. Por lo que esta situacion les genera consecuencias
negativas para su bienestar fisico y mental, por tal motivo en el capitulo siguiente se abordara

el llamado sindrome del cuidador y sobrecarga.
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Capitulo I1: Sobrecarga y Sindrome del cuidador

Es muy comprensible que los profesionales de la salud centren su atencion en los pacientes,
ya que ellos son justamente los que reciben el tratamiento, sin embargo, al ocurrir esto dejan
de lado a las personas que se hacen cargo del doliente en su hogar, por tal motivo, autores
como lIzquierdo (2009); Vallerand et al. (2007) y Expdsito (2008) hicieron que la mirada
fuera puesta en los Cuidadores Primarios Informales a partir de estudios que investigan y
evallan las repercusiones negativas que manifiestan los CPI, un claro ejemplo de esto es el

Sindrome del Cuidador y a su vez, la carga que ellos perciben.

2.1 ¢ Qué es la sobrecarga?

En 1963 Grad y Sainbury comentaron que el término carga del cuidador surgio en los afios
sesenta para referirse al impacto que produce el cuidado de familiares mentalmente enfermos
en sus familiares; sin embargo, esta definicion no fue suficiente para esclarecer de una buena
manera lo que engloba dicho término, por lo que Dillehay y Sandys (1990) mencionan que
la carga del cuidador se entiende como un estado psicoldgico que resulta de la combinacion
de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales y demandas econémicas que
surgen al cuidar en casa a una persona con una enfermedad crénica o algin tipo de

discapacidad.

Para Ohaeri (2003, como se cito en Lopez, 2006) el término carga es utilizado para
referirse totalmente a la experiencia de cuidado de un familiar, amigo o allegado enfermo,
incluyendo los efectos en la salud mental, bienestar fisico, emocional, psicologico y
socioecondmico, asi como las estrategias para afrontar y adaptarse a la situacion.

Cabe aclarar que algunos autores como Roig, et al. (1998) se refieren a la carga en el

cuidador como sobrecarga. Por lo que el término sobrecarga es referido a aquellas causas que
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producen efectos negativos a quien padece la condicidn, la sobrecarga es el incremento
progresivo, escalonado, mantenido y planeado de las cargas de trabajo, tales como: peso,
intensidad, volumen, frecuencia, duracion, tipo de ejercicio. La adopcion de malas posturas
y la repeticion sistematica de un movimiento pueden desencadenar dafios severos para el
cuidador (Duran, 2000).

La sobrecarga del cuidador es percibida principalmente en la esfera social, pues el
cuidador ahora estd limitado en las actividades que solia realizar para él mismo o
simplemente dejar de realizar dichas actividades, la afectacion en la vida social, y por ende
su distanciamiento con la sociedad, del mismo modo, desde un punto de vista psicoldgico
manifiestan agobio, depresion, culpabilidad e incluso deseos de abandonar los cuidados que
proporcionan. En cuanto a la parte economica es dificil cubrir todos aquellos gastos que
generan las necesidades del enfermo (Palacios & Liménez, 2008).

De acuerdo con Martin et al. (1996, como se cité en Molina et al. 2005) la carga en
los cuidadores conlleva tres factores principales y que ligados explican la percepcion global
en los CPlI, a continuacidn, se explican:

e Factor I. Impacto del Cuidado: Se denomina como sobrecarga, derivada
directamente del cuidado de la persona enferma, las valoraciones que hace el
cuidador respecto a la prestacion de cuidados, es decir, el efecto que la prestacion
de cuidados a un familiar (enfermo, dependiente o discapacitado) tiene para el
cuidador tales como la falta de tiempo libre y de intimidad, el deterioro de su vida
social y de su salud, la sensacion de pérdida de control sobre su vida, entre otros.

e Factor Il. Relacion interpersonal: nombrada también como rechazo, esto es la

relacién que el CPI mantiene con su familia o paciente cuidado; el deseo de
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delegar el cuidado a otros, sentimientos de verglienza, enfado o tension hacia su
familiar enfermo o sentimientos de indecision acerca del cuidado.

e Factor Ill. Expectativas de Autoeficacia: denominada competencia, es decir,
refleja las creencias del cuidador sobre sus capacidades para cuidar de su familiar
enfermo (autoeficacia), el deber de hacerlo, la creencia de que so6lo él puede
hacerlo, la falta de recursos econdémicos para ofrecerle a su familiar los cuidados
adecuados o la expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por mucho
mas tiempo.

De acuerdo con Hoenig y Hamilton (1965, como se cit6 en Lopez, 2006) el concepto
de carga del cuidador o sobrecarga est4 conformado por una parte objetiva y otra subjetiva
con respecto a las implicaciones negativas que se puedan presentar en el Cuidador Primario
Informal, gracias a esta separacion conceptual se puede diferenciar de mejor manera entre
las repercusiones observables o fisicas y las reacciones emocionales que presentan los CPI,
en seguida, se detallan de mejor manera ambos conceptos.

2.1.1 Carga objetiva.

Los cuidadores, en la mayoria de los casos no sélo cuidan o atienden a la persona, también
contindan su jornada laboral, ademés de realizar labores diarias del hogar propio y del de la
persona cuidada, por todo ello, la labor diaria se intensifica enormemente y realizar una gran
carga de tareas diarias puede sobrepasar al cuidador.

Ruiz y Nava (2012) definen la Carga Objetiva como el grado de perturbaciones o
cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y la vida de los cuidadores. Este tipo de
carga, esta relacionada al desempefio de actividades de autocuidado de la vida diaria que el

paciente no puede realizar por si mismo (ejemplos: bafiar, vestir, peinar, comer, entre otras),
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asi como también a la practica de actividades instrumentales (ejemplos, transportar,
movilizar, llevar al médico, etc.)

Por otro lado, para Martinez (2002), la Carga Objetiva se podria definir como todo lo
que la familia y/o el CPI soporta como una consecuencia directa de la enfermedad de uno de
sus miembros, alguna alteracion verificable y observable, estas repercusiones se ven
reflejadas en los siguientes cinco ambitos:

Tareas de la casa: La familia y/o el CPI no puede realizar las tareas diarias de la casa
y por consecuencia otros miembros de la familia las deben realizar. Grandon et al.
(2008) y Ochoa et. al (2008) sugieren que las personas que tienen mas necesidades
de apoyo en la preparacion de alimentos, el cuidado del hogar y las actividades
durante el dia de cuidado, causan una mayor carga familiar ya que los cuidadores
tienen que supervisar las actividades de sus familiares enfermos en la vida cotidiana.
Relaciones familiares: Las relaciones interpersonales entre los integrantes de la
familia del enfermo se van deteriorando, esto como resultado de las nuevas exigencias
y arduas tareas a realizar con el paciente. Navarro et al. (2008) hablan sobre una
relacién entre la calidad de vida y el deterioro en las relaciones familiares, por tal
motivo estos autores plantean la necesidad de incluir intervenciones para la reduccion
del estrés y la carga familiar, habilidades que ayuden a la solucion de problemas de
manera eficaz que permitan el manejo de ciertas situaciones conflictivas que se
pudieran presentar en la convivencia diaria.

Relaciones sociales: El cuidado de una persona enferma hace necesario una alta

inversion de tiempo por lo que se llega a romper el contacto con los demas miembros

de la familia, asi como con los amigos, esta falta de apoyo social hace que los

cuidadores sean mas vulnerables a tener problemas tales como ansiedad, depresion
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y/o estrés, en este mismo sentido Rose et al. (2007) recalcan que el efecto negativo
sobre las relaciones se debe tanto al escaso tiempo disponible, como al estigma social
que pesa sobre la enfermedad del familiar.

Tiempo libre y desarrollo: La sobrecarga de tareas no sélo limita las relaciones
sociales, sino también afecta las posibilidades de ocio y desarrollo personal o
vocacional. Ya no existe tiempo libre y, por ende, ya no hay tiempo para hacer lo que
a los CPI les divierta o relaje. En la misma linea Jenaro et al. (2008) han identificado
una relacion significativa entre redes sociales de apoyo familiar, apoyo profesional y
carga, lo cual sugiere que la participacion de los pacientes en programas diarios de
respiro, es decir, programas que se especialicen en el cuidado de los pacientes por un
tiempo determinado puede permitirles a los cuidadores preservar sus actividades
independientes y evitar el aislamiento social.

Economia: Los ingresos de las familias y/o CPI se reducen tanto por la pérdida de
capacidad de trabajo del individuo enfermo como por los gastos necesarios para el
cuidado del enfermo y también porque los cuidadores al serlo no se pueden emplear
para ganar dinero, dicho en otras palabras, la posicion econdémica de la familia puede
deteriorarse porque el paciente disminuye las horas laborales o simplemente cesa de
trabajar. Sentis y Vallés (2008) mencionan que en ocasiones los familiares del
enfermo se ven obligados a solicitar la baja laboral para poder. A ello se debe de
sumar la reduccién en los ingresos derivada de los gastos en cuidados profesionales

necesarios.
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2.1.2 Sobrecarga subjetiva

Borghi et al. (2013) mencionan que “la sobrecarga subjetiva es determinada por el grado de
incomodidad sentido por el familiar al ejercer el papel de cuidador y de sus preocupaciones
con el paciente” (p.3), asi mismo, es definida como las actitudes y reacciones emocionales
ante la experiencia de cuidar de un paciente. Se relaciona con sentimientos y emociones del
CPI, a consecuencia de ofrecer cuidados y la tension emocional incluyendo sentimientos

como el miedo y la preocupacion que surgen del afrontamiento de una enfermedad cronica.

Por otro lado, Biurrun (2000) hace un hincapié en que el nivel de sobrecarga percibido
por el cuidador es un proceso complejo y estresante que implica muchos factores, como:
caracteristicas del paciente, caracteristicas personales del cuidador, demandas psicosociales,
evaluaciones cognitivas, respuestas fisiologicas y emocionales, vinculo afectivo entre el
paciente y el cuidador, y aspectos relacionados con el apoyo social. Ademas, el afrontamiento
y el soporte social pueden potencialmente intervenir en multiples puntos a lo largo del

proceso de estrés.

Martinez (2002) también ha encontrado que la carga subjetiva puede ser producida
por factores subjetivos no muy relacionados con la enfermedad ni con las tareas que debe
asumir el CPI, un ejemplo de esto puede ser: la angustia de saber que el enfermo nunca llegara
a ser lo que hubiera podido ser. Este tipo de carga se divide en dos tipos:

Salud fisica y mental: en esta se ve afectada la salud fisica con somatizaciones ante

la situacion altamente estresante, como la pérdida de apetito, dolores de cabeza, de

estomago, etcétera, y la salud mental por sentimientos de ansiedad, tension,

irritabilidad, insatisfaccion, depresion, etcetera.
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Malestar subjetivo: aqui se presentan sentimientos negativos como culpa,

incertidumbre, odio, angustia, compasion y pérdida.

2.1.3 Instrumentos para medir la Sobrecarga objetiva y subjetiva.

Existen diversos instrumentos que pueden ayudar a medir la carga que presenta el CP, a
continuacion, se presentan dos de ellos:

1) Cuestionario Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjetiva (ECFOS): El
ECFOS (ver anexo 1) es una adaptacion espafiola del Family Burden Interview
Schedule-short Form (FBSI/FS). La version espafiola ha mantenido la integridad del
FBIS/FSy se ha incluido una valoracion directa de las horas invertidas por el cuidador
en dos de sus secciones y se han afiadido 7 items especificos, sobre gastos, en la
seccién C. Ademas, se incluyd la ayuda de que disponia el cuidador, asi como la
repercusion en su salud. Por ultimo, se agregd una evaluacion subjetiva global de la

carga, Las areas que evalua son:

Asistencia en Actividades de la Vida Cotidiana (Seccion A): mide la
carga objetiva -frecuencia de las intervenciones- y subjetiva -
preocupacion o malestar.

Supervision de Comportamientos Alterados (Seccion B): evalla la
carga objetiva (frecuencia de las conductas problemas) y subjetiva
(preocupacion o malestar generado por ellas).

Gastos econémicos (Seccion C)

Impacto en la rutina diaria del cuidador y pérdida de oportunidades

sociolaborales y personales a lo largo de la vida (Seccion D).
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Preocupaciones generales (Seccién E)

Ayuda (seccion F)

Repercusiones en la salud (seccién G)
Evaluacién global del Informante (seccion H)

Evaluacién global del entrevistador (seccion I).

1. Escala Zarit: La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ver anexo 2) es un
cuestionario autoadministrado que describe cémo se sienten a veces los cuidadores;
para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia de cdmo se siente asi,
utilizando una escala tipo Likert. Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman,
y la puntuacién final representa el grado de sobrecarga del cuidador. Evalta
Unicamente la carga subjetiva, y establece puntos de corte para diferenciar entre
ausencia de carga y sobrecarga leve y entre sobrecarga moderada y sobrecarga

intensa.

En sintesis, la carga objetiva corresponde a los cambios que debe realizar el cuidador
en diversos ambitos de la vida y la carga subjetiva se refiere a las reacciones emocionales
frente a las demandas de cuidado (Flores, Rivas & Seguel, 2012). Estas cargas dan como
resultado el Sindrome del Cuidador o Sindrome de Burnout, por lo que el siguiente apartado
se enfoca a este.

2.2 Sindrome del cuidador o Sindrome de Burnout en cuidadores
Existen autores como Duerias et. al (2006) que a dicha carga en el cuidador la denominan
como Sindrome del Cuidador (SC) y la describen como una situacién estresante con peligro

de desbordar y agotar los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, su estado de
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animo y en la modificacion de los umbrales de percepcién del sufrimiento y del dolor del

enfermo a su cuidado.

