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INTRODUCCION

1. INTRODUCCION

El mundo contemporaneo se enfrenta a un proceso de envejecimiento acelerado
por lo cual cada dia son mas las personas que sobrepasan los 65 afios; junto con
este proceso existe un aumento progresivo de la incidencia de las demencias y la
Enfermedad de Alzheimer (EA), este fendmeno contribuye a la dependencia cada
vez mayor de otra persona a la que se le denomina cuidador primario (CP)
persona que de forma cotidiana se hace cargo de las necesidades basicas y
psicosociales del enfermo, lo supervisa en su domicilio y en su vida diaria. Estas
personas en muchas ocasiones tienen que interrumpir su ritmo habitual y limitar su
vida social, lo que trae con el tiempo repercusién negativa en su salud desde

todos los 6rdenes.

Como resultado de la funciébn que desempefia el CP, este puede presentar un
conjunto de problemas fisicos y mentales derivados de la carga y/o estrés que el
cuidado conlleva; ademas es comun que se creen complejos mecanismos
cognitivos y conductuales (pensamientos y comportamientos conocidos como
afrontamiento), para resolver las situaciones demandantes de los recursos del

individuo, si bien algunos de estos recursos agravan mas la carga y/o estrés.

Abordamos la propuesta hacia donde deberiamos ampliar nuestros caminos como
enfermeros, a la ayuda de los cuidadores informales, debido a que en México hay
escasos estudios enfocados en el alto riesgo del cuidado y sus repercusiones que
experimentan los cuidadores, hacemos la propuesta de analizar su situacion,
describiendo sus caracteristicas, y mediante la pregunta de cuales son las
estrategias de afrontamiento a las cuales recurre el cuidador de la persona con
demencia, permitird la identificacion de éstas para una mejor intervencion
preventiva de los desordenes fisioldgicos y psicolégicos del CP.

Es asi que este trabajo, pretende mediante un estudio descriptivo transversal

analizar las circunstancias sociodemograficas de cuidadores del Instituto Nacional
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de Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suarez y Fundaciéon Alzheimer I. A.
P. “Alguien con quien contar” que cuidan a personas con demencia y EA, basado
en los objetivos de identificar el nivel de sobrecarga y el tipo de afrontamiento mas

recurrido en cuidadores de personas con demencia y EA.

Metodoldgicamente se elabor6 un cuestionario para captar los rubros
sociodemograficos que se presentan como variables que sirven de base para la
investigacion, en conjunto con dos cuestionarios mas, para medir le carga y el tipo
de afrontamiento; se tomaron en cuenta las consideraciones éticas, contando con
el apoyo de una carta de consentimiento informado; a continuacion se llevo acabo

el plan de recoleccién de datos, su analisis y presentacion de los resultados.

Finalmente el autor menciona que este trabajo es una participacion que forma
parte del “Mega proyecto Nuevas Estrategias Epidemiolégicas Genomicas y
Protedmicas en Salud Publica”. SDEI. PTID. 05.5, al cual pertenece el proyecto
denominado “Modelo de Enfermeria para la Atencion Preventiva y Terapéutica de
Personas con Enfermedad de Alzheimer y sus Familiares” ENEO 020. Por otra
parte la participacion en este macroproyecto, responde a los objetivos de formar
jovenes en investigacion y abordar un tema de estudio relacionado con las
demencias y concluir con una tesis para obtener el titulo de Licenciado en
Enfermeria y Obstetricia.

"La Enfermeria estudia la integridad de la salud de las personas, reconociendo

gue las mismas estan en constante interaccion con el entorno" [1].
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2. MARCO TEORICO

2.1. Las personas mayores

El envejecimiento se inicia en el momento del nacimiento, pero sus signos no se
perciben hasta bien entrada la edad media de la vida, sin embargo cuando
trascurre el tiempo, los cambios se hacen aparentes y el envejecimiento fisico
reemplaza a la madurez fisica. Todos los aparatos y sistemas del organismo
envejecen con el individuo, las modificaciones fisicas que origina la vejez no se
perciben hasta el final de la cuarta década de la vida; a los cincuenta afios, no es
posible negar los efectos del paso del tiempo. El envejecimiento fisico varia
sustancialmente y depende de la constitucidon genética, de la asistencia sanitaria

fisica y mental, de las practicas y del estilo de vida y de las actitudes del individuo

[2].

2.1.1. Cambios en la salud fisica

El envejecimiento es el proceso de hacerse mayor, la madurez se define como la
etapa de la vida comprendida entre los 65 afios y la muerte de la persona. Hasta
hace poco los mayores de 65 afios eran considerados “viejos” no obstante los
conceptos sobre el envejecimiento se van modificando segin se prolongue la
esperanza de vida [3].

2.1.2. Cambios en la salud mental

La vejez es una época de adaptacion, es decir un ajuste a determinados cambios.
En esta etapa los objetivos de desarrollo suponen un reto, al igual que las etapas
precedentes. Las modificaciones mentales que sufren nuestros viejos han sido
objeto de multiples estudios en los ultimos afos, determinadas funciones

mentales alcanzan su desarrollo maximo durante la infancia y otras durante la
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adolescencia. La memoria a corto plazo y la velocidad de reaccién comienzan su

declive a los cuarentas al contrario del juicio y el conocimiento.

Los mayores de 65 afos, ademas de padecer los mismos trastornos mentales que
los adolescentes y los adultos jovenes, deben afrontar los derivados de su
vulnerabilidad, de los abusos, de la perdida de memoria, de la demencia y la EA.
Los trastornos mentales pueden deberse a alteraciones fisicas o bioquimicas,
como la diabetes o desequilibrios electroliticos. Gran parte de los factores que
amenazan la salud mental de nuestros viejos nacen de la soledad y el aislamiento
social [4]. Este panorama donde se observa que algunos de nuestros viejos han
perdido paulatinamente su capacidad funcional, de alguna medida esto implica
que haya un parcial o total nivel de dependencia surgiendo dificultades en la

dinamica familiar principalmente en el que desempefia el rol del CP.

2.2. Los trastornos mentales

Los trastornos mentales cobran un oneroso tributo, en la actualidad 450 millones
de personas sufren de alguna forma de trastorno mental o cerebral, incluidos los
relacionados con el consumo de alcohol y el abuso de sustancias. Estas
alteraciones afectan al menos a un miembro de una de cada cuatro familias, las
proyecciones para el periodo comprendido entre 1990 y 2020 indican que la
proporcion de la carga mundial de morbilidad correspondiente a las enfermedades
mentales y cerebrales aumentara hasta un 15%. La depresion, la esquizofrenia, el
trastorno bipolar, la dependencia del alcohol, la EA y otras demencias figuran

entre las 13 principales causas de afos perdidos por discapacidad [5].
2.2.1. Demencia
Término derivado del latin de (privativo) y mens (mente, juicio, intelecto,

inteligencia) que ha tenido numerosos significados a lo largo de la historia,

actualmente se concibe la demencia como un sindrome adquirido que produce la
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pérdida progresiva de multiples funciones corticales superiores de un sujeto con
respecto a su nivel previo de desempefio, (memoria, pensamiento, aprendizaje,
personalidad, lenguaje, relaciones temporoespaciales, funciébn ejecutiva y
capacidad de razonamiento) sin descenso del nivel de conciencia y que causa
incapacidad funcional y repercusion significativa en el desempefio social y laboral.
La forma mas frecuente de demencia es la EA, que representa entre el 50% y el

60% de los casos de demencia en los paises occidentales [6].

La definiciébn operativa dada por el DSM IV define a la demencia como. “el
desarrollo de multiples déficit cognitivos, manifestados por un deterioro prominente
y precoz en la memoria aunado a la presencia de al menos uno de los siguientes
datos: afasia, apraxia, agnosia o alteracion en las funciones ejecutivas” [7]. Hay
varios tipos de demencias, con sintomatologias similares pero producidas por
causas diversas. Los diferentes subtipos de demencia se distribuyen de la
siguiente forma: 50-60% por procesos neurodegenerativos, dentro de los cuales
se incluyen la EA y la de cuerpos difusos de Lewy, 20-25% de perfil vascular y 10-
15% de tipo mixto [8]. La causa ultima que lleva a la demencia es la pérdida
neuronal. Sin embargo, como esta pérdida no es homogénea en todo el cerebro,
la evolucion de los sintomas no es idéntica en todos los tipos, aunque en la fase
final la sintomatologia se hace uniforme: pérdida de la memoria, sobre todo
anterégrada; desorientacion temporal y espacial, deterioro intelectual y una cierta
apraxia en el ultimo estadio de la demencia, lo cual conduce a la persona a una
vida vegetativa, sin control de esfinteres por alguna de las repercusiones, por lo

gue necesita de atencion continua.

En el transcurso de esta enfermedad el impacto psicosocial es devastador para la
persona con demencia; sin embargo no es el Unico aspecto a considerar, ya que la
el propio proceso de la enfermedad sumado a el impacto psicologico, la merma en
la calidad de vida, la perdida de capacidades sociales y laborales, recaen sobre el

cuidador quien sufre un cambio de vida, quien se ve afectado emocionalmente, en
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muchos casos pierde trabajo, aumentan los gastos, lo anterior se refleja en su

bienestar [9].

La supervivencia de los pacientes desde el comienzo de la enfermedad es
variable, pero en su transcurso se asiste a una pérdida progresiva de la funcion.
Se requieren actuaciones cambiantes y modificaciones en los soportes médicos,

familiares y comunitarios.

2.2.1.1. Enfermedad de Pick.

La enfermedad de Pick es un conocido trastorno que resulta dificil de diferenciar
clinicamente de la EA y cuyos limites como entidad distinta estan peor definidos.
Su peor caracteristica es la presencia de una intensa atrofia simétrica de los
I6bulos temporal o frontal, o de ambos, que puede verse bien mediante las
pruebas de neuroimagen y que resulta muy evidente en la autopsia. Por este
motivo, el diagnostico de demencia frontotemporal se solapa con la enfermedad
de Pick. Algunas veces la atrofia es asimétrica y puede afectar a los ganglios
basales. Entre los hallazgos microscopicos se encuentra la gliosis, la pérdida de
neuronas y la presencia de neuronas hinchadas en forma de globo, que suelen
contener unas inclusiones citoplasméaticas que se tifien con la plata y que se
conocen como Cuerpos de Pick. Los cuerpos de Pick estan formados por
aglomeraciones de fibrillas rectas que comparten determinantes antigenos con los
ovillos neurofibrilares de la EA. Como la proteina tau asociada a los microtubulos,
lo que sugiere que los cuerpos de Pick derivan de componentes alterados en el
citoesqueleto neuronal. Su comienzo suele situarse entre el 5° y 6° Decenio de la
vida. Desde el punto de vista clinico, se manifiesta por una demencia lentamente
progresiva que cursa con un comportamiento hiperoral, bulimia, trastornos del
lenguaje desinhibicion emocional, irritabilidad continuos paseos erraticos sin
sentido. El trastorno del lenguaje puede consistir en afasia o en patrones del habla
muy repetitivos, que progresan algunas veces hasta la ecolalia, el
empobrecimiento del lenguaje y el mutismo. Por desgracia, todas estas

caracteristicas clinicas, asi como una relativa atrofia lobular, puede ocurrir en la
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EA, por lo que el diagndstico clinico de la enfermedad de pick no es mas que una
mera elucubracion que debe confirmarse con la autopsia. Ademas, los cerebros
gue contienen cuerpos de pick también pueden tener diferentes cantidades de
placas amiloides y ovillos neurofibrilares, lo que dificulta también la distincién con
la EA. Se han comunicado algunos casos de enfermedad de Pick familiar que
muestran un patron de herencia similar al autosomico dominante. No existe

tratamiento especifico. [10].

2.2.1.2. Demenciacon cuerpos de Lewy (DCL)

Los cuerpos de Lewy son inclusiones citoplasmaticas intraneuronales que se
tifen con el acido peryédico de Schiff (PAS) y con la tincién de la ubiquitina.
Estan compuestos por neurofilamentos rectos de 7 a 20 nm de longitud que
estan inmersos en un material amorfo. Contienen epitopos que son reconocidos
por los anticuerpos contra las proteinas fosforiladas de los filamentos y contra la
ubiquitina. Los cuerpos de Lewy aparecen tipicamente en la sustancia negra de
los pacientes con enfermedad de Parkinson ideopatica. Estdn conclusiones se
han encontrado también en gran numero en la neuronas corticales de los
pacientes con demencia. En pacientes que no presentan otras caracteristicas
anatomopatolégicas, el proceso se conoce como enfermedad difusa con cuerpos
de Lewy. En los pacientes cuyos cerebros contienen placas de amiloide y ovillos
neurofibrilares, la entidad se denomina EA del tipo enfermedad difusa con
cuerpos de Lewy. No existe acuerdo en la cantidad de cuerpos de Lewy que
precisan para establecer el diagnostico aunque este es fundamentalmente
neuropatoldgico; por otra parte, algunos casos sugieren que el sindrome clinico
puede ser caracteristico. Ademas de una demencia progresiva cronica, estos
pacientes tienen sintomas parkinsonianos, sobre todo rigidez, que en algunas
ocasiones se asocia a temblor intencional, pueden presentar cambios frecuentes
del comportamiento de la capacidad cognitiva y del nivel de alerta. Estas
fluctuaciones pueden ser muy marcadas, llegando a tener episodios con

confusion e intervalos lucidos que sugieren delirio. Sin embargo a pesar de este
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patron fluctuante y a diferencia del delirio transitorio tipico las manifestaciones
clinicas persisten durante varios periodos de tiempo. En la autopsia un 10 a 30%
de todos los pacientes con demencia pueden presentar cuerpos de Lewy
corticales. Aun no esta claro que papel puede desempefiar la Apo E en la
enfermedad de cuerpos de Lewy que no presenta las alteraciones de la EA no
existe tratamiento especifico y PAS positivos (contienen proteinas de
neurofilamentos fosforiladas y no fosforiladas). Se encuentran tradicionalmente
en las neuronas de la sustancia negra de la enfermedad de Parkinson, pero se
han hallado también en grandes cantidades en el cOrtex de pacientes con
demencia. Si constituyen el Unico hallazgo patoldgico, a esta entidad se la
denomina demencia por cuerpos de Lewy, pero si se asocian placas seniles y
ovillos neurofibrilares la entidad se denomina enfermedad de Alzheimer con
cuerpos de Lewy. Los defectos cognitivos iniciales en la DCL no afectan a la

memoria tan intensamente ni de la misma manera que en la EA [11].

2.2.1.3. Demencia mixta

Demencia en cuya etiologia coexisten lesiones vasculares y la degeneracion tipica
de la EA. La llamada encefalopatia de Binswanger es, en esencia, un cuadro muy
intenso de desmielinizacion de la sustancia blanca, asociada a infartos lagunares y
deterioro psiquico en individuos con hipertension arterial o diabetes. Seria, pues,
una forma de demencia vascular. Es necesario tener en cuenta que, sobre todo en
pacientes ancianos, las lesiones vasculares del cerebro se asocian a la EA, muy
prevalente en personas mayores de 75 afios, y constituyen la demencia mixta; la

demencia puramente vascular es relativamente infrecuente [12].
2.2.1.4. Demencia vascular
La demencia vascular es una afectacién que presenta como comun denominador

una causa vascular en su etiologia, debida a infartos cerebrales Unicos de

localizacion estratégica o a pequefios infartos multiples secundarios a enfermedad
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de los vasos de pequeiio y mediano calibre. Es méas frecuente en el sexo
masculino a partir de los 70 afios de edad. Se distinguen distintas formas como el
estado lacunar, la enfermedad de Binswanger y los infartos en territorios limitrofes.
Aparece sobre todo en pacientes con hipertension arterial, diabetes mellitus o
tabaquismo. Un hecho bastante caracteristico es la presencia de signos
multifocales. En fases precoces, la personalidad y la percepcion suelen estar
mejor preservadas que en la EA. A medida que la enfermedad progresa, se
desarrollan alteraciones focales, especialmente hemiplejia, paralisis pseudobulbar,
con risa y llanto patoldgico y signos de disfuncién extrapiramidal, la TC y la RM
demuestran con frecuencia multiples lesiones vasculares en la corteza cerebral.
[13].

2.2.2. Demenciatipo Alzheimer.

La Enfermedad de Alzheimer (EA) descrita por el neuropatélogo aleman Alois
Alzheimer (1906) Se define, clinicamente, por el desarrollo lentamente progresivo
con pérdida de memoria de comienzo sutil; desde el punto de vista patoldgico,
existe una abiotrofia cortical con lesiones caracteristicas: placas seniles y ovillos o

degeneracion neurofibrilar [14].

2.2.2.1. Epidemiologia

La EA es la forma méas frecuente de demencia en el mundo occidental, y
constituye el 75% de todas las demencias. Su incidencia y prevalencia se
incrementan casi exponencialmente con el envejecimiento (desde los 40 hasta los
90 afos, a partir de cuyo momento el incremento se modera). La prevalencia de
esta enfermedad es cercana al 1% en la década de los 60, pero en mayores de 80
afos alcanza un 20-40%. Es 2 veces mas frecuente en las mujeres (quizas por la
mayor esperanza de vida, pero el sexo femenino parece ser un factor de riesgo en
si) [15]. En México, los datos estadisticos de la EA no parecen reflejar las cifras

esperadas para nuestra distribucion de poblacion ya que, por ejemplo, en 1990 se
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registraron unicamente 111 defunciones por EA, de los cuales 56 correspondieron

a hombres y 55 a mujeres [16].

