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|. RESUMEN

El crecimiento de la poblacion mundial se ha visto acompafiado de un incremento progresivo en el
numero de adultos mayores, en consecuencia, cuidar de esta poblacion sera un problema dificil
debido a la alta demanda y la gran carga de cuidado asociada. Este problema afectard no solo a
las familias de los adultos mayores, sino también a los profesionales de la salud y a la sociedad en
general. Se estima que aproximadamente mas de un cuarto de los adultos mayores reciben
asistencia para la salud o el funcionamiento (National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine,
2016). Entre los adultos mayores que reciben asistencia o cuidados en la comunidad,
aproximadamente dos tercios dependen exclusivamente de la ayuda de familiares, amigos o

vecinos, siendo estos cuidadores informales (Freedman VA, 2014).

El hecho de que un familiar se vuelva cuidador es un problema importante, implica cambios en el
estilo de vida como renunciar al trabajo o a actividades personales, lo cual puede aumentar la
carga y el estrés tanto en el cuidador como en toda la familia (Schulz R., 2008). Los cuidadores
juegan un papel importante en la salud de los adultos mayores, se encargan de la mayoria de las
labores tanto dentro como fuera del hogar incluyendo acompafiarlos a consultas médicas,
administracion de medicamentos y asistencia en las actividades de la vida diaria, por lo que su

bienestar personal y salud mental puede sufrir como resultado de las demandas que enfrentan.

El término sobrecarga del cuidador se ha usado para describir el aumento en el estrés y la carga
para cuidadores formales e informales, asociado al deterioro progresivo que presentan las
personas a las que cuidan (Chiao C.-Y., 2015). Se define como una respuesta a estresores fisicos,
psicolégicos, emocionales, sociales y financieros asociados a la experiencia de cuidar. El entender
los elementos de la enfermedad y las condiciones de cuidado asociadas a la sobrecarga puede
ser Util para predecir el nivel de carga experimentado y asi desarrollar estrategias individuales de

afrontamiento en los cuidadores (Sousa MF, 2016).

Para realizar intervenciones oportunas y adecuadas es de utilidad conocer las caracteristicas y
necesidades especificas de los diferentes grupos de cuidadores de adultos mayores. Dentro de
estos grupos, uno de los que mas se ha estudiado en la literatura son los cuidadores de adultos

mayores con demencia, debido a que las implicaciones sociales y econdémicas de esta



enfermedad son altamente significativas, tanto por los costos del cuidado médico y social directo,

como los costos del cuidado informal.

La sobrecarga en la poblacion de cuidadores de adultos mayores con demencia ha sido explorada
en la literatura, sin embargo se debe tomar en cuenta que un espectro mas amplio de cuidadores
merecen atencion, por ejemplo los cuidadores de adultos mayores sin demencia. En principio, se
podria pensar que estos cuidadores no estan en riesgo, sin embargo existen varios factores que

podrian estar contribuyendo a la sobrecarga en esta poblacion.

El estudio de factores asociados a la sobrecarga del cuidador mas alla de poblaciones
comunmente seleccionadas, podria aportar nuevas estrategias e intervenciones de apoyo a
cuidadores informales, especialmente a aquellos que normalmente no se han definido como de

alto riesgo y por ende no se les ha prestado la atencién suficiente.



Il. ANTECEDENTES

a) Impacto del envejecimiento poblacional

Actualmente la mayoria de las personas puede aspirar a vivir mas alla de los 60 afios, a diferencia
de hace algunos afios en los que la expectativa de vida no pasaba de esta edad. Sin embargo,
debemos tener presente que los afios de vida adicionales y los cambios demograficos que estos
generan tienen repercusiones tanto personales como para las sociedades en las que vivimos
(OMS, 2015). Es por esto que se tendran que ir ajustando las politicas econdmicas y de salud para

hacer frente a las demandas de este envejecimiento poblacional.

Se estimo6 que en 2017 el nimero de adultos mayores, es decir, aquellas personas de 60 afios o
mas, era de 962 millones y se espera que este numero se duplique para 2050, pasando a 2100
millones, y se triplique para el afio 2100, llegando a 3100 millones de adultos mayores; es
importante mencionar que a nivel mundial este grupo de poblacién crece mas rapidamente que los

de personas mas jovenes (UN, 2017).

Nuestro pais no se queda fuera de este envejecimiento poblacional. México experimenta un
intenso y acelerado cambio en la distribucién por edades de la poblacién, transitando de una
poblacidn joven a una mas envejecida. De acuerdo a datos del Consejo Nacional de Poblacion
(CONAPOQ), en el 2015 de cada diez mexicanos, tres eran menores de 15 afios (27.6%) y solo uno
tenia 60 afios 0 mas, representando el 10%, sin embargo, con las proyecciones realizadas, se
preve que para el afio 2050, Unicamente dos de cada diez mexicanos tendran menos de 15 afios
(20.7%), siendo una proporcién casi idéntica a la de adultos mayores, quienes representaran el

21.5% de la poblacion mexicana total (Gonzalez, 2015).

El incremento en la expectativa de vida es un logro para la medicina y la ciencia, sin embargo
también es percibido como una probable amenaza a la estabilidad econdmica mundial debido a
que implica un aumento en el gasto publico en salud y asistencia social. Debido principalmente a
que el envejecimiento poblacional sera la principal causa de una mayor carga de enfermedad en

los adultos mayores, haciéndose mas evidente en los paises de bajos y medianos ingresos; asi



como un aumento en los trastornos asociados a la edad como la demencia, enfermedad vascular
cerebral, enfermedad pulmonar obstructiva cronica y diabetes. Siendo estas enfermedades causa
de discapacidad cronica y contribuyendo sustancialmente a la carga social y econdémica global
(Prince M.J., 2014). Ademas, el envejecimiento de la poblacion tendré consecuencias en casi todos
los sectores de la sociedad, como el mercado laboral y financiero, la demanda de bienes y
servicios, la estructura familiar y los lazos intergeneracionales, por mencionar algunos,
convirtiéndolo asi, en una de las transformaciones sociales mas significativas del siglo XXI (UN,

2017).