Cabe mencionar que existe un acuerdo casi unanime en fijar el origen de los estudios
sobre Burnout en 1974 (Freudenberger, 1974). Por otro lado, Garcia (1991) sefiala que el
Burnout es un problema caracteristico de los trabajos relacionados al “servicio humano”, es
decir de aquellas profesiones que deben mantener alguna relacion de forma continua de ayuda
hacia “el cliente”, tal como: médicos, enfermeras, psic6logos, asistentes sociales, profesores,
psiquiatras, policias, etc. Por tal razon, una de las caracteristicas propias de este sindrome es

el desgaste emocional.

A partir de la definicion anterior la mayoria de autores veran al Burnout como
sindnimo de estrés ocupacional, sin embargo, autores como Seidman 'y Zager (1991); Kushnir
y Melamed (1992) y Soderfeldt et al. (1995) indicaron que el Burnout no tenia que ser
consecuencia del estrés ocupacional, es decir, cualquier persona puede verse afectada por
este problema. Tal fue el caso de estudio realizado por Maslach y Jackson (1984) en el cual
las autoras mencionan que el Burnout es un problema que afecta a muchas personas y del
gue es necesario tener mas conocimientos.

Tanto Zambrano y Ceballos (2007) como Alpuche-Ramirez et al. (2008) coinciden
en que este sindrome surge después de que un individuo adquiere la funcién de cuidar al
paciente, al mismo tiempo que puede condicionarse por situaciones externas o factores de
prediccion en diferentes areas de su vida, también se acepta el hecho de que cuidar a una
persona enferma es una labor estresante y demandante.

Peinado y Garcés de los Fayos (2004) plantearon ocho factores predictores en la

aparicion del SC, los cuales son:



1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)
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Indefension aprendida: Se refiere al escaso o nulo control sobre alguna situacion
adversa en repetidas ocasiones.

Interés social: Hace referencia al interés activo del fendmeno del bienestar social,
la aparicion del interés social, aunado a la incapacidad de realizar actividades de
recreacion social a causa de la demanda de su tarea, es un factor predictor.
Personalidad resistente: Es un patron de personalidad que se caracteriza por un
sentimiento de compromiso hacia si mismo y el trabajo, este patron de personalidad
se resume en tres factores: compromiso, control y desafio.

Género: Esta variable debe ser tomada en cuenta puesto que esta directamente
relacionada con el trabajo, que predisponen especialmente al género femenino.
Demandas emocionales: Aqui existe una relacion directamente proporcional con
el SC ya que, a mayores demandas emocionales, mayor la probabilidad de padecer
el sindrome. En este caso los cuidadores tienden a considerar que las demandas son
abrumadoras, mientras que para el paciente son normales.

Estrategias de afrontamiento inadecuadas: Las estrategias de tipo escapista
(evitar o escapar de la situacion) aumentan la probabilidad de padecer el SC,
mientras que las de control tienden a disminuir la probabilidad.

Autoeficacia: Se refiere a la propia percepcion de eficacia en las tareas a realizar,
esta relacionada con el factor de la indefension aprendida.

Patron de personalidad tipo A: Este patron caracteriza a los individuos con altos
componentes de competitividad, esfuerzo por conseguir el éxito, agresividad, prisa,
impaciencia, inquietud, hiperresponsabilidad, etc. Debido a que es un factor

altamente relacionado con el aspecto laboral, se encuentra mucho en cuidadores.
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Actualmente no existen estudios que permitan determinar exactamente las causas por
las cuales una persona desarrolle el sindrome, por tal razon los factores antes mencionados
son simplemente hipotesis explicativas, sin embargo, dichas hipotesis nos dejan vislumbrar
los factores mas relevantes.

La definicion de Burnout de Maslach? es la mas aceptada puesto que describe este
sindrome como una forma inadecuada de afrontar el estrés crénico, cuyos rasgos principales
son el agotamiento emocional, la despersonalizacion y la disminucion del desempefio
personal, como se puede notar, esta definicién habla sobre la poblacion en general, sin
embargo, al hablar de Burnout en cuidadores la definicidn se hace mucho mas especifica.

Existen numerosas definiciones de Burnout en cuidadores o Sindrome del Cuidador,
Acker (2011) menciona que este sindrome se caracteriza por ser un estado de agotamiento
emocional, estrés y cansancio en el que los cuidadores mencionan tanto su falta de suefio
como el escaso tiempo para si mismos y la falta de libertad, asi como el abandono de sus
relaciones sociales y el descuido de su familia nuclear, todo esto también provoca conflictos
con sus conyuges, hijos y otros familiares directos.

Como se ha visto, ser un CPI en la mayoria de las ocasiones tiene consecuencias
negativas significativas en diferentes areas de interaccion de la persona a cargo del cuidado,
este sindrome lo pueden presentar cualquier persona, pero este se ve muy evidente
principalmente en cuidadores de personas con algin padecimiento cronico-degenerativo
como lo es el Alzheimer, por tal motivo, en el siguiente capitulo se abordarad tanto la

enfermedad de Alzheimer como los CPI de estos pacientes.

2 Citado en Saborio, L. e Hidalgo, L. (2015). Sindrome de Burnout. Medicina Legal de Costa Rica, 32(1),
p.p.119-124. Recuperado de: http://www.scielo.sa.cr/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1409-
00152015000100014&Ing=en&ting=es
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Capitulo I11. Cuidadores informales de pacientes con Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una enfermedad neuroldgica que ocasiona problemas
relacionados con la memoria, el pensamiento y el comportamiento. No es una parte normal
del envejecimiento. Segun datos brindados en el 2020 por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), la EA es la forma méas comin de demencia, acapara entre un 60% y un 70%

de los casos. Por lo tanto, es necesario abordar qué es la demencia.

3.1. ¢ Qué es la demencia?

Los doctores Gonzalez et al. (2013) nos mencionan en su manual que la demencia es un grado
de deterioro cognitivo adquirido y avanzado en el cual la persona que lo padece necesita
asistencia y ayuda para llevar a cabo las actividades de su vida diaria, dicho deterioro
cognitivo se presenta en las areas cerebrales que regulan funciones intelectuales como la
memoria (reciente y remota), el lenguaje, la capacidad de abstraccion, calculo y

planificacion, entre otras.

Por lo tanto, los doctores anteriormente mencionados establecen que el término
demencia no hace referencia a una enfermedad en especifico, més bien al grado de deterioro
cognitivo (dificultad de comprension de 6rdenes, dificultades de aprendizaje, desorientacién
temporo-espacial, errores en las funciones de calculo numérico, etcétera), que puede ser
producido por diversas causas como la enfermedad de Alzheimer, enfermedad
Cerebrovascular, enfermedad de Parkinson, enfermedad por Cuerpos de Lewy?, infecciones,

alteraciones graves de algunas vitaminas y minerales, entre otros.

3 Los depositos de proteinas, llamados cuerpos de Lewy, se desarrollan en las células nerviosas de las
regiones cerebrales involucradas en el pensamiento, la memoria y el movimiento (control motor).
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Como ya se menciono las causas mas frecuentes de la demencia son las producidas
por la EA y por una causa mixta (EA y causa vascular). Por su parte la Enfermedad de
Alzheimer es la causa de demencia mas frecuente a nivel mundial, hasta el 60% de los casos
de demencia corresponden a ésta. Del mismo modo, es el tipo de demencia mas frecuente en
las sociedades occidentales, segin los datos brindados en el Informe Mundial sobre el
Alzheimer 2018 en el mundo hay 50 millones de personas con demencia, una cifra
equivalente a toda la poblacion espafiola o a los habitantes de Colombia, dos de cada tres de
estos casos estan causados por el Alzheimer. La incidencia anual mundial se incrementa
desde 1% entre los 60 y 70 afios de edad, y se eleva hasta el 6 a 8% en los mayores de 85
afios (Mayeux, 2010). Por lo tanto, en el siguiente apartado se aborda de manera mas

detallada esta enfermedad.

3.2. {Qué es el Alzheimer?

De acuerdo con informacion brindada por el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y
Nutricion, Salvador Zubiran, la primera referencia acerca de la EA es de 1906 cuando el
neurologo y psiquiatra aleméan Alois Alzheimer not6 cambios en los tejidos cerebrales de una
mujer relativamente joven que habia muerto de una rara enfermedad mental. Los sintomas
de dicha mujer incluian pérdida de memoria, problemas del lenguaje y presencia de un

comportamiento impredecible.

Después de que la mujer muriera, el Doctor realizo una autopsia en el cerebro de la
dama y descubrio varias masas anormales, que actualmente se llaman placas amiloideas y
bultos retorcidos de fibras, lo que se conocen como ovillos o nudos neurofibrilares

actualmente, esto es s6lo una explicacion burda de lo que produce la EA.



29

Se decidié llamar a la nueva patologia 'Enfermedad de Alzheimer' en honor a su
‘descubridor' y el téermino fue utilizado por primera vez por Kraepelin en la octava edicion
del “Manual de Psiquiatria” en 1910. Lo que en aquel momento se pensaba que era una

enfermedad rara se demostré posteriormente que era la causa mas frecuente de demencia®.

La enfermedad produce una atrofia cerebral progresiva que afecta a todas las partes
del cerebro. Cuando se hacen estudios en pacientes que han fallecido y tenian el diagnéstico
de Alzheimer se ve que el cerebro esta disminuido de peso y de volumen. La Asociacion de
Alzheimer (The Alzheimer’s Association, 2021) menciona que el cerebro de las personas con
el Alzheimer tiene una gran cantidad de placas y enredos. Las placas son depdsitos de un
fragmento de proteina llamado beta () amiloide (placas seniles y placas neuriticas) que se
acumula en los espacios ubicados entre las células nerviosas. Los enredos son fibras
retorcidas de otra proteina llamada tau que se acumula dentro de las células. Los cientificos
no saben exactamente qué rol cumplen las placas y los enredos en la enfermedad de
Alzheimer. La mayoria de los expertos cree que desactivan o bloquean la comunicacion entre

las células nerviosas e interrumpen los procesos que las células necesitan para sobrevivir.

4 EcuRed, (Sin fecha). Alois Alzheimer, https://www.ecured.cu/Alois_Alzheimer.
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Figura 1

Como la enfermedad de Alzheimer se propaga en el cerebro

Las placas y marafias empiezan en las areas

del cerebro que envuelven la memoria.

Gradualmente se propaga a otras areas.

Eventualmente la mayoria del cerebro se ve

afectado

Nota. lustraciones y fuente: Centro de Educacion y Referencia Sobre la Enfermedad de
Alzheimer, un servicio del National Institute on Aging.

3.2.1 Factores de riesgo y signos de alarma.

Segun el Manual Diagndstico Y Estadistico De Los Trastornos Mentales (DMS-5), (20013)
la edad es el mayor factor de riesgo puesto que el polimorfismo de susceptibilidad genética
relacionado con la apolipoproteina E4 aumenta el riesgo y reduce la edad de inicio, también
hay genes extremadamente raros causantes de la EA, asi como mdltiples factores
cardiovasculares influyen sobre el riesgo de presentarla, por tal motivo a continuacién se

mencionan algunos de los factores més relevantes.

3.2.2.1 Factores de riesgo
Aunque los cientificos saben que la enfermedad de Alzheimer implica una falla de las células
nerviosas, la razén por la cual esto ocurre es aun desconocida. EI envejecimiento del cerebro

no se produce de la misma manera en todos los pacientes. Sin embargo, han identificado
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ciertos factores genéticos, ambientales y sociales que parecen aumentar la probabilidad de

desarrollar la enfermedad de Alzheimer. Tanto la Asociacion de Alzheimer (2016) como los

doctores Gonzélez et al. (2013) coinciden que existen 3 principales factores:

Edad: La mayoria de las personas con la enfermedad tiene 65 afios 0 més. Esto
significa que cuanto mas avanzada sea la edad, mayor es el riesgo de una persona
de padecerla pues con base a los datos brindados por la Asociacion de Alzheimer
(2016) se sabe que una de cada nueve personas de este grupo de edad tiene la
enfermedad de Alzheimer. Casi un tercio de las personas de 85 afios 0 mas tiene

la enfermedad de Alzheimer.

Antecedentes familiares: Las investigaciones han demostrado que las personas
cuyo padre, madre, hermano o hermana padecen del Alzheimer son mas
propensas a desarrollar la enfermedad que aquellas sin un familiar cercano con
la enfermedad de Alzheimer.

Alzheimer familiar y genética: No en todos los casos se trata de una enfermedad
hereditaria. Existen dos categorias de genes influyen en el hecho de que una
persona desarrolle una enfermedad: los genes de riesgo y los genes
determinantes. Los genes de riesgo aumentan la probabilidad de desarrollar una
enfermedad, pero no garantizan que ocurrira. Los genes determinantes provocan
directamente una enfermedad, lo que asegura que quien herede uno desarrollara

un trastorno.

Otros factores que estan relacionados con la EA son:

Sexo: Ya que las mujeres presentan un riesgo mayor que los hombres.
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e Educacion: Tener menos de 8 afios de educacion formal, ya que la educacion
también proporciona recursos y estrategias para resolver problemas, de forma
que los pacientes con mas nivel educativo tendrian menor riesgo de presentar
demencia.

e Traumatismos encefalocraneanos mayores: Por ejemplo, el caso de los
boxeadores.

e Enfermedades vasculares: Como hipertension arterial, diabetes,
hipercolesterolemia, infartos de miocardio o algun accidente cerebrovascular.

Es importante recalcar que el hecho de que una persona presente alguno de estos

factores de riesgo no quiere decir que padecera necesariamente esta enfermedad. Solo quiere
decir que quienes los presentan tendrdn mas probabilidades de padecer una demencia que

aquellos que no los presentan.