2.2.2.2. Etiologia

La causa de la EA es desconocida sin embargo se han identificado diversos
factores de riesgo que se asocian fuertemente a la enfermedad, como es el
familiar en un 50% de los casos y el resto son esporadicos, con algunos
determinantes genéticos. Existen al menos cuatro genes diferentes, localizados en
los cromosomas 1, 14, 19 y 21, que influyen en el inicio y la progresion de la
enfermedad [17]. El envejecimiento es otro factor determinante, al igual que los
ambientales, los cuales constituyen el objetivo de la investigacion actual. Algunas
hip6tesis no demostradas han implicado en su origen a los niveles hormonales

bajos y la exposicion a ciertos metales [18].

2.2.2.2.1. Edad/envejecimiento

La asociacion EA y envejecimiento es tan notoria que se llegé a considerar como
un envejecimiento cerebral exagerado. Hoy existe consenso sobre el caracter de
enfermedad de la EA, y se duda si aquél ejerce influencia mas alla de los 90-95

anos [19].

2.2.2.2.2. Traumatismo craneal

En la encefalopatia de los boxeadores (traumatismo craneal repetido) se han
descrito lesiones semejantes a la degeneracion neurofibrilar de la EA. La
asociacion del traumatismo craneal aparente con la EA no ha sido constante. En
algunos estudios s6lo se ha encontrado esta asociacion en los sujetos que son
portadores del Apo-E4 [20].

10
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2.2.2.2.3. Nivel educativo

La asociacion demencia-bajo nivel educativo ha sido constatada practicamente en
todos los estudios de prevalencia de demencia, aunque en analisis de cohortes
(Rochester y Framingham) con alto nivel educacional los resultados han sido
negativos. Estas diferencias se han explicado por la "mayor reserva funcional" de

los cerebros de las personas que ejercitan la mente [21].

2.2.2.2.4. Sexo femenino/deficiencia de estrégenos

La prevalencia de EA es superior en mujeres (2:1), aunque probablemente ello se
deba a su mayor supervivencia. Por el contrario, se ha demostrado una capacidad
protectora de los estrdgenos en las mujeres menopausicas, ya que los estrégenos
influyen sobre enzimas colinérgicas, sobre el factor de crecimiento nervioso y

ademas actuarian como antioxidantes [22].

2.2.2.2.5. Farmacos antiinflamatorios

En diversos estudios (pacientes con artritis reumatoide) se ha demostrado una
relacion inversa entre la ingesta crénica de antiinflamatorios (glucocorticoides y
AINE) y el padecimiento de EA [23].

2.2.2.2.6. Factores de riesgo vascular

La hipertension arterial cronica y otros factores de riesgo vascular no solo se
asocian con un trastorno cognitivo de causa vascular, sino también con EA. El
problema a dilucidar es si dichos factores actian como un mecanismo aditivo en la
EA, o si realmente facilitan el desarrollo de las lesiones patoldgicas,
incrementando el depdsito de b-amiloide o mediante otro mecanismo de dafio

neuronal [24].
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2.2.2.2.7. Factores genéticos

Existen formas familiares de EA con un patrén de herencia autosomico dominante
en las que se han encontrado diversas anomalias genéticas: gen del cromosoma
14 (locus 14g24.3) que codifica la presenilina 1 (al menos 5 anomalias); gen de la
proteina precursora del amiloide (cromosoma 21); gen de la presenilina 2
(cromosoma 1), y es probable que alteraciones en el cromosoma 12 sean
responsables de formas familiares de comienzo tardio. A muchas formas
familiares de EA aun no se les ha hallado su ubicacién genética. También hay
datos que indican la existencia de interacciones genes-genes (herencia poligénica)
que facilitan la aparicion de formas familiares. La gran mayoria de éstas son de
comienzo presenil y representan un escaso (2-5%) porcentaje de todos los casos
[25].

2.2.2.2.8. Otros factores de riesgo

Se han explorado muchos otros posibles factores causales: anestesia general,
operaciones, exposicion a virus, edad materna tardia. Se ha sefialado como factor
protector al habito crénico de fumar en la EA y en la enfermedad de Parkinson.
Diversos estudios han descrito una discreta capacidad protectora derivada de la
ingesta moderada de alcohol, del habito vegetariano y de una dieta rica en
pescado. La asociacion entre hipotiroidismo, enfermedad inmune tiroidea,
enfermedad de Graves y EA no es consistente. También se asocian EA y

depresion [26].
2.2.2.3. Anatomia patologica

En la EA se produce una atrofia cerebral difusa de predominio cortical y en la
sustancia gris (mas prominente en el hipocampo y l6bulo temporal) asociada a
pérdida neuronal y sinaptica generalizada y lesiones caracteristicas: placas seniles
y degeneracién neurofibrilar. Las placas seniles son estructuras extracelulares que
se encuentran, fundamentalmente, en el cortex. Hay tres tipos: neuriticas o

maduras, que consisten en colecciones esféricas de material amiloide rodeadas

12
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de una corona de neuritas engrosadas y distorsionadas junto a astrocitos
reactivos, microglia y fenomenos inflamatorios; las difusas estan constituidas
esencialmente por amiloide, y se consideran placas "j6venes"; las placas
guemadas solo contienen el centro de amiloide. Las placas seniles se encuentran,
también, en ancianos normales. La degeneracion neurofibrilar es un cumulo de
elementos fibrilares en forma de llama u ovillo en el soma de ciertas neuronas

corticales y, en menor cuantia, subcorticales [27].
2.2.2.4. Etiopatogenia

Una de las hipétesis sobre la génesis de la EA es la "hipotesis de la cascada de
amiloide". Segun ésta las alteraciones cerebrales (pérdida neuronal y sinaptica,
placas seniles, angiopatia amiloide) se deben al depdsito cerebral de amiloide (b-
amiloide o proteina A4, proteina de 39-42 aminoacidos) que deriva de la proteina
precursora del amiloide anormal o mal regulada catabélicamente. Algunos autores
sostienen que el origen de la EA es la anormal fosforilizacién de la proteina tau

gue origina la degeneracién neurofibrilar [28].
2.2.2.5. Fisiopatologia

La degeneracion cortical difusa es responsable del trastorno de las funciones
cognitivas y de las modificaciones de la personalidad. La afeccion vy
desaferenciacion del hipocampo y la degeneracion de los nucleos colinérgicos
basales explican la relevancia de los trastornos de la memoria. En la aparicion de
alteraciones de la atencidbn y de fenOmenos depresivos es probable que
desempefie un papel primordial la degeneracion de los sistemas de proyeccion

noradrenérgicos y serotoninérgicos [29].
2.2.2.6. Cuadro clinico

La mayoria de los casos (alrededor del 80%) se observan a partir de los 80 afios,
aunque algunos comienzan en la cuarta década. El sintoma inicial mas frecuente

es la pérdida de la memoria reciente. Sobre todo se afecta un subtipo de aquélla,
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la memoria episodica (experiencias personales en un determinado tiempo y
espacio), pues la memoria semantica, conjunto de conocimientos generales, y la
implicita, aprendizaje de habilidades (conducir un coche), se preservan bastante
bien en estadios precoces. Tampoco se afecta inicialmente la atencion elemental.
El trastorno de la memoria se manifiesta por la incapacidad para el aprendizaje de
palabras o sucesos que mejora poco 0 nada con ensayos repetidos, se acompara
de pérdida rapida de lo aprendido y de una tendencia a producir errores de
intrusion (mezclar apartados de diversos episodios). Habitualmente, progresa de
forma lenta pero inexorable (puede haber "estancamientos” de varios afos).
Inicialmente, el paciente olvida sucesos significativos de unos dias antes, pero
conforme avanza la enfermedad, no recuerda sucesos del dia previo o de horas

antes y, en estadios avanzados, olvida sucesos inmediatos.

Las alteraciones del lenguaje suceden a las de la memoria. La anomia
(incapacidad para recordar los nombres de objetos, cosas o0 personas) es un
sintoma tipico de afeccion inicial. Se altera la fluidez verbal. La comprensién del
lenguaje escrito se empobrece progresivamente de forma paralela a la de la
escritura. El trastorno intelectivo se manifiesta inicialmente por la pérdida de
capacidad para realizar tareas complejas cotidianas (gestiones financieras), lo cual
es mas aparente es situaciones nuevas, y es menos perceptible cuando las
actividades, aunque complejas, son rutinarias. En la entrevista clinica se puede
comprobar el déficit del razonamiento abstracto (interpretacion de refranes). Las
dificultades visuespaciales pueden ser precoces. La apraxia constructiva es el
trastorno discernible mas temprano de este tipo. El test del reloj detecta apraxia

constructiva inicial. Las agnosias suelen aparecer en estadios avanzados.

El trastorno no cognitivo mas frecuente es la depresién, sobre todo al inicio (tres
primeros afios) y puede ser reactiva o biolégicamente condicionada (deplecion
monoaminérgica). Otras alteraciones del animo (disforia reactiva, ansiedad,
irritabilidad) son, en general, tardias. No son raras las reacciones catastroficas
(descarga emocional y autonémica excesiva ante fracasos en una tarea) en

pacientes con enfermedad avanzada. En la evolucion de la EA pueden aparecer
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delirios (ideas falsas resistentes a la argumentacién) en el 40% de los casos,
confabulaciones y alucinaciones. Las agresiones (20-57%), finalmente la violencia
verbal o sexual, son mas frecuentes en varones, causan gran trastorno familiar y
aconsejan su internamiento en un centro adecuado. También los trastornos del
ciclo suefio-vigilia (insomnio), de la ingesta (bulimia), sexuales (hipersexualidad),
el vagabundeo, las conductas repetitivas sin intencion aparente y la incontinencia
esfinteriana son frecuentes en estadios avanzados. A pesar de lo expuesto,
conviene precisar que la EA es un padecimiento cognitivo (cortical) y la mayoria
de casos conservan bien emociones y afectos para sus seres queridos hasta

estadios muy avanzados.

El examen neuroldgico es caracteristicamente normal en estadios iniciales. En
estadios avanzados es frecuente (6-50%) la aparicion de alteraciones
extrapiramidales (hipertonia, bradicinesia e hipomimia facial sobre todo). También
hay mayor frecuencia de reflejos atavicos (palmomentoniano, prension), déficit
olfatorio, signos cerebelosos tenues, trastornos de la marcha y temblor. En
estadios avanzados pueden aparecer trastornos de la marcha y de la postura,
crisis epilépticas y mioclonias; en los finales, son frecuentes cuadros de déficit
extrapiramidal y piramidal bilateral asociado a demencia total, e incluso, a estado
vegetativo terminal. La presencia de rigidez en rueda dentada, temblor o posturas
distonicas es muy rara y debe hacer dudar del diagnodstico (probablemente una
enfermedad de Parkinson) o hacer pensar en la ingesta de neurolépticos. Hay
casos, comprobados patolégicamente, con anomalias motoras asimétricas 0

focales (hemiparesia, cuadro cerebeloso, piramidalismo) [30].

2.2.2.6.1. Clasificacion

La primera diferenciacion de formas clinicas es de origen histérico: presenil y senil
(mayores de esta edad). Esta clasificacion no tiene una base patolégica, pero en
los codigos de la OMS y del DSM todavia tiene vigencia. En las formas preseniles
hay mas frecuencia de casos familiares, evolucion rapida y trastornos del lenguaje;

aunque porcentualmente ello es cierto, la edad de comienzo de la EA no
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determina la apariencia clinica en la mayoria de los casos. Lo mismo ocurre con
las formas familiares y esporadicas, en los que la clinica de los casos familiares es
heterogénea incluso dentro de las propias familias. En nuestra opinién, la
clasificacion de Daffner tiene mayor interés y distingue tres grandes subgrupos en
la demencia degenerativa: una forma amnésica, una neuropsicolégica focal (afasia

progresiva y otras) y una forma dominada por trastornos del comportamiento [31].

Clasicamente se han establecido tres grados de demencia en la EA: leve
(trastornos de memoria progresivos y examen motor normal), moderada
(demencia aparente con confusion mental) y grave (demencia completa). EIl DSM-
Il e ICD-10 graduan estas fases por su dependencia funcional: leve, si existe
dependencia solo fuera del domicilio; moderada, cuando la dependencia ocurre
incluso dentro del domicilio, y grave, en caso de dependencia total. El rango
evolutivo de la EA es muy variable y oscila entre 1 y 25 afios, habitualmente entre
8y 10, pero la supervivencia media en estudios de poblacion es menor de 4 afios

(probablemente porque se trata de pacientes muy ancianos) [32]

2.2.2.7. Diagnostico Clinico y diagnéstico diferencial

El diagnéstico de la EA es clinico, por lo que la anamnesis y el examen
neuroldgico y neuropsicolégico constituyen la mejor herramienta diagnostica.
Ninguna prueba complementaria permite el diagndstico de EA. Estas, con
excepcion de los test psicométricos, son normales o presentan alteraciones
inespecificas. Los criterios diagndsticos estandarizados tipo NINCDS-ADRDA
establecen grados de probabilidad diagnéstica y recomiendan la practica de
aquellas pruebas complementarias (neuroimagen, bioquimicas o del LCR), que
sean necesarias para excluir otras enfermedades que puedan simular una EA.
Estos criterios, confrontados con el patrén patologico, ofrecen un buen rendimiento
diagndstico (80-90%).

En la actualidad los marcadores mas fiables de la EA son neuropsicoldgicos. Los

fallos en la memoria de fijacion obtenidos por diversos test y las alteraciones en
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algunas pruebas ejecutivas son el mejor marcador en los casos iniciales y frente al
envejecimiento normal. La busqueda de marcadores biologicos en la EA ha sido
negativa por su solapamiento entre pacientes y ancianos normales. La
neuroimagen permite, por una parte, descartar lesiones cerebrales que producen
demencia (vasculares, por ejemplo) y, por otra, intentar un diagnéstico especifico
de EA (medicion de hipocampos); la constatacion de un hipocampo atrofico ha
permitido obtener, en algun estudio, importante seguridad diagndstica (proxima al
90%), pero estas investigaciones son dificilmente reproducibles en la practica. Los
marcadores moleculares genéticos son Utiles en pocos pacientes (menos de un
5%). El marcador de riesgo genético, el alelo Apo-E4, tiene utilidad sélo limitada a
la investigacion, salvo en casos excepcionales. Otras estrategias diagndsticas
peculiares, como la alteracion de la olfacion asociada a la EA o las respuestas
pupilares andmalas a la tropicamida, tienen importancia cientifica pero no utilidad

practica [33].
2.2.2.8. Tratamiento

Los farmacos existentes tienen escasa eficacia. Aun asi, se han establecido cuatro
grandes categorias: 1) de accidon sintomética; 2) estabilizadores, que enlentecen el
proceso; 3) preventivos, y 4) curativos, de imposible desarrollo sin mejor
conocimiento de la enfermedad. Obviamente, hay farmacos con objetivos
especificos (alteracién del suefio, trastornos conductuales) o dificiles de clasificar
[34].

2.2.2.8.1. Farmacos sintomaticos.

Se han empleado una gran cantidad de medicinas en la terapia de la demencia de
la EA sin mejoria clinica significativa. Varios farmacos han demostrado que
producen mejoria cognitiva y funcional que dura mas de 3-6 meses; la mayoria
restablece el déficit colinérgico. Cuatro de éstos (tacrina, donepecilo, rivastigmina,
metrifonato) han acumulado la suficiente informacién clinica para justificar su

utilizacion, pero otros, como los farmacos colinomiméticos, estimulantes de los
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receptores nicotinicos y de otros sistemas de neurotransmision, todavia estan en
estudio. Muchos farmacos que ejercen acciones complejas en el SNC estan
siendo ensayados y es probable que determinen efectos beneficiosos (extractos

del ginkgo biloba y otros) [35].

2.2.2.8.2. Tratamiento no farmacolégico de la EA.

En la EA se han practicado numerosas terapias no farmacoldgicas (sobre todo en
centros de dia) para mejorar tanto el rendimiento cognitivo como los trastornos de
conducta (orientacién en la realidad, ludoterapia). Los resultados son interesantes,
pero los efectos han sido de escasa duracion. En este epigrafe habria que incluir
numerosas actividades médicas y sanitarias de mucha utilidad en el manejo de
estos pacientes y que van desde modificaciones de su vivienda (sefalizacion
llamativa del cuarto de bafio, por ejemplo) hasta estrategias para minimizar los

efectos de la falta de control de los esfinteres [36].
2.2.2.8.3. Aspectos sociofamiliares.

Desde una perspectiva del profesional de la salud es conveniente que el contexto
familiar disponga de diagnéstico e informacion precoz de las consecuencias que
acarrea la enfermedad. Una cuestion a tener en cuenta es el cuidado del cuidador.
El cuidador atiende a su cényuge o padres muchas veces durante las 24 h del dia,
esta en riesgo de cansancio fisico y mental (depresion, ansiedad) y requiere con
frecuencia ayuda médica, psicoldgica y social. Hay que lograr para estas familias
ayuda sociosanitaria en domicilio, cuidados en centros de dia, ingresos de respiro
y mas plazas publicas de hospitalizacion a largo plazo [37].En la actualidad, no
existe una sola prueba que confirme la enfermedad. Cuando se observan los
sintomas se debe obtener una evaluacion fisica, psiquiatrica y neurolégica

completa realizada por un médico con experiencia.
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2.3.El cuidador primario.