El incremento en la esperanza de vida a nivel mundial trae consigo un aumento considerable en el
numero de adultos mayores dependientes de cuidados, generalmente estos cuidados suelen
recaer en los familiares, para quienes pueden representar importantes costos psicoldgicos,
econdmicos y sociales (OMS, 2015). Ademas se prevé un descenso en el nimero disponible de
cuidadores informales que no reciben remuneracién, por lo que se estima que la demanda de
cuidadores profesionales remunerados, se habra duplicado para 2050 (OECD , 2013).

En consecuencia, se han estado generado debates en varios paises sobre cual es el equilibrio
entre el gobierno y las familias a la hora de prestar atencién y apoyo; poniendo especial atencion
en paises de ingresos bajos y medios donde practicamente no existen servicios formales de

cuidados a largo plazo (OMS, 2015).

Es importante que los sistemas de salud encuentren la manera de ampliar la atencién médica y
responder a las necesidades de los adultos mayores. Estrategias efectivas para reducir la
discapacidad de las enfermedades crénicas, intervenciones rentables para satisfacer las
necesidades de esta poblacién con tecnologias apropiadas, una reduccion de la dependencia en
la atencién institucional, capacitacién de recursos humanos apropiados, atencion a la salud mental
y fisica de los cuidadores y la modificaciéon de politicas para alentar a los adultos mayores a
permanecer en la fuerza laboral por mas tiempo son solo algunas de las necesidades que se

deben cubrir a la brevedad (Suzmana R., 2015).



b) Definicion e impacto de las demencias

La demencia es un trastorno caracterizado por un deterioro en la cognicion, involucrando uno o
mas dominios cognitivos, estos dominios son: aprendizaje y memoria, lenguaje, funciones
ejecutivas, atencion compleja, habilidades perceptuales motoras, cognicidn social. El deterioro o
déficit debe representar un cambio significativo del nivel previo de funcionalidad y ser lo
suficientemente grave para interferir con la independencia y el funcionamiento diario. Existen
varias definiciones de demencia, sin embargo, la definicion que da el Manual Diagnédstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales en su quinta edicién (DSM-V, por sus siglas en inglés)
proporciona un marco razonable para el concepto de demencia en la practica clinica. Conforme al
DSM-V, los criterios para el diagnéstico de demencia (llamada en esta edicion trastorno

neurocognitivo mayor) se resumen en la tabla 1 (American Psychiatric Association, 2013).

Tabla 1. Criterios DSM-V para el trastorno neurocognitivo mayor (antes demencia)

A. Evidencia de deterioro cognitivo significativo del nivel previo de rendimiento en uno o mas dominios
cognitivos™.

1. Preocupacion en el propio individuo, en un informante que le conoce o en el clinico, porque ha habido
un declive significativo en una funcién cognitiva y

2. Un deterioro sustancial del rendimiento cognitivo, preferentemente
documentado por un test neuropsicolégico estandarizado o, en su defecto, por otra evaluacion clinica

cuantitativa.

B. Los déficits cognitivos interfieren con la autonomia del individuo en las actividades cotidianas (es decir,
por lo menos necesita asistencia con las actividades instrumentales complejas de la vida diaria, como

pagar facturas o cumplir los tratamientos).

C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un sindrome confusional.

D. Los déficits cognitivos no se explican mejor por otro trastorno mental (p. €j., trastorno depresivo mayor,

esquizofrenia).

*aprendizaje y memoria, lenguaje, funciones ejecutivas, atencion compleja, habilidades perceptuales motoras, cognicién social.



La mayoria de los pacientes con demencia no se presentan con una queja de pérdida de memoria,
generalmente es el conyuge u otro informante el que menciona el problema al médico. El auto
reporte de pérdida de memoria no parece correlacionarse con el desarrollo subsecuente de
demencia, mientras que el reporte de pérdida de memoria hecho por el informante es un mejor
predictor tanto para la presencia en ese momento de deterioro cognitivo o el desarrollo de
demencia en un futuro (Carr DB, 2000); (Wang PN, 2000). Es importante tener en cuenta que existe un
estadio clinico intermedio entre la cognicion normal y la demencia, llamado deterioro cognitivo
leve, y las quejas en la memoria, ya sean auto reportadas o por el informante, suelen estar
presentes desde esta etapa. El deterioro cognitivo leve puede representar tanto un estado
precursor de demencia como una condicion reversible o inclusive algunos individuos pueden
mantenerse estables en este deterioro (American Psychiatric Association, 2013). Dado que es una etapa
de relevancia clinica es recomendable que los individuos con dicho diagnéstico permanezcan en

seguimiento y vigilancia estrecha.

Las formas mas comunes de demencia son debido a la enfermedad de Alzheimer (EA) y
demencia vascular (DV), entre el 60 al 80% de todos los casos son debido a EA (Nowrangi MA, 2011);
(Reitz C, 2011). En 2011 se estim6 que tan solo en Estados Unidos habia aproximadamente 4.5
millones de personas mayores de 65 afios de edad viviendo con EA, esto incluia 0.7 millones de
personas entre los 65 y 74 afios de edad, 2.3 millones entre 75 y 84 afios de edad y 1.8 millones

de 85 arfos de edad 0 mas (Hebert LE, 2013).

A medida que la poblacion envejece la carga general de demencia incrementa a nivel mundial. En
2010 se estim6 que habia 35.6 millones de personas viviendo con demencia y que este numero
incrementaria casi el doble cada 20 afios, llegando a 65.7 millones en 2030 y 115.4 millones en
2050. La incidencia de demencia puede ser dependiente del rango de edad, en 24 estudios
longitudinales se encontr6 que variaba desde 5 en cada 1000 individuos de 65 a 70 afios de edad
hasta 60 a 80 en cada 1000 individuos de 85 afios de edad 0 mas (Sosa-Ortiz AL, 2012). ES
importante mencionar que se ha estimado que aproximadamente el 68% del aumento en el
numero de personas viviendo con demencia se presentara en paises de ingreso medio y bajo,
como México, encontrandose América Latina entre las regiones con prevalencia estandarizada

para demencia mas elevada, siendo ésta de 8.5% (Prince M W. A-C.-T., 2015).