3.2.2.2. Signos de alarma

La forma de aparicion de la enfermedad es muy variada, no existe un patrén unico y en
ocasiones, puede no notarse nada hasta que la enfermedad ha evolucionado un poco. Sin
embargo, existen algunos signos que permiten distinguir entre olvidos normales y sintomas
de la EA, con base a informacion brindada por el diario EI Mundo (2004) en su especial “todo
sobre el Alzheimer” y de los doctores Gonzélez et al. (2013) se denominan signos de alarma

a:

e Pérdida de memoria: es el sintoma mas evidente pues inicia con olvidos
recurrentes de cosas que acaban de realizar o de decir, pero recuerda casi
perfectamente lo que paso cuando eran jovenes. El paciente suele ser consciente

de estos olvidos, sin embargo, procura disimularlos.
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Dificultades para realizar tareas habituales: los pacientes frecuentemente
tienen algunos problemas para realizar algunas tareas de su dia a dia como olvidar
guardar las cosas, manejar los electrodomésticos comunes, hacer las compras,
cocinar, por solo mencionar algunos ejemplos.

Problemas con el lenguaje: los pacientes con Alzheimer suelen tener dificultades
para encontrar las palabras correctas para expresarse. A veces recurren a los
circunloquios para expresar cosas habituales (el aparato donde se guardan los
alimentos en vez de decir el refrigerador).

Desorientacion en tiempo y espacio: es comun que los pacientes olviden la fecha
y lugar en donde se encuentran, haciendo que en trayectos “faciles de realizar” se
pierdan, incluso puede suceder que se pierdan dentro de su mismo hogar.
Disminucién del juicio: al inicio de la enfermedad los pacientes suelen mostrar
una incapacidad para tomar decisiones con base a un juicio simple, por ejemplo,
si el clima es caluroso ellos deciden ponerse ropa de invierno.

Problemas con el pensamiento abstracto: las personas con la EA pierden la
capacidad de hacer célculos matematicos, y en ocasiones pueden olvidar la
funcionalidad de los nimeros.

Descolocan las cosas: con frecuencia pierden cosas y pueden colocar sus
pertenencias en lugares extrafios como dentro del refrigerador o dentro de cazuelas
y llegan a acusar a otros de que se las han robado.

Cambios de humor o comportamiento: los pacientes con Alzheimer pueden
tener cambios inexplicables de humor, bruscos y sin aparentes desencadenantes

externos.
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e Cambios de personalidad: aunque la personalidad suele cambiar con la edad, los
pacientes con la enfermedad de Alzheimer tienen cambios exagerados de la misma,
lo que provoca que se conviertan en personas desconfiadas, dependientes o
esquivas.

e Disminucidn de la iniciativa: esto implica que son incapaces de tomar iniciativas
para llevar su hogar u organizar sus vidas. Con frecuencia su actividad diaria
termina limitdndose a mirar la television o hacer actividades que no requieren un
gran esfuerzo, sin conversar ni prestar atencion a su entorno. Tienden a evadir
reuniones sociales o adentrarse a alguna situacién nueva.

e Repeticion de cosas: es muy comun que los pacientes con la EA repitan las
mismas cosas unay otra vez, asi como preguntar o mismo.

A primera vista puede parecer que estos signos de alarma muchas personas alguna
vez los hayan padecido, pero para las personas que sufren la enfermedad de Alzheimer estos
problemas son continuos, progresivos y generalmente se dan varios de ellos simultaneamente
por lo que en el siguiente apartado se hablard sobre las fases del desarrollo de esta

enfermedad.

3.2.2 Desarrollo de la enfermedad.

Aunque cada persona desarrolla la enfermedad de manera diferente se puede hablar de los
diferentes estadios que resultan comunes para todos los pacientes, estas fases, por lo general
se dividen en 3 (leve, moderada y grave), sin embargo, la Escala de Deterioro Global (GDS),
publicada en 1982 por Barry Reisberg, Steven Ferris, Mony J. de Leén y Thomas Crook
sigue siendo un instrumento que en la actualidad se sigue empleando pues es una escala que

utilizan los profesionales y que describe las fases de forma mas exacta y especifica para cada
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momento de la enfermedad conforme avanza el deterioro. Las siguientes fases presentadas

son una adaptacion de las plasmadas en la Guia de Préactica Clinica del Instituto Mexicano

del Seguro Social (2017).

Fase 1. Asintomatica: Esta primera fase de la enfermedad es asintomaética, es
decir, no aparecen sintomas de deterioro cognitivo ni de deterioro funcional. Las
personas que no van a desarrollar Alzheimer o que adn no ha comenzado a
desarrollarla se encuentran en esta fase.

Fase 2. Olvidos benignos: Se caracteriza por olvidos “comunes” asociados a la
edad. A partir de los 65 afios es frecuente tener olvidos y quejas sobre alguna
dificultad cognitiva o funcional. Son fallos de memoria sutiles que por lo general
pasan desapercibidos 0 no son relevantes.

Fase 3. Deterioro cognitivo leve: En esta fase se inicia el Deterioro Cognitivo
Leve (DCL). La persona comienza a sufrir cierto deterioro que es detectado por
las personas cercanas o familiares. Este declive cognitivo se manifiesta de
diferentes maneras. Por ejemplo, el aprendizaje de nuevas habilidades puede
complicarse o tienen problemas al recordar a personas que ha conocido
recientemente. Estas sefiales de alerta pueden ser 0 no un inicio de la enfermedad
de Alzheimer y son clave para su diagndstico precoz.

Fase 4. Diagndstico de demencia tipo Alzheimer: Se inicia la fase de la EA
Leve. El diagnéstico se puede hacer de forma precisa en esta fase y a partir de
ahora los sintomas de la enfermedad son evidentes. Aparecen dificultades en la
realizacion de actividades de la vida diaria. Sin embargo, se conserva

independencia para desenvolverse en el entorno. También puede aparecer un
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aplanamiento afectivo probablemente relacionado con la negacién de la
enfermedad y la toma de conciencia de la misma.

Fase 5. Fase moderada: Comienza la fase de EA moderada. En este estadio, el
deterioro implica la necesidad de comenzar a recibir ayuda. Ademas del declive
en la realizacion de tareas diarias aparece un deterioro en la realizacion de las
tareas basicas de la vida diaria. Las personas que se encuentran en esta fase pueden
olvidar ciertos aspectos de su vida, del entorno o de las circunstancias, aunque
generalmente recuerdan a sus allegados e identifican a sus familiares. También
son comunes los problemas de desorientacion tiempo-espacio. En estas
circunstancias es imprescindible ofrecer la ayuda diaria necesaria.

Fase 6. Fase moderada grave: En esta fase, en la que el deterioro cognitivo y
funcional ha aumentado, se pueden diferenciar varias subfases:

1. Es necesaria la ayuda para realizar ciertas actividades de la vida diaria
como vestirse. En este caso, no s6lo necesita ayuda para elegir las prendas
sino para ponérselas de forma adecuada.

2. El aseo diario se hace mas complicado. Es fundamental ayudarle en los
habitos de higiene personal y del uso del bafio.

3. Son frecuentes los problemas de control de esfinteres. Comenzando con
incontinencia urinaria y después fecal.

4. Aparecen diversas dificultades en el reconocimiento de caras familiares,
en recordar su direccion actual o en el lenguaje.

5. Se producen cambios emocionales que suelen afectar el comportamiento y
pueden manifestarse mediante ansiedad, agitacion, agresividad o delirios,

entre otros.
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e Fase 7. Fase muy grave: Se trata de la fase final de la EA. En el inicio de esta
fase, el lenguaje oral es muy limitado (12 palabras aproximadamente). Poco a
poco se va limitando la expresion verbal hasta dejar de hablar. La capacidad de
caminar también se va perdiendo e incluso la de mantenerse sentado sin apoyos.
La expresion facial va desapareciendo y surge rigidez fisica. Ademas, es muy
dificil valorar el estado afectivo o emocional de la persona. Esta es la Gltima fase
de la enfermedad en la que la persona fallece. La causa mas frecuente es la
neumonia o alguna infeccién y son mas vulnerables a padecer enfermedades
frecuentes entre los adultos mayores y a no superarlas.

Como ya se menciond en la Fase 3 las sefiales de alerta son clave para la realizacion

del diagnostico de la Enfermedad de Alzheimer por lo que a continuacién se aborda dicho

tema.

3.2.3. Diagnostico
La Asociacion de Alzheimer (2016) hace hincapié en que no existe una prueba simple para
diagnosticar la enfermedad de Alzheimer, es por ello que se recomienda realizar diversas

acciones para mejorar la precision del diagnéstico como las siguientes:

Obtener una historia medica y familiar del individuo, incluyendo antecedentes
neuropsiquidtricos e historia de cambios en la cognicion y conducta.

Revision de medicamentos utilizados que pudieran afectar la cognicion.

Preguntar de manera individual a los miembros de la familia y otras personas cercanas
cambios en el pensamiento o conducta.

Pruebas cognitivas, examen neuroldgico y pruebas fisicas.
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Realizar pruebas serologicas y de neuroimagen (principalmente para descartar otras

causas).

3.2.3.1. Pruebas diagndésticas.

Rikkert et al. (2011) mencionan que la Enfermedad de Alzheimer afecta varios dominios
(cognicion, conducta, autonomia). Las escalas para evaluar gravedad global, permiten valorar
estos dominios y son utiles para demostrar la eficacia terapéutica en términos de la progresion
de la enfermedad, éstas incluyen:
El Mini-Mental Status Examination de Folstein (MMSE) que se dispone una versién
adaptada al castellano de Lobo et al (MEC): se tarda 10-15 minutos en pasarlo bien'y
cuenta con una sensibilidad y especificidad del 87% y 92% respectivamente para
valores < 24 (anexo 3).
Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ) de Pfeiffer: junto con el
MEC es de los test mas utiles en Atencion Primaria, se realiza en 3-5 minutos siendo
muy Util si se dispone de poco tiempo (anexo 4).
El Test del Informador (TIN), es un test cognitivo-funcional que puede cumplimentar
un familiar o una persona proxima en 5 minutos. A veces puede requerir la presencia
del profesional, pero habitualmente puede cumplimentarlo el familiar tras una breve
explicacion (anexo 5).
El Set Test de Isaacs es una buena opcién para personas analfabetas o con deterioro
sensorial (anexo 6).
La escala de depresidn geriatrica de Yesavage reducida (anexo 7)
Como se puede observar, estas pruebas pueden ser aplicadas por el médico de cabecera,

neurdlogo, psicdlogos o neuropsicologos, una evaluacion objetiva puede ayudar a conocer lo
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que una persona puede o no puede hacer, de esta forma se puede obtener un diagnostico
completo y lo mas preciso que se pueda.

3.2.4. Tratamientos.

Existen varios tratamientos y éstos suelen clasificarse en farmacologicos y no
farmacologicos. Si bien el tratamiento farmacoldgico es un aspecto importante en el manejo
de las demencias, el pilar fundamental de su tratamiento se basa en el manejo no

farmacoldgico de la enfermedad.

3.2.4.1. Farmacologico.

En la Guia de Referencia Rapida del Diagndstico y Tratamiento de la Demencia tipo
Alzheimer del Gobierno Federal de México (s.f.) se menciona que el objetivo principal de
los tratamientos farmacoldgicos es disminuir la progresion de la enfermedad en la que se
incluye: a) preservar la cognicion, la capacidad funcional de actividades basicas de la vida
diaria e instrumentales, b) minimizar las alteraciones de la conducta y c) evitar el colapso del

cuidador y el riesgo de institucionalizacion en centros médicos.

3.2.4.2. No farmacologico.

Los doctores Gonzalez et al. (2013) mencionan que se conoce con este nombre al cimulo de
estrategias que se pueden emplear para afrontar los problemas cotidianos que presente la

persona enferma.

Estas estrategias son tanto o mas importantes que los farmacos, ya que aseguran que

no existe algun tipo de pastilla que pueda resolver todos los problemas de la EA.

La Asociacion de Alzheimer (2016.) menciona que los pasos para desarrollar los

tratamientos sin medicamentos incluyen:
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Identificar el sintoma.
Comprender su causa.

Cambiar el entorno de cuidado para eliminar los desafios u obstaculos.

Por otro lado, la Guia de Practica Clinica de la Secretaria de Salud (2010) menciona

que existe una gama de intervenciones especificas en diferentes areas que pueden ser Utiles

para la EA:

Actividades estructuradas: la inclusion de actividad fisica, paseos y actividades
recreativas disminuyen la aparicién de conductas de agitacion.

Terapia conductual: mediante técnicas de reforzamiento de las conductas
relajadas y control de estimulos.

Modificaciones medioambientales: consisten en reducir la estimulacion
innecesaria, manteniendo seguridad, autonomia e independencia.

Contacto social: consiste en crear estrategias para mejorar la frecuencia y calidad
de las interacciones sociales entre las personas afectadas de demencia.
Estimulacion sensorial y relajacion: masaje manual, contacto terapéutico y
actividades de estimulacion sensorial aisladas o bien combinadas, pueden inducir

relajacion y disminuir la prevalencia de sintomas conductuales y agitacion

Es fundamental la participacidn activa del cuidador para la eficacia de los programas

de intervencion no farmacoldgica en pacientes con demencia. Es por ello que es necesario

que los cuidadores reciban informacion y formacion que les capacite para prevenir la

aparicion de los sintomas conductuales y psicoldgicos de demencia (SCPD) y actuar como

co-terapeutas cuando ya estan presentes.
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3.2.3 El Alzheimer en México.