En un principio el cuidado como una actividad es una tarea que todos conocemos
y que esta siempre presente en las sociedades y grupos humanos, de uno o de
otro modo. La actividad de cuidar es toda accion humana que contribuye a la

ayuda y solicitud ante la necesidad de otro... [38].

Las personas con demencia y EA exigen una importante demanda de cuidados, y
un buen porcentaje son cubiertos en el hogar y su red familiar mas préxima y en
general gran parte de esta responsabilidad la asume una sola persona. Llamamos
cuidador de la persona con demencia y EA a la persona que asume la
responsabilidad total voluntaria o involuntariamente en la atencién y el apoyo
diario a este tipo de personas. El cuidado de la persona con demencia es un
proceso dindmico que va a requerir un progresivo incremento de atenciones y
tareas por varios motivos: la larga duracion de la enfermedad (en mas del 70% se
trata de un proceso superior a 4 a 6 afios), la pérdida progresiva de capacidad
fisica y cognitiva por parte del paciente y su creciente dependencia del entorno
familiar [39].

Las cuidadoras y los cuidadores primarios también llamados informales son
implicitamente la familia, amigos o vecinos, aunque su implicacion en términos
cuantitativos es muy importante. Es la familia la que, habitualmente, asume en
mayor proporcion los cuidados de personas dependientes. Segun un estudio del
INSERSO de 1995 sobre personas mayores en Espafa, éstas eran atendidas por
la familia cercana en un 63,8 % de los casos y por otros allegados, amigos o
vecinos, el 8,1 %, el resto era realizado por empleados o cuidadores formales.
Segun Litwark y Szelenyi (en Herrera, 1998) los ligamenes afectivos creados en la
familia son mas estables y permanentes, lo que permite un mayor compromiso de
cuidado con la persona dependiente. Este tipo de vinculos ofertan ademéas una
atencion integral, tanto instrumental como emocional. Segin Twig (en Ubeda et al,

1997) los vecinos/as ofertan un apoyo en recursos Yy servicios adscritos al ambito

19



MARCO TEORICO

geogréfico, habitualmente dan soporte en emergencias temporales o en
actividades que requieren una cotidiana observacion para realizarlas, asi como
acompafiamiento en el domicilio. Los amigos/as suelen realizar mayoritariamente
un apoyo exclusivamente emocional, ayudando a mantener la red social exterior y
las actividades de ocio. Aunque debido a los cambios en el sistema formal de
cuidados y otros socioculturales y economicos los amigos tienen cada vez una
participacion mayor en la realizacion de cuidados no formales (Himes y Reidy;
2000) [40].

2.3.1. El perfil del cuidador.

Principalmente en el estudio de INSERSO (1995) en cuidadores de personas
mayores. El perfil descrito es mujer (83%), con una edad media de 57 afos (el
72% de mujeres cuidadoras estan entre 35 y 65 afios), suele ser hija (43,5%) o
coényuge (21%) de la persona que cuida. Espafia se distingue de la media europea
por tener menor nimero de cényuges cuidadores y tener mas proporcion de hijas.
Esta mujer cuidadora suele ser casada (76%) o viuda (15,8%), cohabita con la
persona que cuida (60%), con un bajo nivel de estudios (65%), solo el 6,1%
presentan estudios universitarios, con baja actividad laboral (18,5%) de las activas
solo el 57% lo hacen a jornada completa a diferencia de los hombres que lo hacen
un 83%), trabajando en el hogar (50%), jubilada (15%) o en paro (9.8%). La
cuidadora mantiene una dedicacion permanente al cuidado en la mayoria de los
casos (75%) y no suele recibir ninguna ayuda para realizarlo (61,5%). Las

instituciones sélo dan soporte a un bajo porcentaje de casos (7%) [41].

También existe un grupo importante de cuidadores mayores de 65 afios (sobre un
25%), generalmente conyuges del enfermo, de especial importancia la co-
morbilidad que suelen presentar a esa edad [42]. El cuidador principal de un
enfermo de Alzheimer suele ser en Espafia una mujer (superan en proporcién 4:1
a los varones, hijas (60%) o conyuge (30%) de la persona con demencia [43]. Una

gran mayoria de los cuidadores (80 %) presta sus servicios un humero variable de
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horas durante los 7 dias de la semana la mayoria 13 a 24 hrs. Diarias a las
actividades de cuidados [44, 45]. Estos son aspectos mundiales, en el estudio por
Paz Andrade-Palos(2004) en un estudio en cuidadores de la poblacion del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suarez INNNMVS,
destaco las siguientes caracteristicas: Edad promedio del cuidador 47.3 + 16.9,
77% mujeres, 71% casadas, 40% pareja de la persona con demencia; como los

datos mas relevantes para este estudio [46].

2.3.2. Entorno familiar

El entorno familiar sigue siendo la fuente mas importante de ayuda y cuidados a
pesar de los cambios sociales y demograficos con respecto al nucleo familiar por
ejemplo la tendencia a vivir en grandes urbes, reduccion del espacio fisico familiar,
incorporacion de la mujer al mundo laboral, disminucion de integrantes, cambio de
valores morales, religiosos y éticos. Esto en efecto es un problema, el 80%
aproximadamente de las familias se responsabiliza en condiciones dramaticas, sin
redes sociales de ayuda o apoyo, en donde puede obtener informacion y apoyo,

ya que esta situacion atafie el equilibrio fisico, psicolégico y social de la familia.

2.3.3. Latarea del cuidado

La tarea de cuidar conlleva a menudo la aparicion de una amplia variedad de
problemas de orden fisico, psiquico y socio-familiar constituyentes de un auténtico
estrés. Ademas se ha demostrado la relacion entre estrés del cuidador y tasas
mas altas de institucionalizacion y que pacientes dementes que conviven con
cuidadores muy estresados presentan mayor indice de problemas de conducta y
episodios de agitacion. Algunos autores describen el Sindrome del cuidador quien
presenta un aumento en la vulnerabilidad a problemas fisicos como son sintomas
inespecificos astenia, cefalea, alteraciones del suefio, infecciones cutaneas, y al

mismo tiempo enfermedades psiquicas cansancio, tristeza, ansiedad y depresion,
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irritabilidad, sentimientos de culpa, aislamiento social y alteraciones en el ambito
social y laboral perdida del tiempo libre, problemas familiares, ausentismo, bajo
rendimiento, problemas econdémicos esta gama de factores convierte a nuestros
cuidadores en una poblacién de riesgo y en mayor medida a los familiares mas
cercanos quienes son los que mantienen un vinculo mas estrecho entre la persona
con demencia [47]. El bienestar del cuidador depende de su propia salud, de la
ayuda que reciba de su familia (apoyo emocional y el reconocimiento de otros
familiares), de la capacidad de las instituciones a adecuarse a sus necesidades,
de la informacién que tiene sobre la enfermedad, la propia tarea de cuidar, su
forma de enfrentarse a la situacion de cuidado y el estilo de resolver los problemas

y la capacidad para superar momentos complicados.

En algunos colectivos, como en los cuidadores/as de personas con demencia, se
llega a presentar en mas de un 50% sintomas depresivos, con tasas superiores a
la poblacion de referencia de diabetes, artritis, Ulcera péptica y anemia (Cortes,
1995), presentando mayor impacto sobre su salud en comparacion a otro tipo de
CP [48].

2.3.4. Impacto del estrés en la salud del cuidador

La carga a la que se ve sometido el cuidador puede expresarse en distintas areas.

2.3.4.1. Problemas fisicos.

Cabe sefalar que se trata en gran numero de ocasiones de problemas de
aparicion frecuente en el grupo de edad al que pertenecen la mayoria de los
cuidadores, que se ven agravados por las tareas propias de su labor de cuidados.
Las quejas somaticas son multiples, destacando entre todas ellas las referidas a
dolor de tipo mecanico croénico del aparato locomotor; otras frecuentes son cefalea
de caracteristicas tensidnales, astenia, fatiga cronica, alteracion del ciclo suefio-

vigilia, insomnio y otros, en general mal definidos, de evolucion crénica y
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claramente deteriorada ya mermada calidad de vida. Se ha demostrado que existe
deterioro de la funcién inmune de los cuidadores, a expensas de una reduccion de
sus niveles de inmunidad celular, que los hace mas susceptibles a determinadas
infecciones viricas. También se ha especulado sobre su mayor predisposicion a
otro tipo de patologias como la enfermedad ulcerosa péptica y la patologia
cardiovascular. Asimismo se demostr6 un aumento del 63% en el riesgo de
mortalidad entre los cuidadores ancianos conyuges que habian desarrollado un

alto nivel de estrés.

2.3.4.2. Problemas psiquicos.

La prevalencia de desérdenes del area psiquica alcanza un 50%, a menudo
dificiles de verbalizar y definidos como somatizaciones o como términos vagos del
tipo de desanimo o falta de fuerzas. Entre los elementos causales de la aparicion
de desordenes en esta esfera cabe destacar la propia incapacidad del paciente
anciano, las tareas que debe realizar el cuidador, el impacto negativo de estas
sobre su calidad de vida y una pobre técnica de afrontamiento, que los convierte

en mas vulnerables.

Los principales problemas psiquicos del cuidador son la depresion, la ansiedad y
el insomnio, que constituyen la via de expresion de su estrés emocional, entre
todos ellos destaca por su frecuencia la depresion; las circunstancias que influyen
en mayor medida en su aparicién destacan la falta de apoyo social, la carencia de
recursos econdmicos, las relaciones previas con el paciente, el sentimiento de
culpa, la existencia de una historia familiar de depresion y las limitaciones
psicofisicas del cuidador. Las consecuencias de los problemas psiquicos del
cuidador van a manifestarse en el terreno individual, el familiar y el de los propios
cuidados al paciente incapacitado.
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2.3.4.3. Problemas de indole socio-familiar.

En este ambito aparecen frecuentemente conflictos familiares, consecuencias
sobre las obligaciones laborales (absentismo, conflictividad laboral...), dificultades
economicas y disminucion de las actividades sociales y de ocio. La percepcion
personal y las estrategias de afrontamiento son quizas los aspectos mas
relevantes para afrontar de manera adecuada la situacion de enfermedad cronica.
El significado que cada uno de nosotros da a la experiencia, es importante,
cuando la enfermedad se ve como un suceso lleno de pérdidas de tiempo, dinero
o afecto, el sentimiento de impotencia puede aumentar y llenar a los implicados de
tristeza, soledad o angustia, se llega a sentir que se pierde control de la
circunstancia, ocasionado por la falta de confianza para manejar la situacion. Sin
embargo, muchas personas reportan encontrar un significado muy profundo en la
experiencia de cuidado que los hace sentirse utiles e importantes. Al parecer, las
estrategias personales de afrontamiento que incluyen la habilidad de resolver
problemas en el manejo del cuidado se relacionan a niveles de estrés familiar y

personal muy distintos cuando se cuida a un familiar en situacién de enfermedad.

El ambiente también es importante para los cuidadores y dentro de este
sobresalen el apoyo socio - emocional las finanzas y los recursos en términos de
cuidadores disponibles, varios estudios de enfermeria sefialan el soporte social
como un aspecto relevante en el afrontamiento de esta y otras crisis en el curso de
la vida [49].

2.4.Estrés

“La salud es un estado completo de bienestar fisico, mental y social y no solo la

ausencia de la enfermedad o de invalidez”.

Este es un concepto de salud que brinda la OMS (Organizacion Mundial de la

Salud) en su carta magna (1946). Asi la salud y la enfermedad se entienden como
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un resultado de la interaccion entre el hombre y el entorno, interaccion en la que
estan presente disimiles elementos que la mediatizan y entre los que podemos
agrupar un grupo de factores de riesgo: Factores fisicos, Quimicos, Bioldgicos y

Sociales.

Datos de la OMS indican que en las Ultimas décadas se ha producido un aumento
de las enfermedades de adaptacion, al tiempo que ha disminuido la incidencia de
las enfermedades infecciosas. El estrés es la plaga de fin de siglo, se plantea que
alrededor de dos tercios de todas las enfermedades estan relacionadas con el
estrés, no a nivel causa- efecto, sino que el estrés es un factor importante que

interacciona con otras variantes, tanto individuales como sociales [50].

“Estrés” es una palabra derivada del griego “straggo”. Posteriormente paso al latin
“stringo” cuyo infinitivo es “stringere”, que significa “provocar tension” (lvancevich y
Matteson, 1985) definen el estrés como “una respuesta adaptativa, mediada por
las caracteristicas individuales y/o procesos sicoldgicos, la cual a la vez es
consecuencia de alguna accién, de una situacién o un evento externo que plantea

a la persona especiales demandas fisicas y/o psicoldgicas [51].

Hans Selye (1936) fue la primera persona que le dio a la palabra “estrés” el
significado con el cual ahora le asociamos. Definio al “estrés” como: “la respuesta

inespecifica del organismo a cualquier demanda” [52].

En forma simplificada, significa: La acomodacion de una persona a situaciones
nuevas y la respuesta inespecifica y estereotipada a todos los estimulos que
trastornan su equilibrio. Selye explica que son tres las fases por las que pasa el
organismo cuando se enfrenta a una situacion de estrés, es decir, son tres los

componentes del Sindrome General de Adaptacion.
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A) Fase reaccion de alarma por parte del organismo cuando este se ve
subitamente expuesto a una situacion a la que le resulta dificil adaptarse; el
cuerpo reconoce el estrés.

B) Fase de resistencia en el transcurso de la cual el organismo hace intervenir
todos sus mecanismos de defensa y adaptacion repara cualquier dafio
causado por la reaccion de alarma; si la situacion estresante persiste el
cuerpo permanece alerta y no puede reparar los dafos.

C) Fase de agotamiento que acaba con las reservas adaptativas del
organismo, agota las reservas de energia del cuerpo y le puede producir la

muerte.

La concepcién del Hans Selye, tiene sus limitaciones solo abarca manifestaciones
fisiologicas. Hoy dia el término estrés debe ser entendido como un proceso
complejo que implica aspectos biologicos, psicolégicos y sociales. Richard
Lazarus (1966) planteo su concepcion a cerca del fenomeno del estrés, con gran
influencia cognocitivista. Lazarus tomo en cuenta la consideracion de variables
intermedias entre la situacion y la reaccién de los sujetos, afiade que esta Ultima
depende del grado en que una situacion es percibida como dafiina, desafiante o
amenazante; lo cual conduce a la consideracion de un conjunto de variables

mediadoras [53].

2.5.Sobrecarga

En lo referente al término “Sobrecarga” de la misma forma que Dillehay y Sandys
(1990), podriamos definir dicho término como un “estado psicolégico que resulta
de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales, asi
como las demandas econdmicas que surgen al cuidar dicho enfermo” (cuando
pensamos que, el grupo de la adultez tardia pudiese resultar especialmente
vulnerable a la sobrecarga de cuidado de su familiar demente. La explicacion
radicaria en las expectativas de vida que tienen lugar en este periodo de edad

respecto a la liberacion de las responsabilidades familiares como, por ejemplo,
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La carga es un concepto clave en el analisis de las repercusiones del cuidado de
las personas mayores en la familia. Desde su aparicion ha sido profusamente
utilizada en la investigacion gerontoldgica sobre el proceso de cuidar y sus
efectos. Asi, el sentimiento de carga del cuidador se ha revelado como un
importante factor, tanto en la utilizacion de servicios de larga estancia como en la

calidad de vida de los cuidadores.

Zarit y su grupo de colaboradores en (1980) consideraron la carga de los
cuidadores como la clave del mantenimiento de las personas con Demencia en la
comunidad y elaboraron un procedimiento para su evaluacion, la entrevista sobre
la sobrecarga del CP es, probablemente, el instrumento mas utilizado para la
evaluacion de la carga familiar [54]. Un estilo importante, claramente establecido
en la literatura sobre el concepto de carga, se refiere a las dimensiones de carga
subjetiva versus carga objetiva. Mientras que la carga subjetiva puede definirse
como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar; la
carga objetiva puede definirse como el grado de perturbaciones o cambios en
diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores. Ademas de
la diferenciacién entre carga objetiva y subjetiva, la totalidad de los estudiosos del
tema han considerado que bajo el término de carga existen diferentes
dimensiones o aspectos relativos a la misma (costes econdmicos del cuidado,
carga fisica asociada con el cuidado, limitacion del tiempo del cuidador, impacto

sobre las relaciones interpersonales, etc.) [55].

La sobrecarga del cuidador ha sido medida usando la teoria general del estrés.
Visto desde esta perspectiva, la carga es sobreentendida dentro del modelo
cognitivo fenomenoldgico del estrés y afrontamiento (Lazaruz y Folkman 1984). Se
percibe que surge en funcién de las creencias subjetivas de hechos que ocurrirdn
y que los recursos futuros son insuficientes para la satisfaccion de las demandas
del rol. Es resultado una valoracion secundaria negativa (o0 carga) y son creencias
que funcionan como un precursor de problemas fisicos y de salud mental,

produciendo en la mayoria de los casos sintomatologia depresiva.
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2.6. Afrontamiento

Las primeras definiciones de estrés consideraban a éste un estimulo externo o
como respuesta del sujeto. Posteriormente, Lazarus (1986) plantea que el estrés
psicoldgico es el resultado de la relacion entre las caracteristicas del sujeto y la
naturaleza del medio, que es evaluado por éste como desbordador de sus

recursos, amenazante y peligroso para su bienestar.