La implicaciones sociales y econdmicas de la demencia son altamente significativas, tanto por los
costos del cuidado médico y social directo, como los costos del cuidado informal. Se estim6 que
en 2015 el costo social global total de la demencia fue de 818 billones de ddlares, el equivalente al
1.1% del producto interno bruto mundial (PIB). La demencia es una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre los adultos mayores en todo el mundo, tiene impacto
economico, social, psicolégico y fisico no solo en la persona que padece la enfermedad, sino
también en sus cuidadores, familias y la sociedad en general, se requiere apoyo de los sistemas
de salud, social, financiero y legal. Por todo lo antes mencionado es que la Organizaciéon Mundial
de la Salud reconoce la demencia como una prioridad en salud publica (World Health Organization,
2019).

c) Sobrecarga del cuidador de adultos mayores con demencia

Con el incremento en la incidencia de demencia, su carga social es sustancial y va en aumento, es
importante mencionar que los pacientes con demencia tienen una capacidad reducida para tomar
decisiones por lo que sus cuidadores pueden sufrir estrés significativo, especialmente a medida
que la funcion cognitiva disminuye o los sintomas conductuales empeoran (Nichols LO, 2011). El
cuidado de estos pacientes representa también un problema econémico y de salud publica, los
costos atribuibles a su atencién oscilan entre 157 y 215 billones de délares y se espera que se
dupliquen para 2040 (Hurd MD, 2013).

De los millones de personas viviendo actualmente con demencia, la gran mayoria son cuidados
por miembros de la familia o algin otro cuidador informal (Cl) (WHO, 2012). Los cuidadores
informales son personas no experimentadas, sin formacién, ni estudios en el cuidado de adultos
mayores sanos o enfermos. La situaciéon de los Cl puede ser mas grave en los paises en
desarrollo donde faltan servicios y beneficios formales tanto para los pacientes como para los
cuidadores (ADI, 2015). Tanto los Cl como los cuidadores formales pueden experimentar las
consecuencias negativas del cuidado, presentando depresion, ansiedad y sobrecarga del cuidador
como los problemas mas prevalentes, se han observado que las mujeres, cuidadores conyugales
y aquellos con bajo nivel de escolaridad se encuentran en mayor riesgo de presentar estas

consecuencias negativas (Linda H. Jutten, 2019).



El término sobrecarga del cuidador se ha usado para describir el aumento en el estrés y la carga
para cuidadores formales e informales, asociado al deterioro progresivo que presentan las
personas a las que cuidan (Chiao C.-Y., 2015). En 1986, Zarit et al. definieron la sobrecarga del
cuidador (SC) como “el grado en que la salud emocional o fisica, la vida social o el estado
financiero de un cuidador ha sufrido como resultado del cuidado de su familiar” (zarit, 1986). La SC
es multidimensional, es una respuesta a estresores fisicos, psicologicos, emocionales, sociales y
financieros asociados a la experiencia de cuidar; el entender los elementos de la enfermedad y las
condiciones de cuidado asociadas a la SC puede ser util para predecir el nivel de carga
experimentado y asi desarrollar estrategias individuales de afrontamiento en los cuidadores (Sousa
MF, 2016). Ademas, los cuidadores con sobrecarga intensa pueden recurrir a la institucionalizacion
del familiar como medida de escape, lo cual se ha asociado con aumento en los sentimientos de
carga y depresion en algunos cuidadores, asi como con problemas para ajustarse e incluso

mortalidad temprana de los familiares con demencia (Cheng, 2017).

En la literatura se han explorado los factores asociados a la sobrecarga del cuidador de adultos
mayores con demencia, en la tabla 2 se resumen algunos estudios y los factores que se asociaron
a SC.

Tabla 2. Estudios que mencionan algunos factores asociados con sobrecarga del cuidador de adultos

mayores con demencia.

Estudios Factores asociados

Ser coényuge del paciente con demencia,
dependencia funcional aumentada y agresividad se
(Ankri, 2005) asociaron con efectos negativos en la vida social y

personal del cuidador.

Sintomas neuropsiquiatricos (SNP) en un curso
(Gaugler JE, 2005)
temprano de la enfermedad.

Deterioro para la realizacion de las actividades de la
vida diaria en un 68%, problemas conductuales un
(Georges J, 2008) _ o
50%, grado de deterioro cognitivo un 45% vy

dificultades para la comunicacion en un 36%.

(Truzzi, 2012) SNP, siendo los més fuertemente asociados:




depresion, apatia, ansiedad y agitacion/agresion.

(Cheng S-T L. L., 2013)

Se dividieron los SNP en grupos encontrando:
mayor asociacién con el grupo de conducta
disruptiva (agitacion, irritabilidad, desinhibicion),

seguido del grupo de humor (ansiedad y depresién).

(Springate, 2014)

Problemas conductuales y menor independencia
funcional del paciente con demencia, asi como

menor edad en el cuidador.

(Park, 2015)

Deterioro para la realizacion de las actividades de la

vida diaria.

(Chiao C.-Y., 2015)

Caracteristicas de los cuidadores como: ingreso
mensual, escolaridad, vivir con el paciente, género y
factores  psicologicos  (sintomas  ansiosos,
depresivos, salud mental en general).

Caracteristicas de del AM con demencia: problemas
conductuales, menor independencia funcional,

etapa de la demencia, gravedad de SNP.

(Sousa MF, 2016)

Cuidadoras mujeres, si el AM con demencia no
asistia a un centro de dia, vivir con el paciente,
menor edad del cuidador, SNP (ansiedad,

depresion, apatia, irritabilidad, agitacion).

(Garre-Olmo J, 2016)

En etapas avanzadas de la demencia se asocid

mas la dependencia funcional que los SNP.

Un conocimiento mas amplio de las fuentes e indicadores del estrés del cuidador puede ayudar a

los investigadores y a los clinicos a identificar a cuidadores en riesgo; dependiendo de distintos

factores como nivel de demanda de cuidado, impacto en la vida del cuidador o presencia de

sintomas psiquiatricos se podran hacer intervenciones especificas para las necesidades de

diferentes tipos de cuidadores (Cheng, 2017). Para estas intervenciones se debe tomar en cuenta

que los problemas que presenta el adulto mayor con demencia no son los unicos factores de

estrés en el cuidador, ya que también depende de recursos personales para adaptarse a

situaciones dificiles y de caracteristicas del cuidador (Pearlin LI, 1990), (Harmell AL, 2011). Por ejemplo,




recientemente se han estudiado intervenciones basadas en terapia cognitiva para promover la
resiliencia de los cuidadores, resultando en una disminucion en la sobrecarga y en los sintomas
depresivos (Cheng S-T F. H., 2016), (Cheng S-T M. E., 2017). Se ha visto también que el tener informacion
acerca de cuidados paliativos puede aumentar las experiencias positivas del cuidar tanto para el
adulto mayor con demencia como para el cuidador informal, esto debe incluir la comunicacién
adecuada sobre la demencia y sus consecuencias para todos los involucrados, asi como estar

preparado para la toma de decisiones dificiles desde etapas tempranas de la enfermedad
(Boogaard JA, 2019).