Pese a que en la actualidad no se conoce la cura del Alzheimer, es importante saber que el
progreso de la enfermedad es amenazador debido al crecimiento de la poblacion adulta, sin
embargo, si se atienden a los pacientes que se encuentran en las etapas tempranas de la

enfermedad se podria garantizar una vida mas digna.

El Informe Sobre la Salud de los Mexicanos 2015, realizado por la Subsecretaria de
Integracion y Desarrollo del Sector Salud y la Direccion General de Evaluacion del
Desemperio, recalcaron que el padecimiento de la Enfermedad de Alzheimer se encuentra
dentro de las primeras 15 enfermedades en las que se deberia poner especial atencion debido

a las altas sumas de personas fallecidas de los que se tienen registros.

Por su parte, la OMS, (2020), informé que durante el 2019 se registraron alrededor
de 55.4 millones de defunciones a nivel mundial, de las cuales, cerca del 55% fueron
atribuidas a 10 principales padecimientos, siendo el Alzheimer la séptima causa de muerte

entre la poblacion.

La cardiopatia isquémica y los accidentes cerebrovasculares presentaron mayor
indice en las defunciones, seguidas de la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, infeccion
de las vias respiratorias inferiores, afecciones neonatales, cancer de trdquea, bronquios y
pulmoén y como se menciond, la séptima causa de muerte fue asociada a los trastornos de
demencia, los cuales afectan de forma desproporcionada a las mujeres. EI 65% de las muertes

por Alzheimer y otras formas de demencia en el mundo corresponde a mujeres.



42

Figura 2

Las 10 principales causas de defuncion en el mundo

2000 2019

1. Cardiopatia isquémica
2. Accidente cerebrovascular
3. Enfermedad pulmonar obstructiva crénica

4, Infecciones de |as vias respiratorias inferiores
5. Afecciones neonatales

6. Cancer de traguea, brongquios y pulmon

7. Enfermedad de Alzheimer y otras demencias

8. Enfermedades diarreicas
-
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9. Diabetes mellitus

10. Nefropatias
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Nota. Fuente: Organizacion Mundial de la Salud. (2021). Las 10 principales causas de
defuncion. https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/the-top-10-causes-of-death
Ana Luisa Sosa Ortiz, encargada de la Clinica de Demencias del Instituto Nacional
de Neurologia y Neurocirugia (INNN) Manuel Velasco mencion6 en el marco de la
conmemoracion del Dia Mundial del Alzheimer de 2016 que en México tres de cada 100
personas de 60 afios sufren la Enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, la enfermedad
aumenta cada cinco afios hasta que a los 85 afios puede ser una de cada tres personas y a los
90 afos uno de cada dos personas mayores la presenta.
Por otro lado, menciono que el INNN cuenta con la Clinica de Demencias que elabora

el diagnostico donde se orienta a los familiares, con base en grupos de apoyo con pacientes.
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También se hace investigacion epidemiologica social y clinica para responder a la demanda
de esta enfermedad.

Los doctores Acosta et al. (2012) mencionan que actualmente se calcula que existen
35.6 millones de personas con demencia en el mundo y cerca del 60% de ellas viven en paises
de bajos y medianos ingresos (PBMI); las proyecciones indican que se producird un
incremento de este porcentaje a 71% para el 2050, asi mismo se puede calcular que el niUmero
de personas con demencia se duplicara cada 20 afios, 65.7 millones para el 2030 y 115.4
millones para el 2050. EI mayor incremento se dara en los PBMI, particularmente en la region
de América Latina.

El primer estudio nacional sobre prevalencia del deterioro cognoscitivo y factores
asociados en adultos mayores se efectud a partir de los datos de la Encuesta Nacional sobre
Salud y Envejecimiento en México (ENASEM) en el afio 2001. En aquel entonces, un 7% de
la poblacion mexicana presentaba deterioro cognoscitivo menor y 3.3% deterioro
cognoscitivo mayor, con dependencia funcional. La prevalencia fue mayor entre las mujeres,
y mayor a mayor edad.

Mejia-Arango et al. (2007) comentan que los factores méas asociados fueron: el
analfabetismo, la diabetes, la enfermedad cerebrovascular, cardiaca y la depresion. Los
resultados obtenidos 6 afios mas tarde por el Grupo de Investigacién de Demencia 10/66, de
la ADI muestran una prevalencia sensiblemente mayor.

En el Informe Mundial sobre el Alzheimer del 2009 se menciona que el grupo de
investigacion 10/66 realiz6 encuestas poblacionales de prevalencia de la demencia del 2003
al 2007 en 14 areas de diez paises de ingresos bajos y medios (Brasil, China, Cuba, Republica

Dominicana, India, México, Nigeria, Per(, Puerto Rico y Venezuela), el resultado final es un
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recurso Unico de informacién directamente comparable, proveniente de 21,000 adultos
mayores de los tres continentes.

La informacion obtenida en estos estudios, ha permitido establecer la prevalencia de
la demencia en México para el rea urbana de 7.4% y para la region rural de 7.3%?°, asi mismo
los datos obtenidos de este estudio para la incidencia de la demencia en México fueron de
16.9 por 1000 personas/afio para la region urbana y de 34.2 por 1000 personas/afio para la
region rural, con un promedio de 25.55 por 1000 personas/afio.®

En México la mortalidad por la EA ha incrementado exponencialmente, siendo esta
una causa de alerta nacional, a continuacion, se presenta una grafica en la cual se puede

observar el incremento desmesurado desde 1979 al 2014.

5 Llibre Rodriguez JJ, Ferri CP, Acosta D, Guerra M, Huang Y, Jacob KS, et al. (2008) Prevalence of dementia
in Latin America, India, and China: a population-based cross-sectional survey.Lancet.

® Prince M, Acosta D, Ferri CP, Guerra M, Huang Y, Llibre Rodriguez JJ, et al. (2012) Dementia incidence and
mortality in middle-income countries, and associations with indicators of cognitive reserve: a 10/66 Dementia
Research Group population-based cohort study. Lancet.
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Mortalidad anual con diagnostico en el certificado de defuncion de enfermedad de Alzheimer

en México 1980-2014.
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Como se puede observar en la gréafica de arriba antes las personas fallecian sin

conocer realmente el motivo, conforme han pasado los afios en México ha sido reconocida

la EA como causa de muerte por lo que esta enfermedad se convirtié en un problema de salud

nacional, a causa de esto el Gobierno de nuestro pais ha creado e implementado programas

tanto para la difusion de esta enfermedad como para brindar apoyo a los pacientes y sus

cuidadores, por lo tanto el siguiente apartado se enfocara especificamente en el cuidador

informal de pacientes con Alzheimer.

3.3 El cuidador no formal de pacientes con Alzheimer

Alvarez, (2011) hace hincapié en que el diagndstico de la Enfermedad de Alzheimer suele

provocar un impacto que genera una rupturay crisis en la estructura familiar del paciente, sin
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embargo, cada familia es diferente pues cada individuo tiene una personalidad definida, asi
como los recursos con los que se cuentan varian, estos aspectos son fundamentales cuando
se valora quien asumird el rol de cuidador principal pues es importante que dicha persona no
intente encargarse de todo por completo.

Al que le ha tocado cuidar a una persona con demencia, sabe que es un viaje largo y
Ileno de dificultades, es un viaje a lo desconocido y el conocimiento le dara confianza y la
experiencia le dird cuanto sabe, es cierto que los cuidadores tendran muchos dias dificiles,
pero también muchos momentos de felicidad. La vida no se termina porque una persona tenga
demencia.

La EA es una enfermedad devastadora que no solo tiene impacto en el paciente sino
también en su cuidador principal y su familia, es muy comun que la persona que desempefia
el rol de cuidador principal tenga consecuencias en la salud mental, bienestar fisico,
emocional, psicoldgico y socioecondmico, asi como las estrategias para afrontar y adaptarse
a la determinada situacion, a este cimulo de efectos se le conoce como sobrecarga o burnout,
del cual se habl6 en el capitulo I, sin embargo, se habld de forma general, en el siguiente

apartado se hablara de forma especifica en cuidadores de pacientes con Alzheimer.

3.3.1 Sindrome de Burnout en cuidadores principales de pacientes con Alzheimer

Asi como anteriormente se mencion6 un perfil acerca de los Cuidadores Primarios Informales
existen ciertas caracteristicas que pueden predisponer a los CPI de presentar el Sindrome de
Burnout, a continuacion, se presentan los factores a tener en cuenta derivados de Moreno

(2011):
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Edad: Calero, Fernandez y Roa (2009) comentan que a mayor edad del
cuidador mayor posibilidad de padecer Burnout. Esto se debe a dos motivos:
a) sus expectativas de vida han cambiado, su etapa de cuidar y de criar ya ha
pasado, y b) el riesgo de padecer enfermedades aumenta, incluso en muchas
situaciones el cuidador es una persona que deberia ser cuidada.

Sexo: Las mujeres se ven mas afectadas que los hombres puesto que
histéricamente en las sociedades se ha asignado el rol de cuidadora a las
mujeres y esto hace que ésta conciba dicho rol como una obligacion y sienta
una responsabilidad moral de asumir dicha tarea.

NUmero de hijos: Un cuidador con hijos experimentara mas sobrecarga que
uno sin hijos ya que éstos lejos de ser una ayuda, se convierten en una persona
mas a quien atender.

Nivel de estudios: A menor nivel de estudios mayor posibilidad de sufrir
Burnout, esto porque se disponen de menos recursos para mantener sus
contactos sociales ya que dedican todo el dia al cuidado del enfermo.

Nivel econdmico: La falta de recursos econémicos impiden a familias de
recursos bajos contratar a un asistente que les ayude en la labor y al mismo
tiempo esto imposibilita la incorporacién del cuidador al mercado laboral, al
verse obligado a prestar dedicacion exclusiva al cuidado.

Estado civil: En este factor se habla exclusivamente de la mujer como
cuidadora ya que al ser casadas presentan mayor tendencia a sufrir Burnout
debido a dos motivos: a) tienen que desempefiar varios roles a la vez, el de

esposa, madre y cuidadora, por lo tanto su atencion queda dividida; a esto se
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le puede afiadir que existen ocasiones en las que deben enfrentarse a
problemas conyugales, ya que el enfermo genera molestias por la noche, lo
que perturba el descanso de la cuidadora y acaba repercutiendo en las
relaciones afectivas y sexuales con el conyuge.

¢ Relacion familiar con el paciente: Cuando las hijas son las cuidadoras la
posibilidad de las mismas de presentar un cuadro de Burnout se incrementa
respecto a si las cuidadoras son las conyuges, la explicacion es que los
conyuges no se cuestionan la responsabilidad del cuidado debido al “voto
conyugal”, por el contrario, las hijas presentan sentimientos ambivalentes al
preguntarse por qué tienen que ser ellas y no sus hermanos u otros familiares

sobre los que recaiga el cuidado.

e Tiempo de dedicacion: Conforme aumenta el tiempo dedicado al cuidado se
incrementa el cansancio y estrés acumulado. Esto posibilita la presencia de

Sindrome de Burnout.

Cabe recordar que, como puntualiza el equipo de profesionales médicos de ADA
Health (2020), el Sindrome de Burnout es un estado de agotamiento mental, emocional y
fisico que se presenta como resultado de exigencias agobiantes, estrés cronico o
insatisfaccion laboral. Aunque no es una enfermedad en si misma, se reconoce como el
detonante de otros problemas de salud fisica y mental méas graves que a su vez afectan en
diversos aspectos de la vida del cuidador, como las tareas que ahora se deberan realizar en
casa, las relaciones familiares y sociales, su tiempo libre y desarrollo personal o vocacional

y en el area econémica.
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Como se puede vislumbrar existen varios factores que pueden incrementar el riesgo
de padecer Burnout, aunado a esto existen muchas consecuencias y cambios en la vida del
CPI por tal motivo es de suma importancia que el cuidador también se cuide para que pueda
cuidar al paciente con Alzheimer, en el siguiente apartado se abordaran tanto

recomendaciones como estrategias para ayudar al cuidador a cuidarse.

3.4 Como cuidarse para cuidar

Un estudio realizado entre marzo - abril de 2010, en la Fundacién Alzheimer México y la
Fundacién Alzheimer Querétaro, por Camacho et al. (2010), con 40 CP de personas con
deterioro cognitivo o demencia, a quienes se les aplicé la Escala de sobrecarga de Zarit,
identificd que el 58% de la muestra presentaba sobrecarga leve e intensa. Ademas, este
mismo estudio encontro que el 74% de los cuidadores dedicaba méas de cinco horas al dia al

cuidado del paciente y 65% habia realizado esta labor por mas de cinco afios.

Lo anterior deja ver que los cuidadores estan sujetos a muchos cambios en su vida,
por tal motivo es de suma importancia que ellos también se cuiden, ya que, tras el diagndstico,
los familiares, los amigos y el entorno de la persona enferma tienen que hacer frente a una
gran cantidad de decisiones, emociones y cambios en su forma habitual de vida. Cuidar no
es una tarea facil y, a veces, los familiares encargados del cuidado pueden experimentar

cansancio, estrés o agotamiento.