El proceso de afrontamiento del estrés implica la interaccién reciproca de factores
personales y ambientales, se sefialan factores de vulnerabilidad y riesgo asi como
aspectos protectores frente a situaciones estresantes. Se destaca la importancia
del aprendizaje de estrategias adaptativas, tanto cognitivas como
comportamentales que ayuden a resistir el estrés y a resolver crisis vitales. De tal
forma se valora al fendbmeno del estrés como adaptativo, que puede contribuir al

crecimiento y desarrollo personal [56].

“Cada quien ve la vida de diferente manera”

Esta frase la escuchamos coloquialmente frente a una situacion especifica. Esta

evaluacion nos lleva a la interpretacion de un proceso “Afrontamiento”

Lazarus (1991) define el “Afrontamiento” como “aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y las internas que son evaluadas como

excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”.

Esta definicién describe varias caracteristicas del afrontamiento como son:

A) El “Afrontamiento” contempla aquellas condiciones de estrés psicoldgico
que requieren de una movilizacion, sin tomar en cuenta aquellas conductas

0 pensamientos automatizados que no requieran de ningun esfuerzo.
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Esto se refiere a las observaciones y valoraciones que el individuo
realmente piensa o hace en contraposicion con lo que este generalmente
hace o haria en determinada situacion.

B) El “Afrontamiento” no es sinénimo de dominio y a través de los esfuerzos se
pretenden minimizar, evitar, tolerar y aceptar las condiciones estresantes,
asi como intentar dominar el entorno, lo cual se refiere a lo que el individuo
realmente piensa o hace, es analizado dentro de un contexto especifico

para evaluar y entender la forma de afrontar la situacién estresante.

C) Por ultimo el “Afrontamiento” se considera como un proceso, debido a que
es totalmente cambiante ante demandas y conflictos especificos, siendo
tres los aspectos que lo caracterizan como un proceso Lazarus (1991). Lo
anterior habla de un proceso de afrontamiento que significa transformacion
en los pensamientos y actos a medida que la interaccion de los mismos se

va desarrollando.

Como el afrontamiento es un proceso dinamico, el individuo en determinadas
situaciones debe contar con varias estrategias, ya sean defensivas o bien que

sirvan para resolver el problema, a medida que va cambiando la situacion.

El proceso de afrontamiento describe tres etapas:

a. Etapa de anticipacion: Durante la anticipacion, el suceso no ha ocurrido vy,
por lo tanto, se evallan todos los aspectos que lo conforman, incluida la
posibilidad de que el acontecimiento ocurra, su naturaleza y el momento de
su realizacion. Mientras las personas esperan una amenaza, Sus
pensamientos sobre estas cuestiones afectan sus reacciones ante el estres

y el afrontamiento.
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b. Etapa de impacto: En esta etapa se pierde el control de los pensamientos y
acciones cuando el acontecimiento amenazante a empezado 0 ha
terminado y, por lo tanto, el individuo comienza a comprobar si es igual o

peor de lo que él anticipaba y en que aspectos.

c. Etapa de postimpacto: En este periodo emergen nuevas consideraciones
en las que el individuo descubre la realidad de lo que esta ocurriendo y lo

gue puede hacer al respecto, siendo esto lo que afecta el afrontamiento.

El hablar de “Afrontamiento”, entendido como “los esfuerzos para manejar las
demandas del medio” nos permite incluir en este proceso cualquier cosa que el
individuo haga o piense independientemente de los resultados obtenidos, y asi

disipar cualquier confusion entre el resultado y la forma de obtenerlo [57].

2.6.1. Lafuncion del afrontamiento

Incluye mas que la resolucion de un problema y su desarrollo afectivo sirve
también a otras funciones, como puede ser el objetivo que persigue cada
estrategia. Un factor importante del proceso de afrontamiento, esta conformado
por los recursos de afrontamiento. En sentido, la formar de afrontar una situacion
determinada dependera tanto de la evaluacion cognoscitiva como de los recursos
con que dispone el individuo y las limitaciones determinadas por el contexto de la

interaccion.

Meinniger (1963) identifica cinco ordenes, de acuerdo al nivel de desorganizacion
interna: Primer orden: existen estrategias para reducir la tension causada por los
episodios estresantes cotidiano”. Estos son recursos de afrontamiento que
incluyen autocontrol, buen humor, llanto, blasfemar, lamentarse, juramentos,
retractarse, hablar y pensar. Segundo orden: aparecen las “estrategias de
disociacién” (narcolepsia, amnesia, despersonalizacion), de “displacer por

agresion” (aversion, prejuicio, fobias), “substitucion por simbolos y modalidades
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para una descarga mas hostil” (compulsiones rituales), y la “sustituciéon de uno
mismo o parte de uno mismo como objeto de agresién desplazada” (auto
restriccion, humillaciéon e intoxicacién) Torestad, (1990). Tercer orden incluye
“episodios explosivos”, energia agresiva, mas 0 menos desorganizada
(agresiones, violentas convulsiones y crisis de panico). Cuarto orden: representa
un “incremento de desorganizacion. Quinto orden: es una “desintegracion total del

ego”.

Dado que el afrontamiento puede estimarse como una respuesta especifica de la
situacion, deberia de ser posible identificar los determinantes de cada conducta.
Con base al modelo cognoscitivo-fenomenoldgico del estrés de Lazarus y Folkman
(1991) propusieron que las estrategias de afrontamiento utilizadas por cada sujeto
en una situacion estresante, es influenciada por sus recursos de afrontamiento y la

evaluacion dada el evento.

2.6.2. Estrategias de afrontamiento.

Las “estrategias de Afrontamiento” son las conductas que se presentan en un
evento estresante. Una estrategia usada por el afrontamiento pertenece a un
recurso de uso prolongado o constante, por ejemplo, el ejercicio fisico puede
emplearse como estrategia de afrontamiento o como un programa continuo de
ejercicio que ayudara facilmente a evitar el estrés, por lo tanto, se obtienen
mayores beneficios cuando se esta bajo un programa continuo de ejercicio que

cuando se usa s6lo de vez en cuando.

Otra cuestion relevante parece ser el nivel socioeconémico de la familia, se ha
considerado generalmente que un nivel bajo de status socioeconomico, o clase
social, incide en un menor numero de recursos disponibles y de estrategias

personales y familiares para afrontar la carga [58].
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De esta manera se habla de afrontamiento dirigido al problema y a la emocién
Lazaruz y Folkman, (1986). Las formas de afrontamiento dirigidas a la emocién
tienen mas probabilidades de aparecer cuando ha habido una evaluaciéon de que
no se puede hacer nada para modificar las condiciones lesivas, amenazantes o
desafiantes del entorno. Por otro lado, las formas de afrontamiento dirigidas al
problema, son mas susceptibles de aparecer cuando tales condiciones resultan
evaluadas como susceptibles de cambio. Las estrategias dirigidas a la emocion,
también conocidas como estrategias de afrontamiento pasivo, tienen como funcién
reducir o controlar las emociones y estan centradas en el individuo; e incluye
estrategias como la evitacién, minimizacion, distanciamiento, atencion selectiva,
comparaciones positivas, extraccion de valores positivos a los acontecimientos
negativos, se utiliza el afrontamiento dirigido a la emocion para conservar la

esperanza y el optimismo, para negar tanto el hecho como su implicacion.

Las estrategias dirigidas al problema, o también conocidas como estrategias de
afrontamiento activo, estan dirigidas a la definicion del problema, a la busqueda de
soluciones alternativas en base a su costo y beneficio y a su eleccién y aplicacion
tiene como objetivo manejar la situacion que perturba al individuo actuando
directamente sobre el agente externo por medio de esfuerzos cognitivos y
comportamentales. Segun Lopez-Vazquez, (1999), dentro de estas se encuentra:

el apoyo social, el control y la anticipacion [59].
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2.7.Enfermeria y Afrontamiento

En toda época, lugar y cultura, siempre ha existido
la necesidad en las personas de cuidar y de ser
cuidadas; cuidar es fundamentalmente una praxis,
ello significa que radica en el hacer, es un arte que
se aprende y se perfecciona en la practica dia a dia,
esforzandose en la basqueda de la excelencia. Esta
actividad nace y evoluciona ligada a la mujer y no es
hasta la aparicibn de las primeras religiones

monoteistas, los cuidados se dirigian al cuerpo en

su totalidad basados en la estimulacion de

Florence Nightingale Florencia, Italia, 12 de mayo
de 1820 — Londres, 13 de agosto de 1910.

sensaciones corporales; mediante estas recetas
naturales y el contacto directo con la piel, el objetivo de proporcionar bienestar,

armonia, placer, satisfaccion, calma, alivio del dolor y del sufrimiento.

Con la estructuracion de las creencias espirituales, pasando del animismo a la
creacion de religiones monoteistas, los cuidados pierden su funcion de mantener
la vida y suministrar placer. Seguido, en la época moderna, se produce el auge de
la ciencia con el afan por darle explicaciones a todos los fendmenos se establece
un solo objetivo en el &mbito de la salud, erradicar la enfermedad. Los “cuidados
corporales” se transforman en “cuidados técnicos” y el cuerpo se considera un
objeto de estudio para la ciencia. Actualmente, gracias a las aportaciones de las
ciencias humanas existe una vision integradora donde los cuidados, no sélo se
centran en el cuerpo como objeto de estudio, sino que abarcan a la persona en su
totalidad, a su familia y a la sociedad, se pretende el desarrollo y la promocion de
la salud, se ensefia a la sociedad a cubrir sus necesidades, desarrollar sus
potencialidades para conseguir una vida mas. Francoise Colliére (1993) define
cuidar como un acto de vida que significa una variedad infinita de actividades
dirigidas a mantener la vida y permitir la continuidad y la reproduccion, tanto se

trata de un acto personal como un acto de reprocidad que supone ayudar a
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cualquier persona que, temporalmente o definitivamente, necesita ayuda para

asumir sus cuidados vitales [60].

Definir la Enfermeria arrastra consigo una tradicion que se remonta al mismo
origen de los pueblos, de la sociedad, porque la Enfermeria es mucho méas que un
oficio, posee un cuerpo tedrico conceptual propio, que sustenta sus principios y
objetivos, y que se encuentra en constante renovacion a través de la investigacion
cientifica, posee ademas un método propio de actuacion el Proceso de Atencion
de Enfermeria (PAE) que incluye técnicas y procedimientos particulares, dirigidos

al cuidado de la salud de las personas [61].

En este proceso se conjugan el conocimiento, el corazén, la fortaleza y el
humanitarismo. Hay tres ejes que sostienen a un oficio, que mas tarde pasara a
ser reconocido como profesion: Practica (que hacen y como) “técnicas y
habilidades”, formacion “que saben, que conocimientos tienen” (conocimientos

tedricos) “porgue lo hacen” (motivacion, vocacion) [62].

Con base en lo anterior podemos mencionar que no existe un concepto universal
de enfermeria hasta el momento, este fendmeno estd influenciado por las
condiciones socioecondmicas de cada pais, acontecimientos historicos que
influyen en cualquier profesion y que la enfermeria es una ciencia muy joven
comparada con otras ciencias como la medicina, fisica, quimica, para citar algunas
gue tienen varios siglos de existencia. Aunque se observa una tendencia repetitiva
en la literatura de determinados conceptos como son: ciencia, diagnéstico,
respuestas humanas, cuidado y holismo, que pudieran ser los primeros pasos
hacia una unificacion conceptual. Aunque joven aun, la enfermeria tiene un cuerpo
de conocimientos en formacion constituido por una serie de teorias y modelos
conceptuales que forman la estructura actual del conocimiento enfermero y que
abordan desde distintos angulos los 4 conceptos metaparadigmaticos que
constituyen el nucleo del pensamiento enfermero (salud, entorno, persona y

cuidado). En el recorrido transversal de los saberes, desde Florence Nightingale a
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la actualidad, varias teorias de enfermeria sustentan en sus postulados que “...la
enfermeria es ciencia y arte...”, y se destaca el cuidado como objeto de estudio y

razén de ser de la Enfermeria [63].

El sujeto de cuidado, individuos, familias sanos y enfermos constituyen el
epicentro del cuidado de Enfermeria y por eso el cuidado es individualizado,
respeta la autonomia, la unicidad o la totalidad de los seres humanos como
individuos y colectivos, con sus componentes biopsicosociales, tiene en cuenta la
igualdad de derechos y la vulnerabilidad actual y potencial en la promocién de la
salud, la prevencion de la enfermedad, el dolor y el sufrimiento, la curacién y la
rehabilitacion. Por tanto los cuidados desde su origen tienen como finalidad
“mantener la vida” asegurando la satisfaccion de un conjunto de necesidades que

permitan la reproduccién del grupo y la continuidad de la especie.

El alcance de la préactica de Enfermeria incluye actividades de valoracion,
diagnostico, planificacién, tratamiento y evaluacién de las respuestas humanas
observadas tanto en las personas sanas como enfermas, estas respuestas de
naturaleza cambiante y dinamica, son diversas y exclusivas para cada individuo
siendo reflejo de su interaccion con el entorno. Las diferentes respuestas humanas
identificadas por la Asociacion Norteamericana de Diagnostico de Enfermeria
(NANDA), las cataloga en diagnosticos de Enfermeria agrupados en 9 patrones y
trata al hombre como un ser social con dimensiones internas (bioldgico vy
psicologico) y externas (entorno). No solo se diagnostican respuestas alteradas
sino respuestas potenciales que puedan causar un problema al paciente y también
diagndsticos de bienestar de salud que su objetivo es elevar ain mas el nivel de

salud alcanzado por el individuo, la familia y la comunidad [64].

La Enfermeria, como una parte integral del sistema de atencion de salud,
comprende la prevencion de las enfermedades, el cuidado de enfermos con un
abordaje fisico, mental y a los discapacitados de todas las edades en las

instituciones de salud y la comunidad. Dentro de este amplio espectro de la
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atencion a salud, los fenomenos de particular interés para la Enfermeria son las
«respuestas a los problemas de salud reales o potenciales» de los individuos, las
familias y las comunidades. Estas respuestas humanas abarcan desde las
reacciones de recuperacion ante un episodio individual de enfermedad hasta el
desarrollo de politicas para la promocion de la salud a largo plazo de una

poblacion [65].
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Debido al aumento de la esperanza de vida, México esta considerado dentro de
los primeros paises de envejecimiento acelerado [66], cuenta con 106, 451, 679
habitantes de los cuales 5, 626, 448 cursan arriba de los 65 afios [67], de los
cuales se calcula que mas de 350,000 personas estan afectadas por la EA y
mueren por ella anualmente 2030 pacientes, convirtiendo a la EA y demas
demencias en la cuarta causa de muerte entre adultos. Se estima que uno de
cada tres de nosotros enfrentara esta enfermedad en algin ser querido o en un
familiar [68]. Las alteraciones de este padecimiento suelen iniciarse en aquellas
partes del cerebro que controlan la memoria, especialmente el hipocampo. Al
principio esto conduce a una pérdida de la memoria reciente y a una disminucion
de la capacidad para llevar a cabo algunas actividades cotidianas. Mas tarde hay
una degeneracion de la corteza cerebral, particularmente de las zonas
responsables del lenguaje y de la capacidad de raciocinio. Se producen
alteraciones del habla y del juicio, en muchos casos acompafiadas de cambios de
personalidad que llevan a episodios de agitacion y crisis emocionales, hasta que la
persona acaba postrado, incontinente, completamente desvalido y ajeno al mundo
gue lo rodea [69], lo que conlleva a la existencia de una persona encargada del

cuidado y la satisfaccion de necesidades.

La demencia constituye en las sociedades desarrolladas un problema sanitario y
social de primera magnitud, su impacto va mas alla de la persona que la padece,
La repercusion en la salud biopsicosocial del colectivo de familiares cuidadores es

tan notable que constituye un grupo de riesgo que hay que atender y cuidar [70].

Este fendbmeno se ha ido incrementando y se sabe que dia a dia se requeriran
méas y mejores cuidados al igual que inversion de mas tiempo para paliar las
secuelas y avances de la enfermedad mas no se puede prever el efecto en la
dinamica familiar y las complicaciones que acarrearan al cuidador o mejor dicho

cuidadora ya que se destaca en mayor proporcion el sexo femenino, ellos y ellas
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constituyen un pilar elemental en la atencidn socio-sanitaria pero, el trabajo

adicional y estresante aumentan la demanda de los sistemas de salud.

Laserna, Castillo y Pelaez (1997) centrados en su trabajo en familiares cuidadores
de Alzheimer obtuvieron resultados que mostraron que los familiares cuidadores
de personas con EA presentan mayores niveles de depresion y ansiedad que
familiares cuidadores de personas que no padecen EA [71] Por su parte Peinado y
Garcés (1998) describen en su trabajo las variables que influyen en su aparicion
del Sindrome de Burnout, desde el ambito social, familiar y personal, modulando la
relacion entre cuidador y enfermo, posteriormente ponen de manifiesto la ausencia
de programas de intervencion psicolégica que provean pautas adaptativas de
afrontamiento y control emocional a lo largo de las distintas fases de la
enfermedad [72]

Es por ello que en gran parte de la investigacion centrada en la sobrecarga del
cuidador opera algun tipo de de modelo de estrés y afrontamiento, tanto implicita
como explicitamente segun Devi y Ruiz [73]. Loégicamente, cualquier
planteamiento preventivo pasa por establecer lineas de actuacién que incidan en
la mejora de la situacion que caracteriza la EA, tanto desde la perspectiva
personal como familiar. Asi el cuidador primario sera el primero en ser educado en

habilidades que le ayuden a afrontar mejor la situacién [74].