La identificacion de los diferentes factores asociados a la sobrecarga de cuidadores ayudara a los
servicios de apoyo a orientar a los cuidadores, particularmente a los cuidadores informales, en la
busqueda de formas alternativas que se adapten a sus necesidades individuales para hacer frente

a la enfermedad de la persona a la que proveen el cuidado (Tolkacheva N, 2011).

d) Sobrecarga del cuidador de adultos mayores sin demencia

Se estima que para el 2050 el nimero de personas de 60 afios de edad o mas habra
incrementado a 1.25 billones, siendo aproximadamente el 22% de la poblacién mundial, con el
79% viviendo en las regiones menos desarrolladas del mundo (Prince M B. R., 2013). Este
envejecimiento poblacional implica un aumento en el numero de cuidadores informales (Cl) de
adultos mayores (AM). Los Cl, que son en su mayoria miembros de la familia, asisten a los adultos
mayores en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria (Borsje P, 2016). El hecho de
que un familiar se vuelva cuidador es un problema importante, implica cambios en el estilo de vida
como, renunciar al trabajo o a actividades personales, esto puede aumentar la carga y el estrés
tanto en el cuidador como en toda la familia (Schulz R., 2008). Se ha reportado que entre el 75 al

80% de la responsabilidad de cuidar de los AM es asumida por las mujeres (Or R., 2019).

Los Cl de familiares AM enfrentan retos y recompensas unicas. El cuidado que ellos proveen
puede ser un regalo para un ser querido y volverse una experiencia gratificante, sin embargo
también puede convertirse en una situacion extremadamente estresante asociada a grandes

dificultades. El cuidado presenta algunos desafios particulares incluyendo la necesidad de tomar
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decisiones de vida o muerte como usar o no tratamientos de soporte vital llegado el momento,
decidir optar por el cuidado en casa hogar, entre otros. Ademas los familiares pueden ser testigos
del dolor y sufrimiento de su ser querido, haciendo que la muerte parezca tanto una pérdida como
un alivio (WE, 2013).

Los cuidadores juegan un papel critico en la salud de los AM, generalmente estan involucrados en
las actividades relacionadas con la atencion médica tanto en el hogar como fuera de él, se
encargan de acompafarlos a sus consultas médicas y adquieren tareas médicas y de enfermeria
complejas, como aplicar inyecciones o cuidar de heridas (Donelan K, 2002). Sin embargo, su
bienestar personal puede sufrir como resultado de las demandas que enfrentan. Las cargas del
cuidado incluyen dificultades fisicas, psicologicas y financieras, que pueden tener consecuencias
serias para la salud general, el funcionamiento inmune y la longevidad de los cuidadores (George L,
1986), (Schulz R, 1999). La experiencia de brindarle atencidn a un AM durante un periodo prolongado
de tiempo puede ser una fuente de estrés cronico y afectar no solo la vida y salud de los
cuidadores, si no también a la sociedad en general. En consecuencia, los Cl a menudo
experimentan un alto nivel de carga de atencion, costos financieros y dificultades para hacer frente
al trabajo y a las tareas de cuidado, llevando todo esto a una sobrecarga del cuidador (Hui Lin Ong,
2018).

Algunos factores ya sean del cuidador o del AM se han asociado con una mayor afeccion del

bienestar del cuidador, en la tabla 3 se resumen algunos estudios significativos al respecto.

Tabla 3. Estudios que mencionan algunos factores asociados con sobrecarga del cuidador de adultos

mayores.

Estudios Factores asociados

Cuidadores con empleo, cuando los AM requieren

] méas ayuda con las actividades instrumentales vy
(Tina Hsu, 2014) . _
brindar cuidado entre 10 y 35 horas a la semana.

(Anhange SM, 2016) Sueldo del cuidador y brindar cuidado por = 5 afios.
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(Grigorovich A, 2017)

Incapacidad del cuidador para obtener apoyo social,
pasar mas tiempo cuidando, no poder realizar
actividades deseadas, sexo y edad del cuidador.
Factores en el AM: deterioro cognitivo,
enfermedades crénicas, problemas conductuales, y

sintomas depresivos.

(Lethin C, 2017)

Calidad de vida y sexo del cuidador.

(Aravena JM, 2018)

Percepcién mala de salud y angustia en el cuidador.

La sobrecarga en la poblacion de cuidadores de adultos mayores con demencia ha sido bien

documentada en la literatura, sin embargo se debe tomar en cuenta que un espectro mas amplio

de cuidadores merecen atencion. Es necesario el estudio mas alld de muestras de cuidadores

comunmente seleccionadas, asi como las estrategias e intervenciones de apoyo a Cl que

normalmente no se han definido como de alto riesgo (Catherine Riffin, 2017).
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lIl. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El crecimiento de la poblacion mundial ha traido también un incremento progresivo en el numero
de adultos mayores, en consecuencia, cuidar de esta poblacidn plantea un problema dificil debido
a la alta demanda y la gran carga de cuidado asociada. En paises desarrollados la esperanza de
vida alcanza los 80 afios de edad y con esto se ha visto también un aumento en enfermedades
incurables e incapacitantes que tienen un impacto devastador en los individuos, sus familias y la
sociedad; siendo una de las principales, la demencia. La mayor parte del cuidado de los adultos
mayores, en especial aquellos con enfermedades como la demencia, recae sobre familiares,
amigos o vecinos, quienes se convierten en cuidadores informales. Debido a toda la presion a la
que son sometidos estan en riesgo constante de presentar sobrecarga del cuidador, lo que a su

vez los vuelve vulnerables a presentar trastornos psiquiatricos como ansiedad y/o depresién.