En la Guia para personas cuidadoras segun el modelo de atencion integral y centrada
en la persona de Rodriguez et al. (2014) nos mencionan que es importante que las personas

que cuidan descansen lo suficiente y dispongan de momentos de respiro para que puedan
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relajarse y recuperar fuerzas, conforme a las recomendaciones dadas por estas autoras se

pueden resaltar las siguientes:

e Mantener hébitos saludables: Los CP deben aprender a incorporar en su vida
diaria rutinas para el cuidado de su salud, pueden aprovechar los periodos de
descanso de las personas que cuidan o pedir ayuda a familiares para contar con
momentos para ellos.

e Dormir bien: Dormir bien es tan importante para el bienestar como la
alimentacion u otra necesidad basica, la falta de suefio nocturno afecta a la
atencion, al desarrollo de actividades diurnas y al estado de animo.

e Hacer ejercicio: Practicar ejercicio fisico ayuda a eliminar tensiones
acumuladas, para los cuidadores puede resultar dificil practicar algun deporte o
actividad formal por lo que se recomienda aprovechar las oportunidades que
ofrece la rutina diaria, por ejemplo, caminar es una forma sencilla de hacer
gjercicio.

e Evitar el aislamiento: Al cuidar a una persona enferma provoca poco a poco un
distanciamiento de las relaciones sociales y familiares, por lo tanto, es importante
que los cuidadores se obliguen a mantener contacto con sus circulos sociales y
eviten conversaciones negativas y derrotistas.

e Reconocer limites: Es importante que el cuidador del paciente con Alzheimer
pueda reconocer gue necesita ayuda y que esto no lo distraera de su trabajo de
cuidar, sino que lo hara mas eficaz.

e Aceptar: Es importante que se acepte que las reacciones de agotamiento son

frecuentes y previsibles.
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No temer: No tener temor a acudir a profesionales de diferentes disciplinas tanto
a recibir atencién y orientacion individual como grupal.

Aprender técnicas de relajacion: Pueden resultar muy utiles ya que pueden
ayudar a desconectarse momentaneamente de los quehaceres diarios, existen una
gran variedad de técnicas, sin embargo, las siguientes se pueden realizar de
manera individual: a) Relajacion simple (anexo 8), b) Relajacion simple amplia
(anexo 9), ¢) Relajacion progresiva (anexo 10) y visualizacion (anexo 11).
Solicitar informacidn: Es recomendable solicitar informacion sobre los aspectos
médicos de la enfermedad, asi como conocimientos practicos para afrontar los
problemas derivados de la nutricion, higiene, adaptacion del hogar, movilizacién
del paciente, entre otros.

Tener objetivos: Marcar objetivos reales y posibles a corto plazo.

Delegar: Se debe ser capaz de delegar tareas a otros miembros de la familia o
personal contratado, no creer que se es imprescindible.

Mantenerse automotivado a largo plazo: La motivacién es un elemento de
suma importancia para poder evitar el decaimiento, desanimo y para hacer frente
a la monotonia.

No fijarse s6lo en las deficiencia y errores que se cometan

Tomar tiempo para uno mismo: Es recomendable que cada dia el cuidador
pueda tomar tiempo razonable para asuntos propios.

Saber poner limites: Saber decir “NO” a las demandad excesivas del paciente

sin sentir culpa.
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e Expresar: Saber expresar abiertamente a otros las frustraciones, miedos o los
resentimientos, es una valvula de escape emocional beneficiosa.

e Planificar las actividades de la semana y del dia: Esto ayuda a mantener
cubiertas todas las necesidades asistenciales sin que existan riesgos de descuidos
importantes como la medicacion o citas médicas.

e Promocionar la independencia del paciente en la medida de lo posible: Una
forma para estimular al paciente con la EA es dejarlo hacer todo lo que pueda asi
sea de manera lenta o errénea.

e Aprender a hacer transferencias y cambios posturales: estas son herramientas
basicas a medida que el paciente con Alzheimer vaya perdiendo capacidades y
presente dificultades para moverse por si solo.

e Conocer: Es de ayuda conocer de la existencia de los Centros de Estimulacién
Cognitiva y Fisico-Funcional especializados en Alzheimer y Asociaciones que
puedan apoyar con el cuidado del paciente.

e Cuidados paliativos: Es de suma importancia que los cuidadores conozcan los

cuidados paliativos, en especial en la fase final de la enfermedad.

Estas son las recomendaciones mas dptimas a tener en cuenta para poder cuidarse,
referente a la Ultima recomendacion considero que es de suma importancia conocer qué son
y como se dan los cuidados paliativos, ya que al final de esta enfermedad estos cuidados son
los que brindan al paciente de una calidad de vida digna, por tal motivo el Gltimo apartado

tratard de estos cuidados.
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3.5 ¢ Queé son los cuidados paliativos?

La OMS (2017) menciona que a los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los
pacientes, tanto adultos como nifios, que afrontan los problemas inherentes a una enfermedad
potencialmente mortal. Ademas, también mejoran la calidad de vida de sus allegados. Estos
cuidados se concretan en la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la deteccion
precoz y la correcta evaluacion y tratamiento del dolor y de otros problemas, ya sean de orden

fisico, psicosocial o espiritual.

De acuerdo con informacion brindada por el Consejo de Salubridad General una
amplia gama de enfermos requiere cuidados paliativos. La mayoria de los adultos que los
necesitan presentan padecimientos cronicos tales como enfermedades cardiovasculares
(38.5%), cancer (34%), enfermedades respiratorias crénicas (10.3%), sida (5.7%) y diabetes
(4.6%). Muchas otras afecciones pueden requerir asistencia paliativa; por ejemplo, la
insuficiencia renal, enfermedades hepaticas cronicas, esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neuroldgicas, demencia (incluyendo la EA),

anomalias congénitas y tuberculosis resistente a los medicamentos.

Gonzélez (2017) menciona que los cuidados paliativos son la fase esencial del
tratamiento, ya que una vez que el paciente recibe el diagndstico y este es de alto riesgo de
perder la vida, estos cuidados ofrecen un seguimiento médico y a su vez se encargan de
brindar atencion social, psicoldgica e incluso espiritual en conjunto con la familia del
paciente para asegurar calidad de vida durante el periodo que dure la enfermedad, de tal
manera que prepara tanto al paciente como a su nucleo familiar para afrontar las adversidades

de la enfermedad.
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Pessini y Bertachini (2006) presentan los principios de base de los cuidados paliativos:

Buscan alcanzar y mantener un nivel 6ptimo de control del dolor, por lo cual se
requiere una evaluacion cuidadosa de cada paciente, considerando su historial
médico, un examen fisico, entre otras indagaciones. Los pacientes deben tener acceso
inmediato a toda la medicacion necesaria, incluyendo una gama de opioides y
medicamentos farmacéuticos.

Afirman la vida y conciben el morir como proceso natural y normal. Los pacientes
que solicitan los cuidados paliativos no tienen que ser vistos como una carga, mas
bien estos cuidados tienen como objetivo asegurar a las personas enfermas
condiciones que las ayuden y las animen para que su calidad de vida sea lo mejor
posible.

No apresuran ni retrasan la muerte; no deben acortar la vida "prematuramente”, asi
como no obligan a los doctores a emplear tratamientos considerados triviales o
excesivamente costosos para los pacientes y sus familias; los pacientes pueden
rechazar los tratamientos médicos, es muy importante aclarar que tanto la eutanasia
como el suicidio asistido no se incluyen en ninguna definicion de estos cuidados.
Integran aspectos psicoldgicos y espirituales en los cuidados. El cuidado fisico
también es de vital importancia. La persona no puede ser reducida a una simple
entidad bioldgica.

Ofrecen un sistema de apoyo a los pacientes para vivir tan activamente como les sea
posible hasta el momento de su fallecimiento. El paciente establece sus objetivos y

prioridades, mientras que el profesional de la salud debe capacitarlo y atenderlo para
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alcanzarlos. Las prioridades del paciente pueden cambiar drasticamente con el
tiempo, pero el profesional debe ser consciente de estos cambios y atender a ellos.

e Ayudan a la familia a ocuparse de la enfermedad del paciente y del duelo. La familia
es una unidad de cuidados, por lo tanto, las dudas y dificultades deben ser
identificadas y atendidas, el duelo se inicia antes del momento de la muerte de la
persona enferma.

« [Exigen trabajo en equipo. El equipo central consiste en un médico, una enfermera 'y
un asistente social, es importante contar con un equipo mas grande de profesionales
del &rea médica: fisioterapeutas, psicologos, entre otros. Para que este grupo trabaje
de forma integrada, es crucial establecer metas y objetivos comunes, asi como usar
medios rapidos y eficaces de comunicacion.

« Son aplicables en el periodo inicial de la enfermedad y afines con sus modificaciones
y con las terapias que puedan prolongar la vida. Se exige que estén intimamente
integrados a los otros servicios de salud, en el hospital o en instituciones comunitarias.

Como se puede observar el objetivo principal de los cuidados paliativos es generar los

medios para que el paciente tenga una buena calidad de vida, a pesar que lo mas idéneo es
que un profesional de la salud de estos cuidados, es importante que el CPI conozca estos
cuidados para poder proveer de una atencion mas completa hacia su familiar, esto con el
objetivo de que la labor realizada sea mas integral, estos cuidados son mayormente dirigidos
al paciente, sin embargo, también se prepara tanto al cuidador como a la familia para afrontar

el transcurso de la enfermedad y para enfrentar el deceso de su familiar.
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Conclusiones

Como se ha visto a lo largo de este trabajo la importancia de los Cuidadores Primarios es de
suma importancia en la vida de un paciente no solo con la Enfermedad de Alzheimer, sino
con cualquier tipo de enfermedad que le dificulte al enfermo valerse por completo de si

mismo.

El objetivo del trabajo se cumpli6 parcialmente, ya que a pesar de que existe mucha
informacion la mayoria de ésta no estd debidamente actualizada, como lo son las cifras
actuales de casos de Alzheimer en el pais. Por otro lado, cuando se realizé la busqueda de
informacion fue evidente que es repetitiva y en cierto modo muy superficial, es decir, que

ninguna fuente de informacidn de acceso rapido permite tener un conocimiento detallado.

Existen muchos sitios en internet, asi como libros, articulos y manuales que hablan
sobre los Cuidadores Principales Informales, sin embargo, en ninguno de ellos se encuentra
toda la informacion necesaria junta, por lo que este trabajo pretende eso, tener la informacion

mas importante y debidamente estructurada en un solo lugar.

Comunmente cuando la familia recibe el diagnostico de su familiar enfermo no recibe
una guia completa de cémo proporcionarle los cuidados adecuados, lo cual representa un
gran reto para las personas que se convertiran en sus cuidadores, ya que al no tener las
herramientas adecuadas se pueden presentar con mayor frecuencia interrogantes sobre su

cuidado y/o dudas sobre como abordar problematicas especificas de la enfermedad.

Tener a un enfermo cronico degenerativo implica mucho tiempo, dedicacion y
cuidados por parte de su cuidador, sin embargo, cuando la situacion empeora, la familia y

sobre todo el cuidador pasan por diferentes etapas, este Ultimo atraviesa un proceso
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emocional que conlleva muchos cambios en los diferentes aspectos de su vida, los que en la
mayoria de las veces no sabe como afrontarlos y algunas otras veces prefieren negar la
presencia de sentimientos hostiles hacia su familiar enfermo, todo esto implica un desgaste
fisico y psicoldgico en el cuidador que a su vez vera que empezara a existir un deterioro en

su salud (Fuentes y Maya 2001; Astudillo et al 2008; Molina et al. 2005).

También es necesario que se trabaje con el cuerpo médico que atienden al paciente
ya que ellos al estar en contacto con la familia y en especial con el Cuidador Principal puede
brindar ciertas medidas para cuidar de su salud y hacer énfasis en el cuidado de su salud de

manera integral.

Por otra parte, no se debe olvidar que los CPI tienen la necesidad de ser escuchados,
de expresar sus vivencias durante la labor que realizan y en ocasiones en de suma importancia
gue cuenten con un apoyo psicologico tras la muerte de su ser querido ya que muchas veces

no suelen expresar sus emociones y esto puede llegar afectar al cuidador.

Todo lo anterior confirma que hace falta mas hincapié en este topico y principalmente
la creacidn de programas especificos para los Cuidadores Primarios Informales, ya que en la
mayoria de los casos no tienen el conocimiento necesario para brindar un cuidado eficaz y
en especifico psico educar a esta poblacion con la premisa de que el cuidado empieza con el

propio.
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AnNexos

Anexo 1
Adaptado de The Family Burden Interview Schedule-Short Form (FBIS/SF). GRUPO
PSICOST

INFORMACION BASICA SOBRE EL CUIDADOR:

Relacion con el paciente:

Ninguna ( ) Cobnyuge ( ) Padre/Madre () Hijo( ) Hermano( ) Amigo( )
Otra

Convive con el paciente:  SI NO

Frecuencia de la relacion:

¢ Cuantas horas a la semana pasa con el paciente?

Menos de una hora a la semana

Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

De 5 a 7 horas a la semana (Entre %2 hora 'y 1 hora al dia)

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

Sexo del cuidador: Masculino () Femenino ( )

Calidad de la relacion del cuidador con el paciente:

Evaluada por el cuidador: Muy buena () Buena( ) Normal () Regular( )
Mala( ) Muy mala( )

Evaluada por el paciente: Muy buena ( ) Buena( ) Normal ( ) Regular ()
Mala( ) Muy mala( )

Edad del cuidador:

Trabaja el cuidador fuera de casa: __ Tiempo completo ( ) Tiempo parcial ( ) NO

Edad a la que el cuidador finalizé los estudios:
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MODULO A:
AYUDA FAMILIAR EN ACTIVIDADES DE LA VIDA COTIDIANA DEL
PACIENTE

Al. ;(NOMBRE) se ocupa de su aseo personal (bafarse, vestirse, cambiarse de ropa, cortarse
el pelo, las ufias, etc.) el sélo de forma adecuada?

Sl NO
Si responde Si, pasar a la pregunta A2

Ala. Durante los ultimos 30 dias, ¢con qué frecuencia (cuéntas veces) le recordd a
(NOMBRE) que tenia que mantener su aseo personal o fue necesario que le ayudara a
realizarlo? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

Alb. ¢;En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una molestia/le resultd
incdmodo/ le cambi6 sus planes/le “incordid) tener que recordarle a (NOMBRE) que hiciera
estas cosas 0 ayudarle a hacerlas? Le preocup0:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

Alc. ;Cuéntas horas a la semana ha dedicado como media a ayudarle en su aseo personal?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

. De 5 a7 horas a la semana (Entre ¥z hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Més de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o 0ok~ WD

A2. ;(NOMBRE) se ocupa por si mismo de la medicacion y la toma adecuadamente?