El afrontamiento es un concepto clave para el desarrollo tedrico, la investigacion y
la practica de la ciencia de enfermeria; ha adquirido y desarrollado una variedad
de significados, abarcando desde el enfoque en la relacion del individuo hasta el
enfoque en la relacion del individuo y el medio ambiente. Las estrategias de
afrontamiento se centran en la valoracion de la situacion para intentar neutralizar
el problema, en el problema mismo para eliminar las condiciones que lo originan
en el problema y la emocién para regular el estrés emocional producido por el

problema.
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Las estrategias inefectivas de afrontamiento aparecen de forma muy frecuente en
los pacientes en las unidades de cuidados criticos, ahora si bien consideramos
gue el estrés es un tipo de enfermedad; los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer tiene ese problema de desarrollar estrategias inefectivas
de afrontamiento por lo que se encuentra en riesgo de sufrir alteraciones que
trasciendan mas alla del aspecto afectivo o relacional sino fisiolégico y psicologico
por lo que todo el equipo multidisciplinario necesitan cubrir eses carencias,
desarrollar habilidades para identificar e intervenir sobre estas situaciones el
profesional de enfermeria es el agente de referencia que podra incorporarlo en su

cuerpo de conocimientos [75].

En el caso de un grupo particular expresaron, ante esta situacion las cuidadoras
han puesto en marcha estrategias cognitivas y conductuales como la bisqueda de
apoyo, la busqueda de informacion, la distraccion, la resolucion de problemas y
la reevaluacion. Todas estas estrategias de afrontamiento, les conduce a una
mayor competencia para cuidar del mayor, un mayor control de la situacion, una
mejor asimilacion del proceso y a un mejor ajuste social, en definitiva a un

afrontamiento positivo ante esta situacion complicada, dificil y estresante [76].

Chico (2002), en su estudio “optimismo disposicional como predictor de las
estrategias de afrontamiento” nos sefiala que las personas que esperan y desean
cosas positivas, lo que equivaldria al afrontamiento activo, apunta directamente a

recurrir a estrategias que disminuyen la fuente del estrés [77].

En otro estudio realizado por Hernandez (2003), donde se comparo la relacion del
estar quemado (alto nivel de estrés), con el afrontamiento en enfermeras y el
hallazgo fue el siguiente las enfermeras que presentaban mas despersonalizacion,
falta de realizacién personal y baja autoestima sintomas especificos del Burnout,
tendian mas al afrontamiento centrado en la emocién o mejor dicho Afrontamiento
Pasivo [78].

39



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Colmenero (2002), en su estudio hicieron una comparacion de distintas estrategias
de afrontamiento y su conclusion fue la siguiente las estrategias de afrontamiento
tanto centradas en la emocion como las centradas en el problema o mejor dicho
Afrontamiento Pasivo y Activo respectivamente van en relaciéon a situaciones que
generan carga esto quiere decir entre mas situaciones estresantes mas carga por
lo tanto mas estrategias de afrontamiento pasivo o0 inadecuadas que generan aun
mas carga debido a la frustracion de no poder resolver las situaciones lo que se
sugiere es que si hay un entrenamiento encaminado a disminuir este tipo de

estrategias de afrontamiento si se reduciria la sensacién de carga o estrés [79].

Con base en lo anterior el afrontamiento es un proceso, una operacion continuada
con cambios sucesivos hacia un fin en particular, abierto a detectar estimulos y
gue responde a una situacion motivadora, por lo que el propésito del afrontamiento
es la reduccion de los estresantes fisioldgicos y psicoldgicos a grados tolerables
para adaptarse a la situacion del estrés [80], donde enfermeria se incluye a otras
disciplinas para implicarse en la resolucion de los problemas psicologicos,
fisioldégicos y sociales que el estrés y las estrategias inefectivas de afrontamiento
desencadenan [81].

En los ultimos 20 afios se ha llevado a cabo numerosos trabajos centrados en los
cuidadores de enfermos de Alzheimer y en las consecuencias de estar a cargo del
enfermo. Asimismo son las variables estudiadas como nivel de depresién, falta de
apoyo social se relacionan con un peor estado psicoldgico y de salud fisica, otra
variable es la carga del cuidador evaluada a través de la escala de Zarit, todas
estas variables pueden ver modulada su influencia por las capacidades y
habilidades de las que disponga el sujeto para enfrentarse a ellas. En el marco
desarrollado por Pearling (1990), el modo en que la salud mental del cuidador de
la persona con EA puede verse afectado por las tareas del cuidado depende de
multiples interacciones, estresores primarios, secundarios, apoyo social, recursos

y estrategias de afrontamiento [82].
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En este estudio las estrategias mas utilizadas por estos cuidadores muy
sobrecargados eran la aceptacion de la responsabilidad, la confrontacion y la
huida-evitacidn, coincidiendo en estos dos ultimos modos de afrontamiento con los
descritos por Matsuda (1995). De igual manera la huida-evitacion se ha descrito
como el mecanismo de afrontamiento que utilizan los cuidadores cuando se
plantean ingresar temporalmente a su familiar para “descanso familiar” (Strang y
Haughey 1999), En resumen, podemos concluir que el afrontamiento del cuidador
de un anciano con demencia, varia dependiendo del contexto en el que se
produce, ya que éste condiciona la valoracién cognitiva de la situacion por parte
del cuidador, asi como la existencia de otros factores estresantes simultdneos
[83].

Por lo anterior y a sabiendas que es reciente el interés por los problemas ajenos al
ambito hospitalario en especial a las repercusiones que experimentan los
cuidadores, en este trabajo se pretende sentar las bases en Enfermeria para
conocer a los cuidadores en relacién a las caracteristicas que comparten y la

forma que tienen para afrontar estos problemas.

3.1.Pregunta de investigacion

1. ¢Que Estrategias de afrontamiento utiliza el cuidador primario de la
persona con demenciay enfermedad de alzheimer?

2. ¢Qué caracteristicas tiene el cuidador de la persona con demencia y
Enfermedad de Alzheimer?

3. ¢, Qué relaciones hay entre las caracteristicas sociodemogréficas, sobrecarga y

afrontamiento?
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4. JUSTIFICACION

En la actualidad, el trabajo de enfermeria en cualquier nivel tiene que dirigir su
enfoque hacia la familia, que forma un sistema multipersonal de cuidados,
sabiendo que las caracteristicas de ésta son un factor importante para determinar
las necesidades de los cuidados de sus miembros. Ademas hay que tener en
cuenta que en determinadas circunstancias la familia, como entidad, puede
necesitar cuidados enfermeros. Los cuidados a personas con enfermedades
demenciales en su domicilio implican en gran medida a la familia, en la que
destaca la figura del cuidador primario quien se ve expuesto a una elevada carga.
Es importante que enfermeria diagnostique esta situacion y actuar antes de la
repercusion que tiene: sobre la salud del cuidador primario, sobre la dindmica

familiar y sobre la calidad de los cuidaos otorgados a la persona con demencia.

Dada la importancia del tema se plantea llevar acabo un estudio, con el objetivo de
explorar el campo de la psicologia desde el aspecto enfermero ya que este debe
abordar el apoyo y soporte del cuidador primario, ademas de analizar, reconocer y
tener en conocimiento las estrategias de afrontamiento del cuidador primario ante
el estrés por el cuidado del enfermo con demencia y en este caso le permitird una
mejor intervencion preventiva para desordenes fisiologicos y psicolégicos del

cuidador primario.
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5. OBJETIVOS

5.1. Objetivos Generales.

1. Identificar las Estrategias de afrontamiento que utiliza el cuidador primario
de la persona con demenciay enfermedad de Alzheimer.

2. Describir las caracteristicas que tiene el cuidador de la persona con demencia y

Enfermedad de Alzheimer.

3. Describir las relaciones que hay entre las caracteristicas sociodemogréficas,

sobrecarga y afrontamiento

5.2.0bjetivos Especificos

1. Identificar el nivel de sobrecarga del cuidador primario de personas con demencia

y Enfermedad de Alzheimer desde la perspectiva de la Enfermeria.

2. ldentificar el tipo de afrontamiento utilizado por cuidadores de personas con

demencia y Enfermedad de Alzheimer desde la perspectiva de la Enfermeria.
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6. MATERIAL Y METODO

6.1. Diseio de estudio

Se realizé un estudio Descriptivo de corte transversal encuestando a un grupo de
cuidadores de personas con demencia y EA

6.2.Poblacion y Muestra

Se realizd un estudio piloto a cuidadores primarios de personas con demencia y
Enfermedad de Alzheimer, que acudieron a los grupos de apoyo del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suarez (n=7) y aquellos que
acudian al grupo de apoyo en Fundacién Alzheimer I. A. P. “Alguien con quien
contar” (n=9). En julio y Octubre de 2006 y que desearon participar, al firmar la carta

consentimiento.

6.3.Criterio de inclusién y exclusion

6.3.1. Deinclusién

1. Cuidadores de pacientes con demencias

2. Sujetos mayores de edad sin importar sexo o parentesco

3. Sujetos que actualmente cuiden a su paciente y no menos de 6 meses de
antigiiedad.

4. Que el sujeto cumpla criterios de cuidador (convivencia con el paciente y

manifestar asumir la responsabilidad de prestacién de cuidados del paciente)
6.3.2. De exclusion
1. Cuidadores de personas mayores sin demencia

2. Que no se encuentren durante el estudio

3. Que no decidan patrticipar
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6.4.Consideraciones éticas:

Declaracion de Helsinki: Recomendaciones para guiar la investigacion en seres
humanos. Adaptacion por la XVIlII Asamblea Medica Mundial Helsinki, Finlandia,
1964 y revisada en la XXIX Asamblea Medica Mundial, Tokio, Japon 1975.
Investigacion biomédica no terapéutica que compromete sujetos humanos
(Investigacion Biomédica no Clinica). por la 35a Asamblea Médica Mundial Venecia,
Italia, octubre de 1983 y por la 41a Asamblea Médica Mundial Hong Kong, en
septiembre de 1989

1. En la poblacién pura y cientifica de la investigacion efectuada con seres
humanos, es deber del investigador permanecer como protector de la vida y
salud de esa persona sujeto de la investigacion.

2. Los sujetos deben de ser voluntarios sean ellos personas 0 pacientes para
quienes la investigacion no esta relacionada con la enfermedad.

3. El investigador debera discontinuar la investigacion si a su juicio es peligroso

continuarla sin producir dafio al individuo [84].

6.4.1. Carta consentimiento

Los cuidadores que decidieron colaborar con el estudio firmaron una carta de
consentimiento informado donde se describen los objetivos del estudio asi como, su
confidencialidad, si no desean participar, no se vera afectada su atencion en ningun
Instituto. Los datos aportados del cuidador serdn completamente manejados con
discrecion y confidencialidad. No se les dara a sus datos un uso ajeno a los fines de
este estudio. La informacion aportada contribuir4 a desarrollar y elaborar material de

apoyo para la mejora de intervenciones en el area de salud mental (Anexo 13.1)

6.5.Instrumentos de recoleccién de la informacion.

6.5.1. Instrumento “Estrategias de afrontamiento del cuidador primario

de persona con demenciay EA”
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Para la recoleccion de datos se disefio un instrumento que incluia variables

sociodemograficas (Anexo 13.2)

6.5.2. La Escala de Zarit.

La sobrecarga emocional del cuidador primario se midi6 con la “Escala de
sobrecarga del cuidador que es una version del Caregiver Burden Interview Zarit,
(1980), traducida al espafiol y validada por Martin et al (1996) (anexo 1).

La Escala de Zarit sobre la carga del cuidador consta de 22 expresiones (21 items
de sobrecarga y una cuestion aislada sobre la percepcion global de la misma) que
reflejan sentimientos habituales en quienes cuidan a otra persona. El entrevistado
debe sefialar la frecuencia con la que se siente identificado. Cada respuesta se
clasifica como nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, muchas veces = 3 y casi

siempre = 4.

Esto nos permite identificar con qué frecuencia se siente afectado el cuidador por
cada item en particular, mientras que el item 22 nos ofrece una valoracion global de
la sobrecarga que percibe el cuidador y la califica en nada = 0, poco = 1, moderada
= 2, mucha = 3 y extremada = 4. Se deben sumar todos los puntos para el resultado.
No existen normas o0 puntos de corte establecidos. 22-46: No sobrecarga. 47-55:

Sobrecarga leve. 56-110: Sobrecarga intensa (Anexo 13.3)

6.5.3. Escala de afrontamiento frente a riesgos extremos.

Para la evaluacion de las estrategias de afrontamiento se contacto via e-mail vy
telefénica a: Esperanza Lépez-Vazquez, Dra. en Psicol. Soc, Maria Luisa Marvan,
Dra. En C. investigadoras de la Universidad de las Americas, Puebla, quienes
validaron en México la Escala de afrontamiento frente a riesgos extremos (anexo 2).
La cual consiste en 26 reactivos que se miden de acuerdo a una escala Lickert de 1
a 5 a su vez el instrumento se divide en dos factores los cuales son: estrategias de
afrontamiento activo y estrategias de afrontamiento pasivo. El afrontamiento activo
se refiere a comportamientos de accion directa sobre el problema, busqueda de

informacion, estrategias de anticipacion, control de si mismo y de las circunstancias
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y finalmente de soporte social; en este factor se incluyen los items 5, 8, 9, 10, 11, 13,
14, 15, 17 19, 20, 22, 23 y 25. En contraste, el afrontamiento pasivo se refiere a
comportamientos de rechazo y negacion del evento, retraimiento y aceptacion
pasiva; los items que engloban este factor son: 1, 2, 3, 4, 6, 7, 12, 16, 18, 21 24 y 26
(Anexo 13.4)

Es obligacion del investigador mencionar que este instrumento esta dirigido a la
poblacion mexicana, mide las estrategias de afrontamiento de los sujetos que viven
en situaciones de riesgo natural o industrial. Sin embargo también las autoras de la
validacion hacen mencién que la posible utilidad de este cuestionario, podria serlo
para la investigacion en el area de la psicologia social, de la psicologia de la salud y
de la salud publica. Puede utilizarse como instrumento de medicidn de
reconocimiento de estilos de afrontamiento frente a cualquier tipo de peligro, y de
esta forma, poder elaborar programas de prevencion o de intervencidon comunitaria.
También puede servir para hacer comparaciones culturales en el seno de la misma
cultura o con otras diferentes. Otra posibilidad seria la de evaluar la existencia de
cambios en los estilos de afrontamiento antes y después de una intervencion
determinada o de una catastrofe. Este cuestionario también puede utilizarse para
estudiar la relacion de las estrategias de afrontamiento con otras variables como el
estrés y la percepcion del riesgo, el impacto de alguna informacion de prevencion en
el aprendizaje social, la influencia de las representaciones sociales; también, con
algunas adaptaciones a los items puede verse el tipo de afrontamiento frente a
enfermedades como el cancer y la diabetes y otras como el SIDA vy, en fin, otras
variables que contribuyan a entender las reacciones de las personas expuestas a

riesgos extremos [85].
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7. PROCEDIMIENTO

La aplicacion se llevo a cabo en una sola sesion respectivamente a cada institucion
durante las reuniones de los grupos de apoyo, en el Instituto Nacional de Neurologia
y Neurocirugia el 7 de Julio de 2006 y en Fundacion Alzheimer el 12 de Octubre de
2006 aplicada por pasantes de la licenciatura en Enfermeria y Obstetricia a los
familiares cuidadores se les explico en que consistia el estudio, garantizandoles
absoluta discrecion en el uso de su datos e informacion y los resultados obtenidos
se usarian con fines de investigacion todos los interesados leyeron y firmaron una
carta consentimiento informado, se les proporcionaba lapiz, en el caso de personas
sin estudios el encuestador ley6 las preguntas, en participantes con instruccion
primaria se les asesoro en el llenado y en los niveles secundaria y superiores solo se
preguntaba si tenian alguna duda posteriormente se procedio a calificar y capturar

datos en el programa Excel de la versién Office 2003.
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8. ANALISIS DE LOS RESULTADOS.

Para la tabulacion de los datos que se obtuvieron de las encuestas se representa
en cuadros y graficas con el programa Excel Oficce 2003 para la representacion

estadistica.

En el presente estudio en etapa de pilotaje se obtuvo un total de 17 Cuidadores
primarios (CP) 100% se elimind 1 CP 5.80% por no cumplir con los criterios de
inclusion quedando con una “n” de 16 CP que cumplian con los criterios para ser

considerados como cuidadores.

Cuadro N° 1. Frecuencia de Cuidadores y Distribucion por sexo.

Sexo No %

Femenino 13 81.25
Masculino 3 18.75
TOTAL 16 100.00

Fuente: Instrumento de datos sociodemogréaficos del cuidador primario de la
persona con demencia y EA INNN y FA, Julio y Octubre del 2006.

El porcentaje mayor de la grafica No. 1 lo representa el tipo de demencia (EA) con
un 75.00%; seguida de la demencia vascular con 13.00%, en comparacion con el
rango menor de demencia Pick y cuerpos de Lewi con un 6.00%. Los resultados

coinciden con la prevalencia de las estadisticas mundiales [86].

GRAFICA 1
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Fuente: Cuadro 1.
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En México en general los sistemas de salud no tienen programas desarrollados
para la atencion de estas personas, la red de apoyo mas proxima es el nucleo
familiar, la asume una sola persona por lo cual es importante definir las variables

sociodemograficas del cuidador como se describen en la tabla No. 1.