Son varios los factores que pueden asociarse y contribuir con la sobrecarga de los cuidadores,
dentro de los mas estudiados en la literatura se encuentran aquellos asociados a cuidadores de
adultos mayores con demencia, sin embargo es importante tomar en cuenta que existen otras
poblaciones de cuidadores que también se encuentran en riesgo y no han sido lo suficientemente
estudiadas, como sucede con los cuidadores de adultos mayores sin demencia. Debido a esto, no
ha sido bien documentado, especialmente en poblaciones mexicanas, si existen diferencias entre
los factores que se asocian a la sobrecarga de cuidadores de adultos mayores con demencia y

aquellos que se asocian a sobrecarga de cuidadores de adultos mayores sin demencia.

IV. HIPOTESIS
Los factores que se asocian a la sobrecarga de cuidadores de adultos mayores, asi como en nivel

de importancia de cada factor, son diferentes entre aquellos que cuidan adultos mayores con

demencia y aquellos que cuidan adultos mayores sin demencia.
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V. OBJETIVOS

a) Objetivo general

Comparar las diferencias entre los factores asociados a la sobrecarga de cuidadores de

adultos mayores con y sin demencia.

b) Objetivos especificos

1. ldentificar los factores principales asociados a la sobrecarga de cuidadores de
pacientes con demencia en una cohorte mexicana.

2. |dentificar los factores principales asociados a la sobrecarga de cuidadores de adultos
mayores sin demencia en la misma cohorte.

3. Cuantificar el nivel de importancia de cada factor para cada grupo.

VI. JUSTIFICACION

A pesar de que se han documentado factores asociados a la sobrecarga de cuidadores de adultos
mayores con demencia, son pocos los estudios que comparan esta poblacion con los cuidadores
de adultos mayores sin demencia. El conocer las diferencias e identificar los factores asociados a
la sobrecarga para cada grupo de cuidadores, ademas de cuantificar el nivel de importancia de
cada factor, permitira desarrollar estrategias e intervenciones oportunas y especificas para apoyar
a los cuidadores, en especial a aquellos a los que normalmente no se les ha definido como de alto
riesgo; y asi mejorar la calidad de vida y salud mental tanto de los pacientes como de los
cuidadores.
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VIl. METODOLOGIA

a) Disefio del estudio

Se trata de un estudio observacional analitico transversal.

b) Poblacion

Se realizd un anélisis secundario de la base de datos del estudio de prevalencia de demencia

realizado en México por el Grupo de Investigacion en Demencias 10/66 (GID 10/66).

La cohorte del 10/66 comprende una poblacidén de 2003 adultos mayores mexicanos de 65 afios o
mas, residentes de areas urbanas y rurales, de ingreso econdmico medio y bajo, de zonas de la
Ciudad de México y del estado de Morelos. El reclutamiento y la evaluacién de los adultos

mayores fueron realizados mediante un censo puerta a puerta entre 2005 y 2007.

En el presente trabajo se realiz6 el anélisis de 173 participantes del universo total de 2003 adultos
mayores, ya que se consideraron unicamente a los que cumplieran con los criterios de seleccion

descritos més adelante. En la Figura 1 se describe el flujograma de la muestra analitica.

¥

Entrevista Zarit completa
n=191

!

Informacién completa de NPI-Q, SRQ-20 e informacién de
cuidador completa
n=187

¥

Informacién demografica completa

n=173
AM con diagnostico de AM sin demencia
demencia n=109
n =64
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c) Criterios de seleccion

i. Criterios de inclusion

Participantes en la base de datos que cuenten con:

1) Contar con cuidador o informante.

N

Entrevista de la carga al cuidador de Zarit completa.

B~ W

)

)

) Inventario Neuropsiquiatrico completo.

) Cuestionario de auto-reporte (SRQ) del cuidador completo.
)

5

Seccidn de entrevista al informante o cuidador completa.

ii. Criterios de exclusion

1) Participantes en los que no se especifique si cuentan o no con diagnéstico de
demencia.
2) Participantes con escalas o evaluaciones incompletas.

3) Participantes sin cuestionarios o evaluaciones del cuidador.

d) Mediciones y variables

Para la obtencion de la informacién de la cohorte del 10/66 se realizé una evaluacion de una sola
fase que consistid en una evaluacion cognitiva, examen del estado mental, cuestionario
sociodemografico, exploracion fisica y neuroldgica basica a los adultos mayores. Asi como una
entrevista a un informante o cuidador para obtener informacién acerca de los problemas fisicos,
cognitivos, psiquiatricos y antecedentes personales de manera indirecta, ademas de informacion

de arreglos de cuidado y sobrecarga.

En este trabajo se analizaron los datos proporcionados por los cuidadores o informantes,
centrandonos en las secciones y evaluaciones de: informacion basica del informante, cuestionario
de auto-reporte (SRQ-20), Entrevista de sobrecarga del cuidador Zarit e Inventario
Neuropsiquiatrico (NPI-Q).
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- Diagnostico de demencia

En este trabajo se utilizd una variable ya definida para identificar a los adultos mayores con
demencia. Sin embargo, es importante mencionar que esta variable surgi6 a partir del algoritmo
desarrollado por el grupo 10/66, utilizado para realizar el diagnéstico de demencia en la cohorte
(Prince M., 2003). El algoritmo se ha validado transculturalmente en muestras clinicas, adultos
mayores con escolaridad alta y baja, asi como contra criterios clinicos en muestras poblacionales.
Ademas, ofrece la posibilidad de realizar ajustes pertinentes en relacién con la edad y escolaridad
para la evaluacion cognitiva, necesarios para estimaciones adecuadas en sujetos de paises de

ingreso econdmico medio como Mexico.

- Evaluacion de la sobrecarga de los cuidadores

Entrevista de sobrecarga del cuidador Zarit

Para la evaluacion de la sobrecarga de los cuidadores de adultos mayores se utilizé la entrevista
de sobrecarga del cuidador de Zarit (ZBl) que consta de 22 items y ha sido ampliamente utilizada
en investigaciones realizadas en cuidadores de personas con demencia.

Fue desarrollada por Zarit y su grupo de colaboradores (Zarit S. R. K.-P., 1980) originalmente
constaba de 29 items disefiados para evaluar la carga subjetiva asociada al cuidado de adultos
mayores, teniendo en cuenta aspectos como salud fisica y psicologica, area economica y laboral,
relaciones sociales y relacion con la persona a la que se cuida, posteriormente en su revision se
redujo el nimero de items a 22 (Zarit S. 0. N., 1985). La entrevista ha sido traducida y validada en
varios paises, incluyendo México, con adultos mayores dependientes, con enfermedades cronico
degenerativas y/o enfermedades mentales (Montero Pardo X., 2014).