Sl NO

Si responde Si, pasar a la pregunta A3.
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AZ2a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuéantas veces (con qué frecuencia) fue necesario insistir,
recordar, animar o presionar a su familiar para que se tomara la medicacion, o se la tuvo que
dar personalmente o administrar a escondidas? Lo hizo:

0 1 2 3 4
Ninguna, no | Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 masveces
toma medicacion| por semana semana por semana

Todos los dias

A2b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una molestia/le resulto
incomodo/ le cambi6 sus planes/le “incordio”) tener que recordar, presionar, insistir o forzar
para que (NOMBRE) se tomara la medicacion? Le preocupd:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

A2c. ¢Cuantas horas a la semana ha dedicado, como media, a que se tomara la medicacion?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

. De 5 a7 horas a la semana (Entre ¥z hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Més de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o 0ok~ WD

A3. ((NOMBRE) realiza las tareas de la casa que le corresponden: limpiar, barrer, fregar,
hacer la cama, etc. de forma adecuada? (Valorar en el contexto de su propia familia,
comparado con los hermanos y otros miembros de la familia que tareas de la casa tendria que
hacer)

si NO
Si responde Si, pasar a la pregunta A4.

A3a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces (con qué frecuencia) le recordo, insistio o
presion6 a (NOMBRE) para que hiciera sus tareas de la casa o le ayudo a hacerlas? Lo hizo:

0 1 2 3 4
Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces
por semana semana por semana

Ninguna Todos los dias
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A3b. ¢En qué medida (hasta qué punto/cuénto) le preocupd (le supuso una molestia/ le result6
incomodo/ le cambi6 sus planes/le “incordi6”) tener que recordar o ayudar a (NOMBRE)
para que hiciera estas cosas? Le preocupo:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho
A3c. ¢Cuantas horas a la semana ha dedicado como media hacerle las tareas domésticas
propias de (NOMBRE)?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

. De 5 a7 horas a la semana (Entre ¥z hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Més de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o OB W DN

A4. ;(NOMBRE) hace la compra (de comida, ropa, y otras cosas que necesita) que tiene que
hacer?

Sl NO
Si responde Si, pasar a la pregunta A5.

Ada. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces (con qué frecuencia) recordd, insistié o
presioné a (NOMBRE) para que hiciera las compras, le ayudo6 a hacerlas o se las tuvo que
hacer usted? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

Adb. ;En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (estuvo pendiente/ le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid los planes/le “incordi6”) tener que recordarle o
ayudar a (NOMBRE) para que hiciera estas cosas? Le preocupd:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

Adc. ;Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a hacer compras para (NOMBRE)
que hubiera hecho él si no fuera por su enfermedad?

1. Menos de una hora a la semana
2. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)
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3. De 5a 7 horas a la semana (Entre %2 hora 'y 1 hora al dia)

4. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)
5. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
6. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

7. Més de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

A5, (En las comidas, (NOMBRE) se amolda a la rutina familiar (come a las mismas horas,
el mismo mend, etc.)?

Si NO
Si responde Si, pasar a la pregunta AG.

Aba. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces hizo especialmente la comida para
(NOMBRE), o le ayudo a preparar la comida? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

A5b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una molestia/le resulté
incomodo/ le cambio los planes/ le “incordid) tener que hacerle la comida o ayudarle a
prepararla? Le preocupd:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

Ab5c. ¢Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a preparar comida especificamente
para él?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de %2 hora al dia)

. De 5 a7 horas a la semana (Entre ¥z hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Més de 4 horas al dia)

~N o OB W DN

A6. ((NOMBRE) puede ir solo a los sitios andando o usando los medios de trasporte
normales?

Sl NO

Si responde Si, pasar a la pregunta A7.
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Ab6a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces ha tenido que ayudar a (NOMBRE)a ir
(trasladarse a los sitios, acompafiarle) andando, en coche, en transporte publico u otros
medios (o tuvo que llevarle a los sitios porque no “sabia” ir)? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

A6b. (En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocup6 (le supuso una molestia/ le
resultdé incomodo/ le cambid sus planes) tener que ayudarle a ir (trasladarse a los
sitios/acompariarle/llevarle)? Le preocupo:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

A6c. ¢ Cuantas horas a la semana ha dedicado como media a ayudarle en los desplazamientos?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

. De 5a7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o ok DN

A7. ;(NOMBRE) se maneja y administra sélo el dinero?

Sl NO
Si responde Si, pasar a la pregunta A8.

AT7a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuéntas veces ayudé a (NOMBRE) a administrar el
dinero o lo administro usted directamente (le dio dinero en pequefias cantidades para que no
lo malgaste, hizo pagos en su nombre, manejo las cuentas de ahorro, fue a los bancos, etc.)?
Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

ATb. ¢;En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una molestia/le resulto
incémodo/ le cambid los planes) tener que ayudarle en el manejo del dinero? Le preocupo:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho
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A7c. ;Cuantas horas a la semana ha dedicado como media en administrarle el dinero?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

.De 5a7 horas a la semana (Entre %2 hora'y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o ok WD

A8. ((NOMBRE) organiza bien el tiempo: cumple los horarios, acude al trabajo o a los
estudios, ocupa su tiempo libre en entretenerse, etc.

Sl NO
Si responde Si, pasar a la pregunta A9.

A8a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces tuvo que intervenir para que (NOMBRE)
no malgastase el tiempo 0 permaneciese ocioso y lo emplease en actividades como trabajar,
estudiar, divertirse o visitar a los amigos? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

A8b. (En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocup6 (le supuso una molestia/ le
resulté incomodo/ le cambid los planes) tener que ayudar a (NOMBRE) a utilizar bien su
tiempo (a organizarse los horarios, a organizarse el tiempo)? Le preocupo:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

A8c. ¢ Cuéntas horas a la semana ha dedicado como media en hacerle compafiia porque no le
queria dejar solo o en acompafiarle a actividades sociales y de entretenimiento (cine,
restaurantes, paseos, etc.) porque no tenia con quién ir o porque queria estimularle a “hacer
algo”?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

. De 5 a7 horas a la semana (Entre ¥z hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)

. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3 y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Més de 4 horas al dia)

~N o Ok W DN Bk
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A9. {(NOMBRE) acude solo a las consultas, revisiones, centros de tratamiento, etc?
Si NO
Si responde Si, pasar a la pregunta A10.

A9a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces tuvo que acompafiar a (NOMBRE) a las
consultas, revisiones, o centros de tratamiento? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

A9b. (En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocupd (le supuso una molestia/ le
resulté incomodo/ le cambié los planes) tener que acompafiar a (NOMBRE) las consultas,
revisiones, centros, etc.? Le preocup0:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

A9c. ;Cuéntas horas a la semana ha dedicado como media a acompafiar a (NOMBRE) a las
consultas, revisiones, centros de tratamiento, etc.?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

.De 5a7 horas a la semana (Entre %2 horay 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o OB WDN B

A10. ;(NOMBRE) realiza por si mismo las gestiones administrativas, “papeleos”, solicitudes
de trabajo, pensiones, etc.?

-

Sl NO
Si responde Si, pasar a la seccion B.

Al0a. Durante los ultimos 30 dias, ;cuantas veces tuvo que realizar gestiones o “papeleos”
para (NOMBRE)? Lo hizo:
0 1 2 3 4

Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 Mmasveces
por semana semana por semana

Ninguna Todos los dias
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A10b. ;En qué medida (hasta qué punto/ cuanto) le preocup6 (le supuso una molestia/ le
resulté incomodo/ le cambio los planes) tener que realizar las gestiones o “papeleos” a
(NOMBRE)? Le preocup0:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

Al0c. ;(Cuéantas horas a la semana ha dedicado como media a realizar las gestiones o
“papeleos” a (NOMBRE)?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

.De 5a7 horas a la semana (Entre %2 horay 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o 0ok DN B

MODULO B:
CONTENCION DE COMPORTAMIENTOS ALTERADOS

B1. (En ocasiones (NOMBRE) se comporta de forma extravagante, embarazosa, molesta o
inadecuada, de tal forma que puede sentir usted vergiienza o incomodidad?

-

Sl NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B2.

Bla. ;Durante los altimos 30 dias, cuantas veces (con qué frecuencia) ha
intervenido para prevenir, evitar o solucionar las consecuencias de estos
comportamientos? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

Blb. ¢En qué medida lo pas6 mal, (se preocupd, se sintid6 molesto o incomodo) por los
comportamientos inadecuados de (NOMBRE)? Le preocup0:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho
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B2. ;(NOMBRE) hace cosas para llamar la atencion, o para que todo el mundo esté pendiente
de él?

Si NO
Si responde NO, pasar a la pregunta B3.

B2a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuantas veces (con qué frecuencia) intentd prevenir o
tuvo que cortar las excesivas demandas de atencién de (NOMBRE)? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

B2b. ¢En qué medida lo pas6 mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o incémodo) por las
llamadas de atencion de (NOMBRE)? Le preocup6:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

B3. ¢Por las noches (NOMBRE) ocasiona molestias a los demas por su actividad o por sus
comportamientos?

Si NO
Si responde NO, pasar a la pregunta B4.

B3a. Durante los altimos 30 dias, ¢cuantas veces (con qué frecuencia) ha intervenido para
prevenir, evitar o solucionar las consecuencias de estos comportamientos? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

B3b. ¢En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sintid6 molesto o incobmodo) por este
motivo? Le preocupo:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

B4. ¢En ocasiones (NOMBRE) ha insultado, amenazado o atacado a otras personas?

Sl NO

Si responde NO, pasar a la pregunta B5.
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B4a. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuéntas veces (con qué frecuencia) ha tenido que
intervenir o hacer algo para prevenirlo o solucionar las consecuencias de los
comportamientos agresivos de (NOMBRE)? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

B4b. ;En qué medida lo pasé mal, (se preocupd, se sintié molesto o incbmodo) por el riesgo
de que (NOMBRE) hiciese dafio (le hiciese pasar un mal rato) a alguien?

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

B5. ¢(Ha manifestado (NOMBRE) deseos de muerte, ideas de suicidio o ha intentado
suicidarse en alguna ocasion?

Si NO
Si responde NO, pasar a la pregunta B6.

B5a. Durante los Gltimos 30 dias, ¢cuéntas veces (con qué frecuencia) ha hecho cosas para
quitarle esa idea de la cabeza o evitar que intentara suicidarse? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

B5b. ¢(En qué medida lo pasé mal, (se preocupo, se sinti6 molesto o incomodo) por los
comentarios, planes o intentos de suicidio de (NOMBRE)? Le preocup6:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

B6. ¢,Abusa (NOMBRE) del alcohol?

SI NO
Si responde NO, pasar a la pregunta B7.

B6a. Durante los altimos 30 dias, ¢cuantas veces (con qué frecuencia) ha intervenido para
prevenir, evitar o solucionar las consecuencias del abuso de alcohol? Lo hizo:
0 1 2 3 4

Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces
por semana semana por semana

Ninguna Todos los dias
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B6b. ¢En qué medida lo pas6 mal, (se preocupo, se sintid6 molesto o incomodo) por los
problemas de (NOMBRE) con el alcohol? Le preocupo:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho
B7. ;Toma (NOMBRE) drogas?

Si NO
Si responde NO, pasar a la pregunta B8.

B7a. Durante los altimos 30 dias, ¢cuantas veces (con qué frecuencia) ha intervenido para
prevenir, evitar o solucionar las consecuencias de su consumo de drogas? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

B7b. (En qué medida lo pas6 mal, (se preocupd, se sinti6 molesto o incomodo) por el
problema con las drogas de (NOMBRE)? Le preocupé:

0 1 2 3
Nada Poco Bastante Mucho

B8. (Cuantas horas como media a la semana ha dedicado a controlar y contener el
comportamiento de (NOMBRE) a fin de evitar conductas inadecuadas, molestas y
problematicas?

. Menos de una hora a la semana

. Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora al dia)

. De 5 a7 horas a la semana (Entre %2 hora y 1 hora al dia)

. De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 horas y 2 horas al dia)

. De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas y 3 horas al dia)
. De 22 y 28 horas a la semana (Entre 3y 4 horas al dia)

. Més de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al dia)

~N o OB WD

MODULO C:
GASTOS ECONOMICOS

C1. ¢;Durante los ultimos 30 dias, han tenido que pagarle o le han dado de su propio dinero a
(NOMBRE) para que pagase algln gasto?