Tabla No. 1: Variables sociodemograficas del cuidador

= FEdad
= Sexo
= Estado Civil

= Escolaridad

» Parentesco con la persona

= Religion

» Nivel socioeconémico

= Tiempo cuidando a la persona

= Cuantas horas al dia dedica al cuidado de la persona
= Conocimiento de la enfermedad

= Usted vive con la persona

= Acude o participa en grupos de autoayuda

La Edad mas frecuente es la de 41-50 afios con un porcentaje de 37.50%,
seguido de 51-60 afios con un 25.00%, en la categoria 31-40 afios un 18.75%, en
general la categoria mas representativa es la de 51-60 afios con un 25.00%
contemplando ambos sexos. [87]. El predomino del sexo femenino es de 81.25% y
de 18.75% sexo masculino, lo que coincide con el perfil descrito referido a la mujer

como cuidadora respondiendo a la edad del patron mundial [88]. (Grafica 2).
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GRAFICA 2 Relacién Edad-Sexo
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Fuente: Cuadro N° 1

La categoria que comprende mayor proporcion de cuidadores en cuanto al estado
civil es el grupo de Casados 69.75%, seguida de los solteros con un 18.75% y en
su minoria viudos y divorciados con el 6.00% respectivamente [89]. (Grafica 3)

esto responde a las estadistica publicada en la literatura espafiola [90].

GRAFICA 3 .
Estado Civil .. Casados
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Fuente: Cuadro N° 1
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Escolaridad del cuidador Al parecer el nivel de escolaridad no es un marcador
para determinar un nivel socioecondmico alto. ElI nivel de escolaridad
predominante es de licenciatura con un 37.50%, seguido de un 25.00 %
correspondiente al bachillerato, sin embargo solo el 6.25% de nivel licenciatura

disfruta de un nivel socioeconémico alto. (Cuadro No. 2).

Cuadro N° 2: Distribucidon por escolaridad y nivel socioeconémico de los cuidadores.

Escolaridad Nivel socioecondmico %
Bajo % Medio % Medio % Medio % Alto %
bajo alto
Primaria 0O 0.0 2 12.50 3 18.75 0 0.0 0O 0.0 18.75
Secundaria 0O 0.0 2 12.50 1 6.25 0 0.0 0O 0.0 18.75
Bachillerato 0 0.0 0 0.0 2 12.50 0 0.0 0 0.0 25.00
Licenciatura 0 | 0.0 1 6.25 4 25.00 1 6.25 0 0.0 37.50
TOTAL 0 0.0 5 18.75 10 62.50 1 6.25 0 0.0 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

El Parentesco del cuidador con la persona. Podemos mencionar que el 50.00%
de los cuidadores encuestados externarén ser hijos de la persona con demencia,
porcentaje semejante reportado por que fue del 43.50%; situacién similar es la
referente a los conyuges quienes en este estudio ocuparon el 25.00% y en Espafa
el 21.00%, cabe destacar que el 13.00% son las nueras que ocupan el lugar del
hijo varon, por lo que el fendmeno de delegar el cuidado a los hijos es una regla
aplicable en todas las culturas cumpliendo el perfil citado por otros muchos

estudios. (Paz Andrade, Rodriguez del Alamo) (Gréfica 4).
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GRAFICA 4
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Fuente: Cuadro N° 1

En este estudio se ha tomado en cuenta a la religion del cuidador debido a que el
tener fe en algo y en alguien es considerado como una de las estrategias de
afrontamiento ante la situacion generadora de estrés, por el momento no es un
dato relevante para el pilotaje de los16 cuidadores primarios, ademas de que en
México predomina la religion Catdlica, lo cual coincide que el 100% de las

personas encuestadas asumen la religion catélica como unica religion.

El Nivel socioeconémico es muy importante para determinar si el cuidador
padecera sobrecarga o no, debido a que el poder econémico determinara el
alcance de diversos servicios de ayuda o de apoyo a la poblacién en estudio, cabe
destacar que predomino el nivel medio bajo en un 93.75%, a pesar de que a su
vez la poblacion se caracteriza como nivel medio en un 63.00% y 31.25% en un
medio bajo, sin embargo en realidad solo el 6.25% goza de poder econémico. Otro
aspecto digno de considerar es el hecho de no identificarse el nivel alto, quizas por
gue tiene al alcance mejores servicios, al igual no se encontr6 a nadie de nivel
bajo, infiriendo que por las mismas carencias no se asiste a los grupos de apoyo
debido a que eso implica por si mismo un gasto que no puede solventar (Ver

cuadro No. 2).
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El tiempo es un indicador fundamental que representa la posibilidad de manejar
con cierto grado de destreza situaciones emergentes en el cuidado de una
persona, sin embargo en muchas ocasiones el tiempo prologado de exposicion del
cuidador ante situaciones de estrés repercute en el estado de animo y condicion
de salud del cuidador, reflejandose en la calidad del cuidado que brinda, por su
importancia se cuantific6 el tiempo asignado al cuidado de la persona con
demencia, en este grupo el 50.00% externo tener de 4 a 5 afios funciones de
cuidador, de un 25.00% de 2 a 3 afios, hecho que coincide con lo reportado en la
literatura por Paz. (Cuadro No. 3) Se observa que existe una relacion estrecha
entre el tiempo de cuidado y las horas al dia asignadas al cuidado lo cual se
expone en el Cuadro No. 3 donde el 37.50% destina de 7-12 hrs. quienes tienen a
su vez de 2 a 3 afios como cuidadores y el 31.25% destina de 19-24 hrs. con un
porcentaje de 18.75% con una antigliedad de cuidador de 4 a 5 afios (De la

Cuesta-Benjumea C)

Cuadro N° 3: Distribucién por afios de cuidado-horas de cuidado.

Horas de cuidado %
Tiempo de <- % 7 - % 13- % 19- %
cuidado 6 12 18 24
6meses—1afio O 0.0 0 0.0 0 0.0 2 12.50 | 12.50
2 — 3 afos 1  6.25 3 18.75 0 0.0 0 0.0 @ 25.00
4 — 5 afos 2 1250 2 12.50 1 6.25 3 18.75 | 50.00
6 — 7 afos 0 0.0 1 6.25 0 0.0 0 0.0 6.25
8 - + afos 1  6.25 0 0.0 0 0.0 0 0.0 6.25
TOTAL 4 2500 6 37.50 1 62.5 5 31.25 | 100.00
Fuente: Cuadro N° 1

El conocimiento acerca de la enfermedad permite que la persona tenga mejores
estrategias de afrontamiento ante el cuidado de la persona Caron, Burns y Mantell,
1999) [91], por esta razon se considero como un indicador relevante de la
condicion de la poblacion en estudio, por ello identificamos que el 38.00% de los
cuidadores dice tener mucho conocimiento sobre la enfermedad, 31.00%
considera saber poco de ella, 25.00% muy poco al respecto y escasamente el

6.00% dice no saber nada sobre la enfermedad, aunque reconocen que es
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necesario documentarse acerca del cuidado a la persona con demencia, sin

embargo pocas personas lo dejan pasar por alto (Gréafica 5).

GRAFICA 5 L
Conocimiento de la enfermedad
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Fuente: Cuadro N° 1

Con base en lo anterior se pregunto acerca de su participacion en grupos de
apoyo Lao Bardén (2003) comenta que este es un espacio ideal para socializar
dudas, preguntas y experiencias entre las personas quienes tienen un factor en
comun [92], que es cuidado a la persona con demencia, por lo que el 69.00%
manifestd acudir a estos grupos (Cuadro 4), en caso de no asistir manifestaron su

interés o las razones por las que no lo hacen.

Cuadro N° 4: Distribucién de la participacion en grupos de autoayuda.

Horas de cuidado %

Si 11 68.75
No 5 31.25
TOTAL 16 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

En el caso de la variable Usted vive con la persona, esta resulta ser de gran
importancia para tomarla en cuenta, el hecho de convivir con la persona con
demencia acarrea hacerse cargo de ella en todos los ambitos cuidado higiene,

alimentacién, medicacién, acompafiamiento tratando de que su familiar se
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desarrolle normal en sus actividades y relaciones sociales, proporcionando
comodidad y seguridad [Peter, (2002). Hanson y Pratt (1988)], por un lado hay
satisfaccion por sentirse cuidadores y evitar la institucionalizacion donde se teme
la despersonalizacién, abandono, negligencia falta de afecto e intimidad. Mas sin
embargo también supone desventajas hay frustracion ya que al ser una
enfermedad crénico degenerativa la evolucion de la enfermedad esta encausada
al deterioro progresivo; por otra parte el cansancio por la escasa formacion
asistencial y poca retribucion econémica, estimulos motivadores, falta de equipo e
infraestructura que faciliten el cuidado, aunadas las dificultades economicas por
mencionar algunos de los inconvenientes. Un 87.50% cohabita con la persona con
demencia (Cuadro 5).
Cuadro N° 5: Cohabitacion.

Usted vive con la persona No %
Si 14 87.5
No 1 6.25
A veces 1 6.25
TOTAL 16 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

La sobrecarga que sufre un cuidador de personas con demencias es el resultado
de un conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social o
econémico para lo cual se recurri6 a la escala de evaluacién de Zarit. En el
presente estudio se valor6 la sobrecarga experimentada por los CP y los
resultados arrojaron que el 68.00% pertenece a la categoria de no sobrecarga,

solo el 32.00% tiene una sobrecarga que fluctia entre leve e intensa. (Grafica 6).
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GRAFICA 6
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Fuente: Cuadro N° 1

La relacidbn Sobrecarga-Edad: muestra que el 18.75% presentd sobrecarga
intensa en los grupos etareos de 41-50, 51-60 y 71-+. Pensamos que el grupo de
mayor edad (71-+) resulta especialmente vulnerable a la sobrecarga de cuidado
de su familiar con demencia, la explicacion radica en las expectativas de vida que
tienen lugar en este periodo respecto a la liberacion de las responsabilidades
familiares por ejemplo, el cuidado de los hijos. Por lo tanto, la vivencia de la carga
de cuidar a un enfermo con demencia, se podria percibir como fuera de su reloj
vital Duran, (1999) [93]. En la medida en que se va avanzando a lo largo del ciclo
vital, existe una mayor probabilidad de padecer enfermedades propias de la edad
avanzada, asi como una disminucion de la capacidad fisica, manejo del estrés y el
auto concepto que posiblemente repercute en la sobrecarga del cuidador, en
contraste con los grupos restantes que demuestran no tener sobrecarga lo cual
refleja que un cuidador joven tiende menos a la sobrecarga, por lo que, los
cuidadores en la adultez tardia experimentan mayor sobrecarga en relacion con

otras etapas de la vida. (Cuadro 6).
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Cuadro N° 6: Distribucion por Sobrecarga-Edad.
Edad Sobrecarga %
No % Leve % |Intensa| %
presento

31-40 2 12.50 1 6.25 0 0 18.75
41-50 4 25.00 1 6.25 1 6.25 25.00
51-60 3 18.75 0 0 1 6.25 25.00
61-70 2 12.50 0 0 0 0 12.50
71- + 0 0 0 0 1 6.25 6.25
TOTAL 11 62.50 2 12.50 3 18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

El vinculo Sobrecarga-Sexo reflejo que el 18.75% de la poblacion pertenece al

sexo masculino, solo el 33.00% de esta presento sobrecarga intensa, el 81.25%

pertenece al sexo femenino y sélo el 13.00% presento sobrecarga intensa. La

responsabilidad del cuidado, debe ser igual entre hombres y mujeres, por el

momento no encontramos diferencias estadisticamente significativas entre

hombres y mujeres con respecto a los niveles de sobrecarga (Grafica 7).

GRAFICA 7
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Fuente: Cuadro N° 1
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Sobrecarga-Estado Civil ElI mayor porcentaje de la poblacion CP es casada
representada con un 68% [94], seguido de los solteros con un 18.75%, cabe
resaltar que en la categoria de los casados 18.00% sufre sobrecarga intensa y el
9% sobrecarga leve. Consideramos que el contar con el apoyo del cényuge y con
alguien con quien compartir preocupaciones y conflictos de rol contribuye en la
disminucion del efecto de los factores estresantes y sustentamos que disminuye la
sobrecarga en los cuidadores que tienen y/o conviven con sus cényuges. (Cuadro
7). Mas sin embargo Brubaker (1990) nos informa de investigaciones que ponen
de manifiesto el mayor sentimiento de sobrecarga en mujeres cuidadoras jovenes,
con mayores niveles de depresion y de insatisfaccion en sus relaciones
conyugales, en contra de lo que manifestaban los hombres. Parece que esta
mayor percepcion de carga en mujeres jovenes viene condicionada por la

diversidad de roles que desempefia.

Cuadro N° 7: Distribucién por Sobrecarga-Estado civil.

Estado civil Sobrecarga %
No % Leve % | Intensa %
presento

Casados 8 50.00 1 6.25 2 12.5 68.75
Solteros 2 12.50 1 6.25 0 0 18.75
Viudos 0 00.00 0 0 1 6.25 6.25
Divorciados 1 6.25 0 0 0 0 6.25
TOTAL 11 68.75 2 12.5 3 18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

Sobrecarga-Escolaridad a simple vista en este cuadro se puede visualizar que
en las categorias de escolaridad primaria y secundaria que corresponde a un nivel
bajo de escolaridad presentan mayor sobrecarga a diferencia de licenciatura. Por
lo tanto se infiere que a mayor nivel de estudios que posea una persona se
observa que existe una mayor probabilidad de poseer, tanto conocimientos sobre
la enfermedad que disminuiran la angustia y fortalecen las Estrategias de
afrontamiento, como un trabajo remunerado fuera del hogar que compensara los
gastos del cuidado. Por lo tanto podremos adelantarnos que “los niveles de

sobrecarga variaran en funcion de los niveles de estudios de los CP” (Cuadro 8).
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Cuadro N° 8: Distribucion por Sobrecarga-Escolaridad.

Escolaridad Sobrecarga %
No % Leve % | Intensa %
presento

Primaria 3 18.75 0 0 2 12.5 34.25
Secundaria 2 12.5 0 0 1 6.25 18.75
Bachillerato 2 12.5 0 0 0 0 12.5
Licenciatura 4 25 2 12.5 0 0 37.5
TOTAL 11 68.75 2 12.5 3 18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

Torres, Muela, Pelaez, Huertas y Leal (2001) encontraron que el vinculo Familiar
entre el cuidador y el enfermo, referente a la sobrecarga, cuando las cuidadoras
eran hijas del enfermo experimentaban una mayor carga que cuando eran las
esposas las que realizaban el cuidado. Estos dos tipos de vinculo familiar con el
enfermo son los que mayoritariamente predominan entre los cuidadores [95]. Es
asi que en el cuadro 9 en la variable Sobrecarga-Parentesco con la persona la
categoria de mayor incidencia fueron hijos con un 50.00%, 25.00% corresponde a
los conyuges que son los familiares mas cercanos y al parecer los mas

susceptibles a sufrir la sobrecarga intensa. (Cuadro 9)

Cuadro N° 9: Distribucién por Sobrecarga-Parentesco.

Parentesco Sobrecarga %
No % Leve % | Intensa| %
presento

Padres 0 0 1 6.25 0 0 6.25
Hijos 7 43.75 0 0 1 6.25 50.00
Conyuge 3 18.75 0 0 1 6.25 25.00
Nueras 1 0 1 6.25 0 0 12.50
Sobrinas 0 0 0 0 1 6.25 6.25
Total 11 68.75 2 12.5 3 18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

Sobrecarga-Religién En esta poblacion el 100% pertenece a la religion Catdélica
el 68.75% no presenta sobrecarga, el 12.5% sobrecarga leve y el 18.75% una
sobrecarga intensa, debido a que no se tuvieron datos de otras religiones no se

puede inferir o hacer la relacion sobrecarga -religion.
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La situacion economica familiar, diversos estudios confirman que la magnitud de la
carga percibida por el cuidador familiar de un paciente con EA y demencia
depende de su estatus econdmico (Biegel, Song y Chakravarthy, 1994; Biegel,
Milligan, Putman y Song, 1994) [96]. Los gastos asociados a la EA son facilmente
divisibles en directos sanitarios e indirectos o sociales pero dificiimente
cuantificables. Mientras la inversion directa como la hospitalizacion, las visitas
médicas, residencias y transportes entre otros, supone entre el 18.00% vy el
23.00% de los gastos totales, la mayor cantidad del costo asociado a la EA 'y a las
demencias se dedica a los cuidados que requiere el paciente. Por lo tanto
aludimos que la variable Sobrecarga-Nivel socioecondémico, es un aspecto
importante de tomar en cuenta en nuestro estudio. En esta grafica se puede
apreciar que en el nivel medio bajo y bajo del nivel socioeconémico de la
poblacion se presenta sobrecarga leve e intensa a diferencia del nivel alto.
Pensamos que los cuidadores que poseen un nivel econémico elevado podrian
optar por la posibilidad de contratar a un asistente para que se ocupase del
cuidado de su familiar enfermo, por tanto, la sobrecarga del CP y de la familia se

verian disminuidos (Grafica 8).
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Fuente: Cuadro N° 1
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Sobrecarga-Tiempo cuidando a la persona. 50.00% de nuestra poblacion lleva
un promedio de 4-5 afos a cargo del cuidado y el 18.75% de la poblacion que
presenta sobrecarga intensa se concentra en esta categoria. Segun George y
Gwyther (1984) a mayor tiempo de dedicacion de cuidado menor sobrecarga. Este
hecho se podria explicar en base a la hipotesis adaptativa (Novak y Guest 1989),
defendiendo que a medida que pasa el tiempo, el cuidador desarrolla mas
habilidades de cuidado, va obteniendo mas informacion acerca del curso de la
enfermedad y utiliza mas todos los recursos sociales que tiene disponibles [97]
(Grafica 9).