Cada uno de los 22 items se califican en una escala de cinco puntos (0 - 4), posteriormente se
suman para obtener una puntuacion total que oscila entre 0, sin carga, y 88, maxima carga

posible.
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SRQ-20

El cuestionario de auto-reporte (SRQ-20), fue desarrollado por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) como un instrumento de tamizaje para identificar casos en los que se sospecharan
trastornos mentales comunes en atencién primaria, principalmente trastornos depresivos y
ansiosos. Se han agregado preguntas adicionales al SRQ-20 para detectar trastornos psicéticos y
abuso de sustancias. (WHO, 1994). En el presente trabajo se utilizé inicamente el SRQ-20.

Se compone de 20 items, son preguntas que abarcan sintomas de depresion, ansiedad y
somatizacion. La respuesta para cada pregunta es “si” 0 “no”, por cada respuesta positiva se
otorga un punto, dando un rango de puntaje total de 0 a 20. A mayor puntuacién, mayor riesgo de
estar presentando algun trastorno depresivo 0 ansioso.

El cuestionario ha sido ampliamente utilizado, especialmente en paises de bajos y medianos
ingresos, donde generalmente se ha demostrado que tiene propiedades de medicion sélidas con

buena validez y confiabilidad (Harpham T., 2003).

- Inventario Neuropsiquiatrico (NPI-Q)

La sobrecarga de cuidadores asociada a los sintomas neuropsiquiatricos (SNP) ha sido muy
estudiada en la literatura, por lo que se utilizé la version breve del Inventario Neuropsiquiatrico
(NPI-Q) para su medicion.

Consiste en 12 preguntas que cubren los 12 SNP mas comunes (delirios, alucinaciones, agitacion,
depresion, ansiedad, euforia, apatia, desinhibicion, irritabilidad, problemas motores, problemas de
suefio y problemas en el apetito), cuando el sintoma esta presente se evalla también la severidad
y que tanto afecta al cuidador. EI NPI-Q ha mostrado adecuada confiabilidad entre examinadores y
buena validez (Guerra M., 2011).

En el presente trabajo se utilizé unicamente la parte de medicion de severidad del sintoma. Para
cada uno de los 12 sintomas, el informante o cuidador califico la gravedad del sintoma en:
ligeramente (se nota pero no es un cambio significativo), moderadamente (significativo pero no es

un cambio dramatico), severamente (muy marcado o destacado, cambio dramatico).
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En la tabla 4 se presentan las variables con las categorias correspondientes.

Tabla 4. Variables.

Naturaleza de la

Categoria de la

Variable variable Tipo variable
Género del cuidador Cualitativa nominal Independiente Mascul!no
Femenino
Edad del adulto mayor Cuantitativa discreta Independiente Edad
Edad del cuidador Cuantitativa discreta Independiente Edad
Escolaridad del cuidador Cuantitativa discreta Independiente Afios de escolaridad
Soltero
Estado civil del cuidador Cualitativa nominal Independiente UL/ Ca'sado.
Separado/divorciado
Viudo
Ocupacion del cuidador Cualitativa nominal Independiente Ocupacion
Esposo / Pareja
Hijo (a)
Parentesco del cuidador Yemo / nuera
Cualitativa nominal Independiente Hermano(a)
con el adulto mayor ) .
Otro pariente /familiar
Amigo
Vecino
7am - 12pm
Tiempo compartido con Cualitativa nominal Independiente 12pm - Spm
el adulto mayor 5pm —10pm
10pm - 7am
Necesidad de cuidado Cualitativa nominal Independiente Si
del adulto mayor No
Renunciar el cuidador a Cualitativa nominal Independiente S
su empleo No
Necesidad de cuidado - . .
bara comunicarse Cualitativa nominal Independiente Horas
Ninguno
Necesidad de cuidado - . . Menos de 1 hora
Cualitativa nominal Independiente
para usar el transporte 1 a2 horas
Més de 2 horas
Ninguno
Necesidad de cuidado o . . Menos de 1 hora
. Cualitativa nominal Independiente
para vestirse 1 a2 horas
Més de 2 horas
Ninguno
Necesidad de cuidado - . . Menos de 1 hora
Cualitativa nominal Independiente
para comer 1 a2 horas
Més de 2 horas
Necesidad de cuidado Cualitativa nominal Independiente Ninguno
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para el alifio

Menos de 1 hora
1 a2 horas
Mas de 2 horas

Supervisar al adulto

Cualitativa nominal Independiente Horas
mayor
Ninguno
Necesidad de cuidado - . . Menos de 1 hora
- Cualitativa nominal Independiente
con el sanitario 1a2 horas
Més de 2 horas
Ninguno
Necesidad de cuidado o . . Menos de 1 hora
- Cualitativa nominal Independiente
para bafiarse 1 a2 horas
Més de 2 horas
Dlagnostlcg de Cualitativa nominal Independiente Presente
demencia Ausente
Cuestionario de auto-
reporte (SRQ) del Cuantitativa de escala Independiente Valor
cuidador
Inventario S;
Neuropsiquiatrico (NPI) Cualitativa nominal Independiente N
. ; 0
(severidad del sintoma)
Entrevista de |a carga al Cuantitativa de escala Dependiente Valor

cuidador de Zarit

e) Procedimiento

1) Obtencidn de la base de datos

2) Seleccion de participantes de la base de datos de acuerdo a los criterios de inclusién y

exclusion.
3) Andlisis descriptivo.
4) Ajuste de modelo.
5) Analisis estadistico.
6)

Interpretacion de resultados.
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f) Analisis estadistico

El andlisis estadistico se llevd a cabo utilizando el software estadistico R Core Team
(R Foundation for Statistical Computing, 2019).

En primera instancia, debido a que se cuenta con dos grupos de interés: AM con demencia y AM
sin demencia, se exploraron las diferencias entre las variables tales como la puntuacién total del
Zarit o la puntacion total SRQ-20, las cuales permiten determinar la sobrecarga en el cuidador.
Asimismo, se analizaron las variables sociodemograficas en ambos grupos.