Sl NO

Si la respuesta es afirmativa conteste inmediatamente las preguntas de C2
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Pregunta
Pregunta C2 $gen los
¢l altimos 30
SI NO .
dias
a. Gastos de desplazamiento y transporte, bencina, taxi, boletos de 1 0
locomocion, bus, tren, etc.?
¢ Estos gastos se relacionan directamente con la enfermedad? Segun 1 0
el entrevistador
b. Ropa y calzado 1 0
c. Cigarrillos 1 0
d. Alimentacion. (Si (NOMBRE) vive en casa con usted, calcule
aproximadamente la parte de los gastos de alimentacion que le| 1 0
corresponden)
e. Alojamiento (arriendo, hipoteca). (Si su familiar vive en casa con 1 0
usted, calcule aproximadamente la parte que le corresponde del
arriendo o hipoteca de su domicilio)
¢ Estos gastos se relacionan directamente con la enfermedad? Segun 1 0
el entrevistador
f. Medicacion 1 0
g. Tratamiento en salud, (consultas, hospitalizaciones, etc.) 1 0
h. Otros gastos en médicos (o0 dentista) 1 0
i. Pélizas de seguro 1 0
J. Dinero de bolsillo, para pequefios gastos 1 0
k. Articulos personales 1 0
I. Actividades sociales o recreativas: entretenimientos, cine, comidas 1 0
en restaurantes, aficiones, etc.
m. Teléfono 1 0
n. Sueldo de personas contratadas para cuidar de (NOMBRE) 1 0
0. Dafios a personas y a la propiedad: gastos para reponer dafios en
la propiedad de la familia o de otros y pagos legales de multas,| 1 0
fianzas, abogados, indemnizaciones, etc.
p. Compra y reparacion de automavil, moto, etc. 110
g. Gastos en cursos, clases, ensefianza, etc. 110
r. Otros gastos (especificar: ej. Polizas de defuncion.) 1 0

C3. ¢En el dltimo afio, (NOMBRE) ha supuesto un gasto extraordinario relacionado con su
enfermedad? Lo fue:

4 3 2 1 0
Siempre o casi
sismpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

C4. ;Cuénto dinero aporta (NOMBRE) a la economia familiar?
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MODULO D:
CAMBIOS EN LA RUTINA DIARIA DEL CUIDADOR

D1la. Durante los ultimos 30 dias, ¢cuéntas veces falto (tuvo que dejar de ir) o lleg6 tarde al
trabajo (a su ocupacion o sus estudios) por tener que ocuparse de (NOMBRE)? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menosde 1vez | 102 vecespor | 30 mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

D1a2. ;Cuantos dias en el ultimo mes ha faltado al trabajo total o parcialmente para atender
necesidades de (NOMBRE)?

Dla3. Anotar las “jornadas equivalentes completas” (cuantas jornadas completas falto
durante el altimo mes sumando todas las horas empleadas en atender al paciente)

D1b. Durante los tltimos 30 dias, ¢cuantas veces tuvo que cambiar, interrumpir o alterar sus
planes de diversion, sus actividades sociales o de ocio para atender a (NOMBRE)? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

D1c. Durante los altimos 30 dias, ¢cuantas veces tuvo que cambiar, interrumpir o alterar las
labores de la casa y la rutina doméstica para atender a (NOMBRE)? Lo hizo:

0 1 2 3 4
. Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces .
Ninguna Todos los dias
por semana semana por semana

D1d. Durante los altimos 30 dias, ¢cuantas veces el cuidar de (NOMBRE) le impidi6 dedicar
a otros miembros de la familia el tiempo y la atencion que necesitaban? Lo hizo:
0 1 2 3 4

Menos de 1 vez | 102 veces por | 30 Mas veces
por semana semana por semana

Ninguna Todos los dias
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D2. ¢La enfermedad de (NOMBRE) le ha obligado a realizar cambios mas o menos
permanentes en su rutina diaria, trabajo, o vida social? como, por ejemplo:

(Puede marcar con un circulo mas de una respuesta)

D2a. Trabajar menos o dejar de trabajar

D2b. Retirarse antes de lo planeado

D2c. No tener vida social

D2d. Perder las amistades

D2e. No tener vacaciones

D2f. Otros: especificar

Total

MODULO E:
MOTIVOS DE PREOCUPACION POR EL PACIENTE

Nos gustaria preguntarle sobre algunos aspectos de la vida de (NOMBRE) que pueden
causarle a usted preocupacion, desasosiego, malestar, agobio u “obsesion”.

E1. Le preocupa la seguridad (la integridad fisica) de (NOMBRE) (que le pueda pasar algo
malo: tener un accidente, una pelea, fugarse, etc.):

4 3 2 1 0
Siempre o casi
si(E,)mpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

E2. Esta usted preocupado porque (NOMBRE) puede no estar correctamente atendido, o no
estar recibiendo un buen tratamiento (adecuado, correcto y de calidad, suficiente) para su
enfermedad:

4 3 2 1 0
Siempre o casi
siempre

Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca
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E3. Le preocupa que (NOMBRE) no tenga una adecuada vida social, que no se relacione, ni
salga de casa, que tenga pocos amigos o por el contrario que salga con gente 0 amigos que
no le convienen:

4 3 2 1 0
Siempre o casi
sismpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

E4. Le preocupa la salud fisica (enfermedades organicas) de (NOMBRE) més de lo habitual
(comparado con otras personas de su entorno, de su edad):

4 3 2 1 0
Siempre o casi
sismpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

ES5. Le preocupa que (NOMBRE) no se las arregle bien en la vida cotidiana (en el dia a dia)
(comparado con otras personas de su misma edad y de su entorno.):

4 3 2 1 0
Siempre o casi
sismpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

E6. Le preocupa como (NOMBRE) manejaria el dinero (solucionaria sus problemas
econdmicos) si usted no estuviera ahi para ayudarle:

4 3 2 1 0
Siempre o casi
si(E,)mpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

E7. Le preocupa el futuro que le espera a (NOMBRE) mas de lo que le preocuparia si no
estuviera enfermo:

4 3 2 1 0
Slempre 0 casl Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca
siempre
MODULO F:
AYUDA DE QUE DISPONE EL INFORMANTE

Es posible que usted no sea la persona que mas tiempo dedica a ayudar a (NOMBRE), ni la
Unica que lo hace. Otras personas también pueden colaborar con usted para cubrir las
necesidades y problemas derivados de la enfermedad.

F1. ¢Puede usted acudir a otros familiares o personal voluntario que le ayude a cuidar de
(NOMBRE) para poder descansar o cuando usted sélo no puede hacerlo?
Si NO
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F2. ¢Cuéantas horas a la semana de media dedican estas otras personas en total a cuidar de
(NOMBRE)?

MODULO G:
REPERCUCIONES EN LA SALUD DEL CUIDADOR

G1. ¢Durante el altimo mes ha precisado usted asistencia socio-sanitaria como consecuencia
directa de la enfermedad de (NOMBRE)? (La relacion entre la enfermedad del paciente y la
del cuidador la establece el informante, justificandola. Si el familiar considera que existe la
relacion y el entrevistador no, el entrevistador debe anotarlo y justificarlo.

Si NO
(En caso afirmativo conteste a las dos siguientes)

G2.

NuUmero de visitas Publico |[Privado |Otro
Servicio de Urgencias

Psiquiatra

Psicdlogo

Enfermeria

Asistente social

Terapia de grupo

Médico general

Otras especialidades

Hospitalizacion (n° de dias totales de ingreso)
Medicinas alternativas

G3. Si toma medicacion, especificar el farmaco y la dosis:

Nombre comercial Dias totales Mgr/dia

G4. (Cuantos dias ha estado usted con licencia por problemas médicos que usted considere
derivados de la enfermedad de (NOMBRE DEL PACIENTE) durante el ultimo mes?
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MODULO H:
EVALUACION GLOBAL DEL INFORMANTE

H1. ;La enfermedad de (NOMBRE) le ha obligado a usted a mantener con él/ella un modo
de relacion distinto al que usted cree que tendria si estuviera sano?

Sl NO

Hla. EFECTO NEGATIVO: ;Por la enfermedad de (NOMBRE) usted ha tenido que hacer
cosas por él/ella que no habria hecho si hubiera estado sano y/o ha tenido que dejar de hacer
cosas que le parecian importantes o interesantes para usted por ayudarle a él/ella?

Sl NO

* OBJETIVO: ;Con qué frecuencia ha interferido la enfermedad de (NOMBRE) en su propia
vida durante los altimos 30 dias?

4 3 2 1 0
Siempre o casi
.p Frecuentemente | Algunas veces | Pocas veces Nunca
siempre
0 1 2 3 4
No Leve Moderado Intenso Muy intenso

H1lb. EFECTO POSITIVO: ¢El cuidado de su familiar enfermo, a pesar de los problemas
comentados, ha supuesto para usted una experiencia beneficiosa en algun aspecto: Se ha
sentido util, ¢ha descubierto nuevas capacidades y cualidades de su persona que desconocia,
ha desarrollado tareas que no habria hecho de otro modo o ha contribuido a estrechar y
mejorar la relacion familiar?

0 1 2 3 4
No Dudoso Poco Bastante Mucho

H2. REPERCUSION GLOBAL SOBRE LA FAMILIA: piense ahora en todos los
miembros de la familia de (NOMBRE) ¢La enfermedad de (NOMBRE) les ha obligado a
mantener con él/ella un modo de relacion distinto al que tendrian si estuviera sano?

-

Sl NO

H2a. EFECTO NEGATIVO: (Por la enfermedad de (NOMBRE) han tenido que hacer
cosas por él/ella que no habrian hecho si hubiera estado sano y/o han tenido que dejar de
hacer cosas que les parecian importantes o interesantes para ellos por ayudarle a él/ella?

Sl NO
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* OBJETIVO: (Con que frecuencia ha interferido la enfermedad de (NOMBRE) en la vida
de los miembros de la familia durante los Gltimos 30 dias?

4 3 2 1 0
Siempre o casi
sismpre Frecuentemente | Algunas veces Pocas veces Nunca

SUBJETIVO: ¢Esta interferencia ha supuesto para ellos un malestar, agobio o sensacion de
sobrecarga durante los Gltimos 30 dias?

0 1 2 3 4
No Leve Moderado Intenso Muy intenso

H2b. EFECTO POSITIVO: (El cuidado de su familiar enfermo, a pesar de los problemas
comentados, ha supuesto para toda su familia una experiencia beneficiosa en algun aspecto,
se han sentido el resto de sus familiares Utiles, han descubierto nuevas capacidades y
cualidades de sus personas que desconocian, han desarrollado tareas que no habrian hecho
de otro modo o ha contribuido a estrechar y mejorar la relacion familiar?

Sl NO



Anexo 2

Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)
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Puntuacion maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin

embargo, suele considerarse indicativa de «no sobrecarga» una puntuacién inferior a 46, y

de «sobrecarga intensa» una puntuacion superior a 56. Donde:

Nunca 0 Rara vez 1 Algunas veces2

Bastantes veces 3 Casi siempre 4

N° [Pregunta Puntuacion

1 |¢Piensas que tu familiar te pide mas ayuda de la que realmente necesitas?
¢Piensas que debido al tiempo que dedicas a tu familiar no tienes suficiente
tiempo para ti?

3 ¢ Te sientes agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de tu familiar
con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 |;Sientes verguenza por la conducta de tu familiar?

5 |¢Te sientes enfadado/a cuando estas cerca de tu familiar?

5 ¢Piensas que el cuidar de tu familiar afecta negativamente la relacion que td
tienes con otros miembros de tu familia?

7 |¢Tienes miedo por el futuro de tu familiar?

8 |¢Piensas que tu familiar depende de ti?

9 |¢Te sientes tenso cuando estas cerca de tu familiar?

10 (;Pie_n_sas que tu salud ha empeorado debido a tener que cuidar de tu
familiar?

11 ¢Piensas que no tienes tanta intimidad como te gustaria debido al cuidado
de tu familiar?

12 ¢Piensas que tu vida socigl_ se ha visto afectada de manera negativa por
tener que cuidar a tu familiar?

13 .Te sign_tes incémodo por distanciarte de tus amistades debido al cuidado de
tu familiar?

14 ¢Piensas que tu familiar te considera a ti como la Unica persona que le
puedes cuidar?

15 g,P_iensas que no f[ienes sufjcientes ingresos econdmicos para los gastos de
cuidar a tu familiar, ademas de tus otros gastos?

16 |¢Piensas que no seras capaz de cuidar a tu familiar por mucho mas tiempo?
¢Sientes que has perdido el control de tu vida desde que comenzé la

17 .
enfermedad de tu familiar?

18 |¢Desearias poder dejar el cuidado de tu familiar a otra persona?
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NO

Pregunta

Puntuacion

19

¢ Te sientes indeciso sobre qué hacer con tu familiar?

20

¢Piensas que deberias hacer mas por tu familiar?

21

¢Piensas que podrias cuidar mejor a tu familiar?

22

Globalmente, ;qué grado de “carga” experimentas por el hecho de cuidar a
tu familiar?

TOTAL




Anexo 3

Mini Mental State Examination (MMSE)
Basado en Folstein et al. (1975), Lobo et al. (1979)

Nombre: Varon[ ] Mujer[ ]
Fecha: Fecha de nacimiento: Edad:
Estudios/Profesion:

Observaciones:

¢En qué afio estamos? 0-1

¢En qué estacion del afo? 0-1 Orientacion

¢En qué dia (fecha)? 0-1 temporal (Max.5
¢En qué mes? 0-1 puntos)

¢En qué dia de la semana? 0-1

¢En qué hospital (lugar) estamos? 0-1

¢En qué piso (o planta, sala, servicio)? 0-1 Orientacion

¢En qué pueblo (ciudad/estado)? 0-1 espacial (Méax. 5
¢En qué municipio/delegacion estamos?  0-1 puntos)

¢En qué pais (o nacion, autonomia)? 0-1

Nombre 3 palabras Peseta-Caballo-Manzana (o Balon-
Bandera-Arbol) a razon de 1 por segundo. Luego se pide al
paciente que las repita. Esta primera repeticion otorga la
puntuacion. Otorgue 1 punto por cada palabra correcta, pero

continue diciéndolas hasta que la persona repita las 3 hasta un
méaximo de 6 veces.
Peseta 0-1 Caballo 0-1 Manzana 0-1
(Balon  0-1 Bandera 0-1 Arbol  0-1)

N° de
repeticiones
necesarias

Fijacion-
Recuerdo
inmediato (Max.
3 puntos)

Si tiene 30 pesetas y me va dando de tres en tres, ¢Cuantas le
van quedando? Detenga la prueba tras 5 sustracciones. Si el
sujeto no puede realizar esta prueba, pidale que deletree la
palabra MUNDO al revés.