GRAFICA 9 Sobrecarga-Tiempo cuidando ala persona
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Fuente: Cuadro N° 1

Al igual que el tiempo de cuidado las horas dedicadas al cuidado del paciente es
una variable importante, en el transcurso del dia, en cierto numero de horas
consideradas pocas representa la posibilidad de manejar con cierto grado de
destreza situaciones emergentes en el cuidado de una persona, mas sin embargo
en muchas ocasiones el cuidado prologado de exposicién del cuidador ante
situaciones de estrés repercute en el estado de animo y condiciéon de salud del
cuidador reflejAndose en la calidad del cuidado que brinda [98]. La gréfica que

describe la relacion Sobrecarga-Horas dedicadas al cuidado de la persona
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muestra la distribucion de la poblacion en horas de cuidado 37.50% se concentra
en la categoria de 7-12hrs. Consideradas adecuadas y toleradas por el cuidador, y
el 31.25% dedica 19 a 24 hrs. siendo esta la mas representativas en donde se
concentra el 66.00% de la sobrecarga intensa y el 50.00% de la sobrecarga leve.
(Gréfica 10).

GRAFICA 10
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Fuente: Cuadro N° 1

Sobrecarga-Conocimiento de la enfermedad La grafica muestra en cuatro
columnas el conocimiento acerca de las demencias, actualmente hay un debate
acerca de que si en mayor conocimiento de la enfermedad mas sobrecarga, mas
sin embargo analizandolo desde la perspectiva correcta caemos en la cuenta de
gue solo se adelantan las etapas adaptativas y de duelo, por lo tanto se usan mas
pronto las estrategias de afrontamiento de tipo activo en un 43.75% de la
poblacion que comentd conocer “Mucho” acerca de las demencias y es la
categoria que no hubo datos de sobrecarga intensa (Grafica 11), también
podriamos arriesgarnos a comentar que de igual forma que una persona con
amplio conocimiento de la enfermedad (que es una estrategia de afrontamiento)
no desarrolla sobrecarga, la persona que no tiene conocimiento de las

repercusiones de su familiar con demencia, no ha dimensionado la problematica
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de salud a la que se enfrenta, ya que puede por tomarlo como un proceso normal

de envejecimiento.

GRAFICA 11 Sobrecarga-Conocimiento de la enfermedad
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Fuente: Cuadro N° 1

La importancia de que el cuidador viva bajo el mismo techo que la persona con

demencia implica la constante interaccion, atencion y cuidado de esta persona

durante las 24hrs del dia, esto impide tener momento de respiro y de intimidad, en

el resultado de la relacion de las variables Sobrecarga-Usted vive con la

persona, el 87.75% vive bajo el mismo techo que la persona con demencia y es

en este grupo donde se presenta con mayor severidad la sobrecarga intensa con

18.75%, asi mismo la sobrecarga leve se hace presente también en este grupo

con un 12.50%, en los demas categorias no se hace presente este hecho debido a

su poca frecuencia. (Cuadro 10)

Cuadro N° 10: Distribucion por Sobrecarga-Cohabitacion

Cohabitacion Sobrecarga %
No presento % Leve % |Intensa| %

Si 9 56.25 2 12.50 3 18.75 87.75

No 1 6.25 0 0.0 0 0.0 6.25

A veces 1 6.25 0 0.0 0 0.0 6.25

TOTAL 11 |6s.75| 2 [1250] 3 [18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1
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La naturaleza multidimencional y compleja de los problemas a los que se
enfrentan los cuidadores de personas con demencia es por que no existe una
Unica forma adecuada de cuidar, ya que existe una gran diversidad entre las
experiencias de diferentes cuidadores, experiencia que ademas, varia a lo largo
del proceso de la enfermedad. Knight (2004) sefala que los grupos de apoyo y
autoayuda generalmente contienen un niumero excesivo de contenidos, por lo que,
si se considera la duracién global de las intervenciones, el tiempo dedicado a cada
uno de los componentes impide trabajarlo lo suficiente durante las sesiones como
para que se consolide el aprendizaje de las habilidades referidas a cada uno de
ellos [99]. Se recomienda a partir del andlisis de la relacibn Sobrecarga-
participacion en grupos de apoyo. Las intervenciones de los grupos se basa en
el desarrollo de programas de capacitacion mas efectivos y concretos, sugiriendo
la optimizacion del tiempo en cada sesion, puesto que estamos hablando de
personas que ya no disponen de su tiempo para poder asistir a estas sesiones. En
el cuadro siguiente se muestra que el 62.50% acude a los grupos de apoyo de su
institucion, sin embargo 18.75% de este grupo presenta sobrecarga intensa, lo
cual da sustento a lo antes mencionado. Analizando al grupo en estudio se
identifica que quienes presentan sobrecarga intensa pertenecen a una misma
institucion; por lo que podemos inducir que el grupo de apoyo no esta siendo
eficaz. (Cuadro 11).

Cuadro N° 11: Distribucién por Sobrecarga- Grupo de apoyo.

Grupo de apoyo Sobrecarga %
No % Leve % |Intensa| %
presento
Si 7 43.75 0 0 3 18.75 62.50
No 4 25.00 2 12.50 0 0.0 37.50
TOTAL 11 [68.75] 2 | 125 | 3 [18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1
En relacién a la Sobrecarga y tipo de demencia, un 75.00% de CP atienden a

personas con EA, en relacién al tipo de sobrecarga la intensa es la predominante

en un 18.75% sin descartar a la leve que es el 12.50% lo cual refleja que la
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sobrecarga solo se presenta en los CP de personas con diagnostico de demencia
tipo EA (Cuadro 12). Este nos da un panorama de lo dificil que es atender a una

persona que presenta un deterioro progresivo y rapido.

Cuadro N° 12: Distribucién por Sobrecarga-Demencia.

Demencia Sobrecarga %
No presento % Leve % |Intensa| %

Alzheimer 8 50 1 6.25 3 18.75 75.0
Vascular 1 6.25 1 6.25 0 0 12.5
Pick 1 6.25 0 0 0 0 6.25
Lewi 1 6.25 0 0 0 0 6.25
Otras 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0.0
TOTAL 11 68.75 2 12.5 3 18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

El afrontamiento exitoso de determinadas realidades conflictivas implica un nivel
optimo de activaciéon de los recursos internos del individuo, esos que le brindan el
impulso y la energia necesarios para buscar e instrumentar alternativas de
desenlaces mas efectivos y factibles. Las estrategias de afrontamiento que no son
efectivas para hacer frente a la situacion, hace que aumente la posibilidad de
padecer Burnout, numerosos autores acenttan el peso de esta variable (Etzion y
Pines, 1986; Greenglass, Burke y Ondrack, 1990; Seidman y Zager, 1991). Leiter
(1991) puntualiza que las estrategias de tipo pasivo aumenta la probabilidad de
sufrir Burnout, mientras que las de tipo activo las disminuyen [100]. Los tipos de
afrontamiento exitosos dependen de gran medida de los recursos con los que
cuenta el cuidador y la persona con demencia, por mencionar, Bazo (1991) cita
gue en la mayor parte de las sociedades la familia actia de mediadora y
moduladora entre los servicios sanitarios y la persona dependiente [101], sin
embargo una gran determinante del tipo de afrontamiento al que recurre el
cuidador, es su participacion en los grupos de apoyo, de los cuales algunos
consideran en sus programas actividades que resultan ser mas efectivas, situacion
qgue se refleja en la mejor condicién de vida del CP debido a que las estrategias
gue realizan son las mas adecuadas para ellos como se puede ver en el cuadro 13

los asistentes al grupo “N” desarrollan principalmente Afrontamiento Activo y es de
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llamar la atencion que quienes desarrollan afrontamiento pasivo también

presentan sobrecarga intensa ver cuadro 13.

Cuadro N° 13: Escala de Afrontamiento en grupos de apoyo.

Afrontamiento %
Grupo de apoyo A. Activo % A. Pasivo %
Grupo de apoyo “A” 6 37.50 3 18.75 56.25
Grupo de apoyo “N” 6 37.50 1 6.25 43.75
TOTAL 12 | 75.00 | 4 | 25.00  100.00

Fuente: Cuadro N° 1

Respecto a la influencia de la edad de los CP sobre las estrategias de
afrontamiento, el estudio mostré6 que en general un minimo porcentaje de
cuidadores que acudian al Afrontamiento Pasivo, se encuentran en el grupo 31 a
60 aflos (Grafica 12) Estos resultados podrian reflejar la necesidad de tomar en
cuenta los roles en las mas jovenes, asi como el cambio cultural de las mujeres,
ya que en la actualidad se sabe que los cambios socioculturales hacen que la

mujer ya no perciba como Unicamente suyo el rol de cuidador.

GRAFICA 12 Afrontamiento-Edad

[ A. Pasivo
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Fuente: Cuadro N° 1
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Chang y White-Means (1991) muestran en su estudio con hombres cuidadores
gue, en general, éstos parecen estar mas sanos, mas satisfechos con la vida, mas
activos en las labores de compra e informan de menor estrés financiero y psiquico
debido al cuidado que las mujeres cuidadoras. Los hombres cuidadores son mas
limitados en términos de tiempo de dedicacion, tipo de tareas e intensidad; existe
una diferencia entre hombres y mujeres en los patrones de asistencia, basados en
patrones de division del trabajo ligado al género (Stoller, 1990). Quizas eso se
expligue parcialmente porque los varones suelen recibir mas ayuda que las
mujeres en las labores de cuidado por parte de la familia y de las instituciones
(Campo, 2000). Se ha podido comprobar como el género puede influir en las
diferentes estrategias de afrontamiento de los cuidadores ante la presion que

ejerce el cuidado (DeVries, Hamilton, Lovett y Gallagher-Thompson, 1997).

Afrontamiento-Sexo el cuadro muestra la poblacién dividida en géneros y su
relacion con el afrontamiento, sabemos que el 81.25% de la poblacion lo conforma
el sexo femenino y es en esta categoria donde se concentra el 100% del

Afrontamiento Pasivo. (Cuadro 14).

Cuadro N° 14. Distribucion por Afrontamiento-Sexo.

Sexo Afrontamiento %
A. Activo % A. Pasivo %

Femenino 9 56.25 4 25.0 81.25

Masculino 3 18.75 0 0.0 18.75

TOTAL 12 | 75.0 | 4 | 18.75 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

En relacion al Afrontamiento y Estado Civil la categoria mas representativa es la
de “Casados” con un 68.75%, en donde observamos que el 50.00% realiza
afrontamiento activo sin embargo aun el 25.00% del total de los CP realiza
afrontamiento pasivo destacandose en los Casados ya que desarrollan una
diversidad de roles simultineamente en comparacion con la sobrecarga

identificamos en el cuadro 7 (sobrecarga- estado civil) que es la poblacion a su
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vez que presenta una sobrecarga que fluctia entre leve e intensa en un 18.75%.
(Cuadro 15)

Cuadro N° 15 Distribucion por Afrontamiento- Estado civil.

Estado civil Afrontamiento %
A. % A. %

Activo Pasivo
Casados 8 50.00 3 18.75 68.75
Solteros 3 18.75 0 0 18.75
Viudos 0 0 1 6.25 6.25
Divorciados 1 6.25 0 0 6.25
TOTAL 12 75 4 25 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

Respecto al nivel de estudios, los CP con un mayor nivel de estudios utilizan las
estrategias de tipo pasivo al igual que las mujeres de menor nivel de estudios,
parece indicar que a una mayor preparacion se cuenta con mayores recursos para
desarrollar estrategias de afrontamiento, por lo que Afrontamiento-Escolaridad
es mas representativo en los niveles de “Licenciatura” y “Primaria” que es en
donde se desarrolla con mayor porcentaje el afrontamiento activo con un 37.50%,
31.25% respectivamente, sin embargo en los Unicos grupos en donde se presenta

el afrontamiento pasivo. (Grafica 13)

GRAFICA 13 . .
Afrontamiento-Escolaridad
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Fuente: Cuadro N° 1
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En cuanto a la vinculacion de los cuidadores, se encontré una mayor utilizacion de
estrategias de tipo pasivo por parte de los familiares mas alejados. Asi pues, los
cuidadores con otro nivel de parentesco mas cercano utilizaban mas estrategias
de tipo activo, si analizamos la relacion con el afrontamiento se da en un 50.00%
con los hijos de las personas con demencia, categoria mas representativa, en
donde observamos que el 12.25% (1:8) de este grupo utiliza las estrategias de tipo
pasivo, subsecuentemente los conyuges con 25.00% (1:4), nueras 12.50%; en

esta tres categorias el 90.00% recurre al A. Activo [102] (Grafica 14).

GRAFICA 14 )
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Fuente: Cuadro N° 1

Otra cuestion relevante parece ser el nivel socioeconémico de la familia, se ha
considerado generalmente que un nivel bajo de status socioeconomico, incide en
un menor numero de recursos disponibles y de estrategias personales asi como

familiares para afrontar la carga.

El obtener una gratificacién, tener un proveedor que aporte lo necesario 0
distraerse mediante otras actividades supuestamente placenteras ayudan a un
mejor control de la situacion por el cuidador, aunque hay que tener en cuenta que
estos respiros son a costa de otros cuidadores, instituciones o casa de asilo

temporal, en donde se apoyan para descargar fisicamente el estrés, aunque no
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siempre mejora la condicion emocional. En la mayoria de los casos estas
distracciones no resultan del todo placenteras por el sentido del "deber”, la
permanente preocupacion por el bienestar del familiar y la necesidad de controlar
la calidad de la atencidén proporcionada por otros, condiciona a escoger por
ejemplo, un lugar de vacaciones lo mas cercano posible, en la relacion
Afrontamiento-Nivel socioeconémico el mas representativo es el “Medio” con
un 62.50%, el “Medio Bajo” con un 31.25%, en conjunto presentan el 50.00% de

Afrontamiento Pasivo. (Grafica 15)

GRAFICA 15 ) ) ) o
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Fuente: Cuadro N° 1

Respecto al tiempo de cuidado se infiere que al inicio del cuidado no se tiene
practica ni conocimiento necesario para desarrollar estrategias de afrontamiento
activas para paliar la situacion, de esta misma forma se supone gque se cuenta con
capacitacion de los CP sin embargo no es asi de lo contrario dispusieran de mas
recursos personales a la hora de afrontar las diferentes situaciones de sobrecarga,
tomemos en cuenta que los grupos que estan marcados dentro de la categoria de
4-5 afios que recurren al afrontamiento pasivo, quiza no estén desarrollando las
estrategias de afrontamiento adecuadas que son el 50.00% de la poblacion, por lo
cual el Afrontamiento-Tiempo cuidando al enfermo 2-3 afios en el cuidado

representando el 25.00% de la poblacion (Gréafica 16)
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GRAFICA 16
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Fuente: Cuadro N° 1

El tiempo de horas dedicadas al cuidado de la persona, conlleva a la utilizacion
de diferentes estrategias, en funcion de diversificar el tiempo del cuidado o asumir
el dedicarse el CP exclusivamente al enfermo. Los CP con dedicacién parcial
pedian ayuda, se turnaban, y buscaban medios para entretener al enfermo, hecho
gue las alejaba de la fuente estresante, tal situacion facilita el plantearse con
mayor determinacién la planificacidon de las tareas. El la grafica 17, se muestra que
el 37.50% de la poblacion cubre el horario de 7 a 12 hrs. recurriendo el 100% al
Afrontamiento Activo, sin embargo la categoria de 19 a 24 hrs. Que es el 31.25%

de la poblacién, recurre al Afrontamiento Pasivo en un 40.00%. (Grafica 17)

GRAFICA 17
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Fuente: Cuadro N° 1
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Caron, Burns y Mantell, 1999). El estudio de Proctor, Martin y Hewson (2002)
muestra como el nivel de conocimientos de los CP se relaciona con las estrategias
de afrontamiento que estos desarrollan ante la situacion de dependencia del
cuidado, por lo que cobra importancia la relacion Afrontamiento-Conocimiento
de la enfermedad en donde podemos constatar que entre mas conocimiento de la

enfermedad mayor presencia de Afrontamiento Activo (Grafica 18)

GRAFICA 18 ) o
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Fuente: Cuadro N° 1

Ante dichas situaciones que requieren la respuesta del individuo, como sucede en
la problematica de la convivencia diaria con un enfermo con demencia, los CP
necesitan poner en marcha sus recursos personales, que pueden ser tanto
cognitivos como conductuales, con el fin de resolver la situacion.

La convivencia cotidiana con una persona enferme de demencia genera en el
cuidador primario respuestas de Afrontamiento ante el estrés del cuidado de
manera permanente, en este estudio las personas que viven bajo el mismo techo
de la persona con demencia, tienden al Afrontamiento Pasivo en un 25.00%, al

igual que los que no cohabitan o que lo hacen parcialmente. (Cuadro 16)
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Cuadro N° 16. Distribucion por Afrontamiento-Cohabitacion.