Para determinar diferencias significativas en las puntuaciones totales del Zarit asi como en el
SRQ-20 se utilizd la técnica estadistica bootstrapping, la cual nos permite hacer mas precisa la
estimacién de la desviacion estandar de cada métrica para cada grupo y con esto determinar si las
diferencias entre los grupos son significativas estadisticamente hablando, utilizando un remuestreo
de 10,000 simulaciones. Se determin6é que el puntaje total del Zarit fue la variable respuesta a
modelar. Adicional a lo anterior, se realizé un analisis exploratorio de los datos demograficos de
cada grupo.

Una vez analizada de manera exploratoria la informacidn, se procedié a ajustar un modelo lineal
generalizado para cada grupo que permitiera explicar la relacion entre las variables del NPI-Q, la
puntuacién total del SRQ-20, las variables demogréficas y las variables relacionadas con la
necesidad de cuidado.

Debido a que se cuentan con demasiadas variables, se ajustaron modelos empleando las técnicas
de regularizaron LASSO (Least Absolute Shrinkage and Selection Operator) y RIDGE (Tikhonov
Regression) mediante la paqueteria glmnet. Se optd por esta metodologia ya que se busco
identificar aquellas variables que realmente tienen un impacto en la puntuacién total del Zarit, para
evitar problemas de mala determinacion de la matriz disefio asociada a los datos. Con esto,
también se garantizd que las estimaciones fueran méas precisas y, por lo tanto, los coeficientes
presentaran menor variabilidad. Adicional a lo anterior, la libreria utiliza técnicas de validacion
cruzada para estimar el valor adecuado del parametro de regularizacion que nos garantizo el

mejor modelo en términos de diversas métricas estadisticas de ajuste y estimacion.

Debido a que no solamente contamos con la puntuacion total de Zarit, sino que también contamos

con sus componentes, se ajustaron dos modelos de regresion lineal generalizados:
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El primero modelo tuvo como objetivo establecer la relacion funcional empirica observada con los
datos historicos entre la puntuacion total del Zarit y el resto de las variables, sin considerar los
componentes de la puntuacion Zarit. El segundo modelo tuvo como objetivo identificar si existen
diferencias entre los componentes que determinan el Zarit en cada grupo, de manera que en este
caso se modela la relacién funcional entre el puntaje Zarit y todos sus componentes. Por lo tanto,

en total se ajustaron 4 diferentes modelos.

VIIl. CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo con lo estipulado en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacién para la Salud. Titulo segundo, capitulo |, Articulo 17, Seccién |, investigacion sin

riesgo, no requiere consentimiento informado.

IX. CONSIDERACIONES FINANCIERAS

a) Aporte Financiero

No aplica

b) Recursos con los que se cont6
Para el protocolo de investigacion se contd con el recurso profesional de miembros de la
Clinica de Demencias del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia, cuyas
funciones comprometen la evaluacion, recolecciéon y almacenamiento adecuado de

datos clinicos y clinimétricos, de los pacientes.
c) Recursos solicitados

Para llevar a cabo el protocolo de investigacion, el investigador principal y colaboradores

no requirieron solicitar recursos adicionales.
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X. SATISFACCION DE UNA NECESIDAD DE SALUD CON EL DESARROLLO DE
ESTE TRABAJO

Se estima que para el 2050 el numero de personas de 60 afios de edad o mas habra
incrementado a 1.25 billones, siendo aproximadamente el 22% de la poblacion mundial, con el
79% viviendo en las regiones menos desarrolladas del mundo (Prince M B. R., 2013). Este
envejecimiento poblacional implica un aumento en el nimero de cuidadores informales de adultos
mayores, volviéndose un problema no solo para los familiares de estos pacientes, si no para la
sociedad en general. Por ejemplo, el cuidado de adultos mayores con demencia representa un
problema econdmico y de salud publica, los costos atribuibles a su atencion oscilan entre 157 y
215 billones de dolares y se espera que se dupliquen para 2040 (Hurd MD, 2013). Ademas los
cuidadores de adultos mayores con y sin demencia estan en riesgo constante de presentar
sobrecarga del cuidador debido al estrés constante que representa el cuidado y las demandas a
las que se enfrentan. El conocer los factores que se asocian a la sobrecarga en estos cuidadores
ayudara a los servicios de apoyo y médicos a orientar a los cuidadores en la busqueda de formas
alternativas que se adapten a sus necesidades individuales, disminuyendo asi los costos, la
problematica social y el impacto en la salud mental asociados al cuidado de adultos mayores con y

sin demencia.
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XIl. RESULTADOS

En cuanto a los datos sociodemograficos, se encontrd que en términos de género, para el grupo
de cuidadores de AM con demencia el 82% fueron mujeres y para cuidadores de AM sin demencia
el 85% fueron mujeres. En ambos grupos, mas del 60% de los cuidadores son hijos del paciente.
Para ambos grupos, la edad promedio de los cuidadores se encontr6 alrededor de los 48 afios, sin
embargo se observd que la edad del paciente en el grupo AM con demencia fue ligeramente
mayor que en el grupo AM sin demencia. Se observa un mayor apoyo por parte de la familia en el
grupo de AM con demencia ya que el 19% de los cuidadores en ese grupo recibe algun tipo de
apoyo econémico por parte del resto de los familiares mientras que en el grupo de AM sin
demencia representa solamente al 10% de los cuidadores. Existe una proporcion mayor de
cuidadores desempleados en el grupo de los AM con demencia, aproximadamente un 5% mas. En
cuanto al nivel de estudios en dicho grupo el 27% de los cuidadores tiene un nivel de estudios
minimo, mientras que en el grupo de AM sin demencia solamente representa el 19%. En la tabla 5

se resumen los datos sociodemograficos relevantes.

Tabla 5. Datos sociodemograficos para ambos grupos.

Cuidadores de AM con demencia | Cuidadores de AM sin demencia
Edad del AM 80.59 + 8.31 76.39+7.28
Edad del cuidador 48.67 + 12.40 47.37 +15.28
Sexo del Muijer 81% 85%
cuidador Hombre 19% 15%
Primaria
. 27% 19%
incompleta
Primaria
Escolaridad 17% 21%
completa
del cuidador ,
Secundaria
31% 29%
completa
Universitario 23% 23%
Ama de casa 50% 55%
Ocupacion
. Empleado 35% 32%
del cuidador
Desempleado 13% 8%
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Cuidador vive con el AM 70% 81%
Estado civil del cuidador
69% 66%
casado (a)
Hijo (a) 67% 61%
Parentesco
. Esposo (a) 9% 18%
del cuidador
Yerno o nuera 9% 9%
con AM
ro (] ()]
Ot 149% 1%
Sueldo por
. 0% 2%
A cuidar
0yo
p,y . Apoyo de
econoémico - 19% 10%
. familiares
al cuidador
Sueldo por
20% 17%
trabajo

Para la puntuacion total del Zarit se observa que los intervalos estimados considerando una
desviacion estandar con la técnica de bootstrap no se intersecan, esto significa que cada grupo
presentan valores diferentes y que son estadisticamente significativos. Ademas se observa que el

grupo de AM con demencia es el grupo que presenta puntajes mas altos.