Atencion-Célculo
(Max. 5 puntos)

3001 2701 2401 2101 18 0-1
(O01 DO1 NO1 UO1 MO0D
Preguntar por las tres palabras mencionadas anteriormente e .
Peseta 0-1 Caballo 0-1 Manzana 0-1 (Fehi%lj(egjol?r:{gg)do
(Balon 0-1 Bandera 0-1 Arbol  0-1) 9P

DENOMINACION: Mostrarle un lapiz o un boligrafo y
preguntar ;qué es esto? Hacer lo mismo con un reloj de
pulsera.

Lapiz 0-1  Reloj 0-1

REPETICION: Pedirle que repita la frase “ni si, ni no, ni
pero” 0 (“En un trigal habia 5 perros”) 0-1

ORDENES: Pedirle que siga la orden: “coja un papel con la
mano derecha, doblelo por la mitad y pongalo en el suelo”.

Lenguaje (Max. 9
puntos)




Coge con mano derecha 0-1 Daoble por lamitad 0-1 Pone
enelsuelo 0-1

LECTURA: Escriba legiblemente en un papel “Cierre los
ojos”. Pidale que lo lea y haga lo que dice la frase 0-1
ESCRITURA: Pida que escriba una frase (con sujeto y
predicado) 0-1

COPIA. Dibuje 2 pentagonos intersecados y pida al sujeto
que los copie tal cual. Para otorgar un punto deben estar
presentes los 10 angulos y la interseccion. 0-1

Puntuaciones de referencia 27 0 mas: normal
24 0 menos: sospecha patologica

24-12: deterioro

12-9: demencia

Puntuacion total
(Méx. 30 puntos)

80



Anexo 4

Short Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ) de Pfeiffer
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Se adjudica un punto por cada error, considerando erroneo un item por un solo fallo en

cualquiera de sus partes si las tiene. Por ejemplo, con las fechas: sino acierta el mes, el dia o

el afo, se considerard como errénea la fecha, aunque acierte sus otros dos componentes.

Se considera patologico un total de 5 0 mas puntos, permitiéndose un error de mas en caso

de no haber recibido el paciente estudios primarios, o un error de menos si ha recibido

estudios superiores.

Pregunta a realizar

Errores

¢Qué fecha es hoy? (dia, mes y afio)

¢Qué dia de la semana es hoy?

¢Donde estamos ahora? (lugar o edificio)

¢Cual es su numero de teléfono? (o su direccion si no tiene teléfono)

¢ Qué edad tiene?

¢Cuéndo naci6? (dia, mes y afio)

¢Cdémo se llama el presidente de México?

¢Como se llama el anterior presidente de México?

¢Cual es el primer apellido de su madre?

Reste de tres en tres desde veinte

Total (maximo: 10 puntos)
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Anexo 5
Test del Informador (TIN)

Relacion con el paciente:

Afos de convivencia:
FiableSi( ) Dudoso( ) No( )

Recuerde, por favor, como era su paciente hace 10 afios y compare cémo es ahora. Conteste
si existe algun cambio a lo largo de estos afos referente a su capacidad de su capacidad en
cada uno de los aspectos que le preguntaré a continuacion:

Puntuacion
1 Ha mejorado mucho
2 Ha mejorado poco
3 Apenas ha cambiado
4 Ha empeorado un poco
5 Ha empeorado mucho

Puntuacién maxima: 130 puntos

Hasta 78 puntos: normal 130 puntos: maximo deterioro

1. Capacidad para reconocer las caras de sus allegados més intimos (parientes, amigos).

2. Capacidad para recordar los nombres de esas mismas personas.

3. Recordar las cosas de esas personas (donde viven, de qué viven, cuando es su
cumpleafios...).

4. Recordar cosas que han ocurrido recientemente, en los Gltimos 2 o 3 meses, tanto
noticias como cosas suyas o de sus familiares.

5. Recordar lo que se hablé en una conversacion mantenida unos dias antes.

6. Olvidar lo que ha dicho unos minutos antes, pararse a la mitad de una frase y no saber
qué iba a decir, repetir lo que ha dicho un rato antes.

7. Recordar su propia direccion o su numero de teléfono.

8. Recordar la fecha en que vive.

9. Conocer el sitio exacto de los armarios de su casa y donde se guardan las cosas.

10. Saber donde se pone una cosa que ha encontrado desordenada.

11. Adaptarse a la situacion cuando su rutina diaria se ve alterada (ir de visita, alguna

celebracion, ir de vacaciones).



12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.
25.

26.

Total:
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Saber manejar los aparatos de la casa (teléfono, automdvil, lavadora, maquinilla de
afeitar, etcétera).

Capacidad para aprender a manejar un aparato nuevo (lavadora, radio, secador de
pelo, etcétera).

Recordar las cosas que han sucedido recientemente (en general).

Aprender cosas nuevas (en general).

Capacidad para recordar cosas que ocurrieron o que aprendié cuando era joven.
Comprender el significado de palabras poco corrientes (del periddico, television,
conversacion).

Entender articulos de periddicos o revistas en los que esta interesado.

Seguir una historia en un libro, la prensa, el cine, la radio o la television.

Redactar cartas a parientes 0 amigos o cartas de negocios.

Recordar gentes y hechos historicos del pasado (la independencia, la revolucion
mexicana, etcétera).

Tomar decisiones tanto en cuestiones cotidianas (qué traje ponerse, qué comida
preparar) como en asuntos a mas largo plazo (dénde ir de vacaciones o invertir
dinero).

Manejar asuntos financieros (cobrar la pension, pagar la renta o los impuestos, tratar
con el banco).

Manejar dinero para la compra (cuanto dinero dar, calcular el cambio).

Manejar otros problemas aritméticos cotidianos (tiempo entre visitas de parientes,
cuénta comida comprar y preparar, especialmente si hay invitados).

¢Cree que su inteligencia (en general) ha cambiado en algo durante los ultimos 10

afos?
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Anexo 6
Set-Test de Isaacs
Se pide al paciente que diga elementos de cada item sin detenerse hasta que se le diga. Se le

da un minuto para cada item, pero si consigne decir 10 elementos del mismo sin repeticion,

se pasa al item siguiente.

Nombre: Varén [ ] Mujer [ ]

Fecha: Fecha de nacimiento:

Edad: Estudios/Profesion:

Observaciones:
Colores Total:
Animales Total
Frutas Total
Ciudades Total
Errores/Repeticiones

Se considera que el resultado normal para adultos es de 29 0 mas aciertos, y de 27 0 mas si
se trata de personas mayores de 65 amos. Los errores se contabilizan (por su valor para el

seguimiento evolutivo del paciente), pero no restan puntos al total.

Este test tiene una sensibilidad del 79 % y una especificidad del 82 %
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Anexo 7

Escala de depresion geriatrica de Yesavage reducida

Pregunta a realizar Respuesta
¢ Esta basicamente satisfecho con su vida? NO
¢Ha renunciado a muchas de sus actividades y pasatiempos? Sl
¢Siente que su vida esta vacia? Sl
¢Se encuentra a menudo aburrido? SI
¢Se encuentra alegre y optimista, con buen animo casi todo el tiempo? NO
¢ Teme que le vaya a pasar algo malo? Sl
¢Se siente feliz, contento la mayor parte del tiempo? NO
¢Se siente a menudo desamparado, desvalido, indeciso? Sl
¢Prefiere quedarse en casa que acaso salir y hacer cosas nuevas? Sl
¢Le da la impresion de que tiene mas fallos de memoria que los demas? Sl
¢Cree que es agradable estar vivo? NO
¢Se le hace duro empezar nuevos proyectos? Sl
¢Se siente lleno de energia? NO
¢Siente que su situacion es angustiosa, desesperada? Sl
¢Cree que la mayoria de la gente vive econémicamente mejor que usted? Sl

Puntuacion

Se asigna un punto por cada respuesta que coincida con la reflejada en la columna de
la derecha, y la suma total se valora como sigue:

0-5: Normal.
6-9: Depresion leve.

>10: Depresion establecida.
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Anexo 8

Relajacion simple (duracion 2-3 minutos)

e Es importante cuidar los detalles. La sesion de relajacion se debe realizar de
preferencia en un lugar tranquilo y libre de ruidos.

e Es aconsejable estar con indumentaria comoda, es decir, que las prendas de ropa no
compriman alguna parte del cuerpo.

e La posicion puede ser recostado boca arriba, con los brazos a los costados o sentado,
apoyando bien la espalda en el respaldo de la silla o sillon, con los pies apoyados en
el suelo de manera paralela, los brazos deberan ser apoyados en los muslos.

e Cerrar los 0jos.

e Poner atencion en la respiracion (inhalar por la nariz y exhalar por la boca), sin
intentar modificarla, simplemente se debe notar cémo el aire entra por la nariz y sale
por la boca, note que partes de su cuerpo se mueven con el movimiento de su
respiracion.

e A continuacion, se debera afadir una pequefia pausa entre la inhalacién y la
exhalacion, reteniendo el aire por unos instantes dentro del cuerpo para después

expulsar suavemente el aire por la boca. Repetir el procedimiento varias veces.
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Anexo 9

Relajacion simple amplia (duracion de 4-5 minutos)

e Empezar con los pasos previos descritos en el Anexo 8.

e Se deberd centrar la atencion en la cara, notar como estan las cejas, los o0jos, la nariz,

las mejillas, los labios y la mandibula.

e Sise notan apretados o tensos, aflojarlos o destensarlos, tener relajada completamente
la cara.

e A continuacién, notar el estado de los hombros, brazos y manos, hasta llegar a los
pies y relajar todo el cuerpo.

e Lasensacion de peso del cuerpo puede aportar una sensacion de tranquilidad y calma.
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Anexo 10
Relajacion progresiva de Jacobson (duracion de 7-8 minutos)

Esta técnica consiste en tensar y destensar los muasculos del cuerpo, la concentracion estara
puesta en la sensacion de los muasculos, tenerse en cuenta que no deben contraerse masculos
distintos al grupo muscular con el que se esté trabajando, mientras que la respiracion debera
mantenerse lenta y uniforme. Cada contraccion debe durar aproximadamente 10 segundos y
cada relajacion entre 10 y 15 segundos.

e Manos: Apretar los pufios, tensarlos y destensarlos, extender los dedos y relajarlos
después.

e Bicepsy triceps: Los biceps se tensan (asegurarse de no tensar las manos) para lograr
esto, agitar las manos antes. Los triceps se tensan doblando los brazos, después se
relajan.

e Hombros: Tirar de ellos hacia atrés y relajarlos.

e Cuello (inclinar lateral): Con los hombros rectos y relajados, doblar la cabeza
lentamente a la derecha hasta donde se pueda, después relajar y hacer lo mismo, pero
hacia la izquierda.

e Cuello (hacia adelante): Llevar el ment6n hacia el pecho, después relajarlo.

e Ojos: Abrirlos tanto como sea posible y relajar.

e Espalda: Con los hombros apoyados en el respaldo de la silla, poner el cuerpo hacia
delante de manera que la espalda quede arqueada y relajar.

e Gluteos: Apretar los gluteos contra la silla y relajar.

e Muslos: Extender las piernas y elevarlas unos 10 centimetros, no tensar el estomago
y relajar. Apretar los pies contra el piso y soltar.

e Abdomen: Tirar de él hacia dentro tanto como sea posible y soltar, tirar el abdomen
hacia fuera y relajar.

e Pies: Apretar los dedos (sin elevar las piernas) y relajar, apuntar con los dedos hacia
arriba tanto como sea posible y soltar.

e Dedos: Con las piernas relajadas, apretar los dedos contra el suelo y soltar.
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Anexo 11

Visualizacion (duracion de 9-10 minutos)

Los ejercicios de visualizacion son un medio de lograr estados de relajacion intensos a través
de la conexidn neuroldgica que existe en el cerebro entre las areas motoras y emocionales.

e Para este ejercicio elija algo sencillo, algo cuya consecucion pueda imaginar
facilmente. Puede ser un objeto que le gustaria poseer, un acontecimiento que
desearia que sucediese o0 una situacién en la que le gustaria encontrarse.

e Pongase comodo, sentado o tumbado, en un lugar tranquilo donde no puedan
molestarle. Relajese completamente, empezando por los dedos de los pies y
ascendiendo hasta la cabeza. Conceéntrese en relajar todos los musculos de su cuerpo
dejando que desaparezca toda la tension. Respire profunday lentamente desde la zona
abdominal. Cuente hacia atras de diez a uno, relajandose cada vez mas a medida que
vaya contando.

e Cuando se encuentre profundamente relajado, cierre los 0jos e imagine una puerta,
imagine cOmo es esa puerta, de qué material es, qué altura tiene, cuando esté listo
abra la puerta y crucela.

e Ahora imagine lo que desea, exactamente como le gustaria que fuese. Si se trata de
un objeto, imaginese utilizandolo, admirandolo, disfrutandolo, ensefidandoselo a sus
amigos. Si es una situacion o un acontecimiento, imaginese en el lugar de los hechos
viendo que todo sucede exactamente como lo desea. Puede imaginar lo que la gente
dice, o cualquier detalle que lo haga mas real.

e Imaginandoselo, puede pasar mayor o menor cantidad de tiempo, segun lo prefiera.
Disfrute haciéndolo, debe ser una experiencia completamente placentera, disfrute de
todas las sensaciones.

e Para finalizar, visualice nuevamente la misma puerta por donde entrd, con todos sus
detalles y cuando esté listo abra la puerta y crucela nuevamente y poco a poco abra

los ojos.
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