Cohabitacién Afrontamiento %
A. Activo | % A. Pasivo %

Si 10 62.5 4 25 87.5

No 1 6.25 0 0.0 6.25

A veces 1 6.25 0 0.0 6.25

TOTAL 12 | 75 | 4 | 25 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

La creacion de grupos de apoyo para los CP, grupos de autoayuda y grupos
nacionales de defensa sirven para reducir el aislamiento y el manejo del estrés,
proporcionan apoyo practico y moral, aportan una mayor comprension del proceso
de la enfermedad y les ayudan a ser mas conscientes de sus propias necesidades
(Bergero, Gomez, Herrera y Mayoral, 2000;Chico, 1999; Gandoy, Millan, Garcia
Zamorano, Buide, Lépez Ribeiro y Mayan, 1999; Martin et al, 1999; De la Rica et
al, 1994; Rodriguez Pefiaranda et al, 1994; Pérez et al, 1998; Villalbi y Roca,
1989).

Con base a lo anterior el 62.50% de los CP que acuden a un grupo de apoyo, el
12.50% Afronta de manera pasiva, de igual manera que el 37.50% que no acude
lo cual nos permite inferir que no importa la asistencia al grupo sino la efectividad

de los programas y su organizacién de dichos grupos (Cuadro 17).

Cuadro N° 17. Distribucion por Afrontamiento-Grupo de apoyo.

Grupo de autoayuda Afrontamiento %
A. Activo | % A. Pasivo %

Si 8 50 2 12.5 62.5%

No 4 25 2 12.5 37.5

TOTAL 12 | 75 | 4 | 25 100.00

Fuente: Cuadro N° 1

La EA como se ha descrito a lo largo de este trabajo es una enfermedad de
evolucioén relativamente rapida en donde las funciones cambian continuamente, es
por ello que en las demencias de diferente etiologia, los CP desarrollan estrategias
de afrontamiento adecuadas debido a que no hay cambios tan impactantes como

en la EA, por lo que se puede interpretar que los CP no pueden generar tan
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rapidamente las estrategias de afrontamiento adecuadas a la situacion que estan
viviendo, por ello recomiendo mayor atencién en el desarrollo de técnicas para en
Afrontamiento, ya que como podemos observar en el grafica 19 en Afrontamiento

Pasivo solo se observo en los CP de la demencia tipo Alzheimer

GRAFICA 19 ) . .
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Fuente: Cuadro N° 1

Segun los autores clasicos del afrontamiento, Lazaruz, Folkman la utilizacién de
de estrategias, Afrontamiento pasivo y activo, depende de la percepcion del
sujeto respecto a la posibilidad de cambio de la situacién estresante; asi pues, las
estrategias orientadas al problema (activo) se utilizan ante la percepcion de la
posibilidad de cambio. Un cuidador podria percibir que disminuiria su sobrecarga
recibiendo ayuda de los demas. En cambio, determinados trastornos conductuales
del enfermo serian percibidos como inmutables, como la repeticion de preguntas,
etc., motivo por el cual utilizan estrategias orientadas a la emocion (pasivo), que
se supone ayudan a disminuir el grado de trastorno emocional. En la relacion
sobrecarga afrontamiento se observdé que 68.75% de la poblacién no presento
sobrecarga solo el 6.25% de esta poblacion presenté Afrontamiento Pasivo al igual
gue los que presentaron algun tipo de sobrecarga que son el 18.75%, por lo que

concluimos que las personas que recurren al Afrontamiento Activo sufren menos
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sobrecarga. De esta manera podemos aclarar que el aprendizaje o la generacion
de estrategias de afrontamiento Activo brindan al cuidador el apoyo para no

desarrollar sobrecarga (grafica 20).

GRAFICA 20
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Fuente: Cuadro N° 1
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9. CONCLUSIONES

Cuidar de un familiar con demencia y enfermedad de Alzheimer significa una de
las tareas mas estresantes. Ultimamente hay investigaciones sobre las variables
moduladoras 0 moderadas del estrés y se han centrado en el apoyo social y las

estrategias de afrontamiento.

Los cuidadores de personas con demencia y EA son el grupo primario de
prestadores de servicios de salud no formalizados que ocupan el primer lugar de
atencion a domicilio en México, su demanda es gigantesca y las grandes
instituciones de nuestro pais IMSS, ISSSTE, algunos privados o de asistencia
publica, no son capaces de sustentar este servicio, debido a que estos cuidadores
realizan sus tareas de cuidados por afecto, por otra experiencia familiar e instinto,
y no hay érganos coordinadores de estas actividades en le sistema de salud, que
ofrezcan capacitacion y personal, por lo que los cuidadores constantemente estan
expuestos a padecer estrés por sobrecarga fisica y emocional ante la falta de

preparacion.

En consecuencia consideramos que este estudio acerca de las estrategias de
afrontamiento ante el estrés resulta especialmente Gtil para conocer a profundidad
la naturaleza del estrés y el afrontamiento, siendo esta una de las variables mas
importantes que afectan de cierto modo la salud mental de los CP, asi como
delinear las intervenciones que enfermeria y otros profesionales de la salud, que
deben desarrollarlas e instrumentarlas en aquellos que experimenten situaciones

de crisis ante la enfermedad demencial.

A través del presente estudio se lograron identificar las Estrategias de
afrontamiento que utiliza el cuidador primario de la persona con demencia y EA en
dos centros de atencion, en ellos encontramos que una de las "estrategias de
afrontamiento” mas usadas son las de tipo Activo, lo cual significa que “no

presento sobrecarga”’. El indicador “sobrecarga intensa”’ representa a las
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Estrategias de Afrontamiento Pasivo. Asi, las diferencias encontradas entre
cuidadores con sobrecarga intensa, y no sobrecarga marca una frecuencia de uso
de las estrategias adecuadas e inadecuadas, mas sin embargo esto no solo
dependeréa de la asistencia a los grupos de apoyo si no de la calidad de operacion

de estos

El cuidador de la persona con demencia tipo EA, que es la mas frecuente en un
75.00%, corresponde al sexo femenino con un 81.25%, que las mujeres en un
50.00% son las hijas con un 50.00%, y en un 37.50% de estas tienen la edad
entre 41 y 50afos situaciéon que llama la atencién ya que aun pertenecen a la
etapa productiva. Por otro lado la relacién edad-sexo es importante ya que en este
grupo se utilizan con mayor frecuencia las estrategias de Afrontamiento de tipo
Activo, aun observandose que un 69.00% de todos los cuidadores estan casados,
lo cual representa que desarrollan diferentes roles. Un 25.00% tiene estudios a
nivel licenciatura y viven en un medio socioeconémico “Medio”, esto los obliga
quiz4 a adoptar una actitud mas encaminada a la resolucion de problemas
(Afrontamiento Activo) como planificacion y compaginacion sus diversas

actividades,

A partir de los resultados obtenidos se establecen las siguientes conclusiones.

Descubrimos que existen diferencias entre los sexos en los estilos de
afrontamientos obtenidos en el segundo andlisis factorial ("estilo de afrontamiento
activo" y "estilo de afrontamiento pasivo"), de tal forma que los hombres tienden a
un estilo de afrontamiento activo y las mujeres eligen en mayor medida estrategias

de afrontamiento pasivas.

Se considera que si enfermeria detectara el estrés en cuidadores, evitaria un
problema de salud publica, como es la sobrecarga del cuidador, podria capacitar
al cuidador en la atencion que ofrece en el hogar, mejoraria la calidad de vida del
CP y de la persona con demencia y contribuiria en ofrecer una muerte digna a

quien viva con demencia tipo EA
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Se ha evidenciado que el afrontamiento no solamente modera el impacto de los
factores estresantes en el bienestar, sino que ademas influye en la percepcion de
las demandas ambientales como estresantes. El afrontamiento activo ha resultado
ser un factor protector contra la sobrecarga, en cambio el Afrontamiento Pasivo se

ha relacionado significativamente con la sobrecarga.
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10. RECOMENDACIONES.

Durante el desarrollo del servicio social y del presente trabajo de investigacion he
logrado identificar que aun faltan estudios que analicen las caracteristicas de los
cuidadores ya que es en ellos donde recae la responsabilidad de cuidado de la

persona con demencia tipo EA

El profesional de enfermeria tiene como compromiso social y profesional
aproximarse al estudio del cuidado en el hogar y de vincularse con el cuidador a
través de programas de atencion a los cuidadores, asi como promover la creaciéon
de grupos de apoyo que evoluciones a grupos de autoayuda. Por otra parte su rol
debe ser considerado dindmico en un concepto novedoso del cuidado y
seguimiento integral de la persona enferme y de los cuidadote reales y potenciales
en un ambiente basado en la capacitacion continua interdisciplinaria, en el que
participen como equipo basico Enfermeros, Psicdlogos, médicos trabajadores
social que en ese analisis permanente del tipo de atencion y evolucion de estos.

El presente trabajo me ha dado la oportunidad de colaborar en un equipo
interdisciplinario como es el que integra el “Mega proyecto Nuevas Estrategias
Epidemiologicas Gendmicas y Protedmicas en Salud Publica”. SDEI. PTID. 05.5,
al cual pertenece el proyecto denominado “Modelo de Enfermeria para la Atencion
Preventiva y Terapéutica de Personas con Enfermedad de Alzheimer y sus
Familiares” ENEO 020.

Por tal motivo una vez terminado este trabajo sugiero que el abordaje de las
demencias sea desde la perspectiva de la medicina preventiva ya que existen
diversos factores que influyen en la salud mental, de diferente naturaleza los
cuales deben de ser estudiados con enfoques técnicas e instrumentos de manera
interdisciplinaria, los cual brinda la oportunidad de disefiar diversas intervenciones
en los diferentes niveles de prevencién acordes a los recursos institucionales,
susceptibles de ser evaluados con el apoyo de indicadores de atencion y de

impacto social
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RECOMENDACIONES

Las tendencias actuales en el cuidado se centran en le hogar lo cual implica
ampliar los elemento de estudio como son los derechos humanos del cuidador, y
el vinculo demencia-pobreza en la senectud que indudablemente que

indudablemente conlleva a marginalidad en la poblacion vulnerable

El cambio de rol de enfermeria involucra el cambio de escenario de desarrollo
profesional, por ende los recursos con los que trabajard y ofrecera el tipo de
servicios dentro de la comunidad, por lo que propongo un centro de salud mental
en red

El tema en estudio brinda la oportunidad de diferentes abordajes y de propuestas
de intervencion factibles de ser evaluadas en el que participen otros personajes
con un enfoque no tradicional.

Por ultimo quiero sefalar que el presente trabajo debe continuar realizandose ya
gue la muestra de estudio es pequefia y dado el tiempo en el que se realizé para

fines de titulacion sugiero que no debe de ser considerado como ya concluido.
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13.ANEXOS
13.1. Carta Consentimiento informado

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
Nuevas Estrategias Epidemiolégicas, Gendmicas y Protedmicas en Salud Publica”

Consentimiento Informado

A continuacién se le solicita su autorizaciéon para colaborar en el proyecto
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DEL CUIDADOR PRIMARIO DE LA
PERSONA CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.?, en poblacién mexicana.

El Objetivo del primer estudio es conocer las estrategias de afrontamiento ante
el estrés producido por el cuidado de una persona con probable enfermedad de
Alzheimer, y el objetivo del segundo proyecto es identificar el sindrome de
Burnout en el cuidador primario ante el cuidado de la persona con enfermedad
de Alzheimer ya que este representa un problema de salud que dafia la calidad
de vida del cuidador y por ende la calidad asistencial.

Su participacion consistirA en el llenado de tres instrumentos que a
continuacion se mencionan: Escala de Zarit y Escala de afrontamiento frente a
riesgos extremos.

Los datos obtenidos seran confidenciales y anonimos, y nadie, excepto las
personas que trabajan en el proyecto conoceran sus datos proporcionados. Su
participacion es totalmente voluntaria, por lo que puede libremente decidir no
participar o abandonar el proyecto antes de concluirlo en cualquier momento,
sin ningun perjuicio de su atencion medica, presente o futura.

He recibido la informacion completa sobre el proyecto ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO DEL CUIDADOR PRIMARIO DE LA PERSONA CON
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER, y estoy de acuerdo en que mis datos e
informacién proporcionada se utilicen de acuerdo a los fines que el estudio plantea

México D. F. a de de 200
Lugar
Nombre del Cuidador Primario Nombre del investigador
Firma Firma
Nombre del testigo Nombre del testigo
Firma Firma

1 Nuevas Estrategias Epidemiolégicas, Genémicas y Proteémicas en Salud publica SDEI. PTID.05.5
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132 Instrumento “Estrategias de afrontamiento del cuidador
primario de persona con demenciay EA

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
NUEVAS ESTRATEGIAS EPIDEMIOLOGICAS GENOMICAS Y PROTEOMICAS EN SALUD
PUBLICA.

MODELO DE ATENCION PREVENTIVA'Y TERAPEUTICA DE ENFERMERIA EN PERSONAS
CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

NOTA: Su participacion es totalmente voluntaria, por lo que puede libremente decidir no

participar. Los datos obtenidos en este registro, serdn confidenciales, y nadie, excepto la
investigadora tendrd acceso a la informacion otorgada.

Fecha Folio
FICHA DE IDENTIFICACION:

(1) Edad: (2) Sexo:. F M (3) Estado Civil
(4) Escolaridad (5) Parentesco con el paciente
(7) Profesion (8) Religion No. De hijos

(9) Edad de cada uno de los hijos

(10) Nivel socioeconémico (a) Bajo (b) Medio bajo (c) Medio (d) Medio alto
(e) alto
(11) ¢ Cuanto tiempo tiene cuidando al enfermo?

(12) ¢ Cuantas horas al dia dedica al cuidado del enfermo?

(13)¢,Conoce que es la enfermedad, la evolucién y los sintomas del Alzheimer?
(@) Nada (b) Muy poco (c) Poco (d) Mucho

(14) ¢ Como es la relacion entre usted y la persona a la que cuida?
(@) Muy buena (b) Buena (c) Mala (d) Muy mala

(15) ¢ Cudles son los cuidados que le proporciona al enfermo?

(16) ¢ Usted vive con el enfermo? (a) Si  (b) No (c) A veces
(17) ¢ Cuéantas personas viven con el enfermo?
(18) ¢ Acude o participa en grupos de autoayuda? Sl NO

Frecuencia Lugar
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13.3. Escala de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT. NUM

Instrucciones: A continuacion se presentan una lista de frases que reflejan cémo se
sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase,
marque con una (X) con qué frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo entre:

nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente y casi siempre.

Pregunta a realizar

Nunca

Casi
Nunca

Vveces

Bastante
veces

Casi
siempre

1. ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la
gue realmente necesita?

2. ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su
familiar ya no dispone de tiempo suficiente para
usted?

3. ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su
familiar y atender ademas otras responsabilidades?

4. ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su
familiar?

5. ¢Cree que la situacion actual afecta de manera
negativa a su relacién con amigos y otros miembros
de su familia?

6. ¢Siente temor por el futuro que le espera a su
familia?

7. ¢Siente que su familiar depende de usted?

8. ¢Se siente agotado cuando tiene que estar junto a
su familiar?

9. ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a
su familiar?

10. ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia
debido a su familiar?

11. ;Cree que sus relaciones sociales se han visto
afectadas por tener que cuidar de su familiar?

12. ;Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a
causa de su familiar?

13. ¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide,
como si fuera la Unica persona con la que puede
contar?

14. ;Cree que no dispone de dinero suficiente para
cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?

15. ;Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar
por mucho mas tiempo?

16. ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida
desde que la enfermedad de su familiar se manifestd?

17. ; Desearia poder encargar el cuidado de su
familiar a otras personas?

18. ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer
con su familiar?

19. ;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por
su familiar?

20. ¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de
lo que lo hace?

21. En general: ;Se siente muy saturado de
actividades por tener que cuidar de su familiar?

Desea hacer alguna observacion:
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13.4. Escala de afrontamiento frente a riesgos extremos

ESCALA DE AFRONTAMIENTO FRENTE A RIESGOS EXTREMOS. NUM___

Instrucciones: marque con una (X) la respuesta mas cercana a su opinién Nunca,

Pocas veces, Algunas veces, La mayoria de las veces, Siempre

Si desea Hacer Alguna Observacion:

Nunca

Pocas
veces

Algunas
veces

La mayoria de
las veces

Siempre

1. Acepto la situacion pues es inevitable

2. Deseo un milagro y ruego a Dios para
gue me ayude

3. Rechazo la idea de que esta situacion
es grave

4. Algunas veces no hago lo que ya habia
previsto hacer

5. Analizo las circunstancias para saber
qué hacer

6. Bromeo y tomo las cosas a la ligera

7. Busco actividades para pensar en otra
cosa

8. Busco informacidn con personas que
saben

9. Consulto sobre el problema con
profesionales

10. Controlo en todo momento mis
emociones

11. Hablo con mi familia para compartir
emociones

12. Hago como si el problema no
existiera

13. Hago frente directamente a la
situacion

14. Hago modificaciones en mi entorno
para evitar el problema

15. He establecido mi propio plan de
estrategias y lo pongo en marcha

16. Me es dificil describir lo que siento
frente a esta situacion

17. Me fijo objetivos y redoblo esfuerzos

18. Me paseo para distraerme

19. Participo mas en actividades de
grupos de autoayuda

20. Reflexiono sobre las estrategias a
utilizar

21. Sigo lo que hacen los demas

22. Tengo un plan preventivo y lo sigo

23. Trato de cambiar mis habitos de vida
en funcion del problema

24. Trato de no pensar en el problema

25. Trato de no precipitarme y de
reflexionar sobre los pasos a seguir

26. Trato de no sentir nada

Gracias por su tiempo y disposicion
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