Tabla 6. Puntuaciones totales de la Entrevista de sobrecarga del cuidador de Zarit para ambos grupos.

media desviacion Limite inferior Limite superior
AM sin demencia 15.51 1.01 14.50 16.52
AM Con Demencia 18.87 1.38 17.49 20.25

Por otro lado, para la puntuacion total del SRQ-20 se observa que los intervalos considerando una
desviacion estandar se intersecan, con lo cual se concluye que para esta variable no existen

diferencias significativas entre grupos.

Tabla 7. Puntuaciones totales del Cuestionario de auto-reporte (SRQ-20) para ambos grupos.

media desviacion Limite inferior Limite superior
AM sin demencia 4.54 0.31 4.23 4.85
AM Con Demencia 4.88 0.51 4.37 5.39




Por lo tanto, considerando los resultados observados, se determin6 que el puntaje total del Zarit se
usaria como la variable respuesta a modelar ya que no solamente esta disefiada especificamente
para cuantificar la sobrecarga del cuidador sino que ademas resultd significativamente diferente en
ambos grupos, siendo el grupo AM con demencia el grupos con mayor puntaje en esta variable, es

decir, el grupo que mas sobrecarga en el cuidador se reporto.

Para el analisis que se realizé utilizando la entrevista Zarit y las variables NPI-Q (severidad) del
sintoma), SRQ-20, variables de necesidad de cuidado y datos sociodemograficos se presentd un
ajuste de 50% para el grupo de cuidadores de AM con demencia mientras que para el grupo de
cuidadores de AM sin demencia presentd un ajuste de 30%, lo cual es indicio de que aun es
posible mejorar el ajuste incorporando mas informacion ya que con los datos provistos no fue
posible obtener un mayor ajuste. En estos casos se empled regularizacion LASSO, lo cual implica
que no todas las variables fueron estadisticamente significativas y solamente algunas de ellas

resultaron relevantes para explicar su relacion con el puntaje total del Zarit.

En los cuidadores de AM con demencia se encontrd que algunos sintomas neuropsiquiatricos
fueron los que mas impacto tuvieron en relacidn al puntaje total del Zarit, siendo Euforia en un
36%, cambios en el apetito en un 16%, depresion en un 13% y apatia en un 3%, ademas, se
encontré que el hecho de que el cuidador tuviera que dejar de trabajar para dedicarse al cuidado
tuvo un impacto del 14%. El tiempo total que los cuidadores pasaron con el AM un 6% vy la
puntuacion total del SRQ un 9%. Algunos factores que no resultaron significativos fueron la
necesidad de cuidar al AM cuando se bafia o cuando va al bafio, la edad del AM y otros sintomas

neuropsiquiatricos como alucinaciones, desinhibicién e irritabilidad.

En el grupo de cuidadores de AM sin demencia los hallazgos mas importantes fueron el hecho de
que el cuidador tuviera que dejar de trabajar, en un 56%, el que el AM requiriera cuidados para
comer (10%), bafiarse (1%), ir al bafio (1%) o supervisién en general (3%). De los SNP la
irritabilidad, desinhibicion y ansiedad fueron los principales. Algunos de los factores que no
resultaron significativos en este grupo fueron SNP como apatia, depresion y necesidad de cuidado

al vestirse o al comunicarse.
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A continuacion se presenta una tabla con el impacto (importancia) medida como porcentaje de

cada una de las variables en cada grupo.

Tabla 8. Porcentaje de impacto de cada variable para ambos grupos.
Variable Cuidadores de_AM Cuidadores dg AM
con demencia sin demencia

Euforia 36% 0%
Cambios en el apetito 16% 0%
Dejar de trabajar para cuidar 14% 56%
Depresion 13% 0%
SRQ-20 9% 6%
Tiempo que pasa con el AM 6% 0%
Apatia 3% 0%
Cuidados para vestirse 2% 0%
Cuidados para comer 0% 10%
Irritabilidad 0% 12%
Desinhibicion 0% 6%
Ansiedad 0% 4%
Supervision en general 0% 3%
Cuidados para bafiarse 0% 1%
Cuidados para ir al bafio 0% 1%

Para el andlisis que se realiz6 para identificar si existen diferencias entre los componentes que
determinan el Zarit en cada grupo, el ajuste en ambos grupos fue muy alto (aproximadamente un
98%), sin embargo lo interesante en este modelo es evaluar las posibles diferencias en los
componentes que conforman el puntaje del Zarit en cada grupo. En esta modelacién se empled la
regularizacion RIDGE, lo cual implica que en este caso todos los componentes resultaron
significativos, es decir, todas las variables contribuyen en mayor o menor medida a la
determinacion de la puntuacion Zarit. Este comportamiento se observd en ambos grupos de
estudio.

Para el grupo de cuidadores de AM con demencia se observd que los componentes del Zarit que
tuvieron mayor impacto fueron el sentirse tenso al estar con el paciente, sentirse indeciso de que
hacer con el paciente, el sentirse enojado al estar con el paciente, la pérdida de la vida social,
pérdida de la privacidad y la sensacion de estar perdiendo el control de la vida. En comparacion,
para el grupo de cuidadores de AM sin demencia los de mayor impacto fueron la sensacién de
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estar perdiendo el control de la vida, el sentir que el paciente considera al cuidador la Unica
persona que lo puede cuidar, la carga global experimentada y no tener suficiente tiempo para uno

mismo.

A continuacion se presentan los resultados obtenidos de los modelos reportados como un indice
de importancia, de manera que mientras mas alto sea este indice, mayor su relacion de impacto

sobre el puntaje Zarit.

Tabla 9. indice de impacto de cada componente del Zarit en la sobrecarga de los cuidadores de

adultos mayores con demencia.

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 1.09
¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 1.05
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 1.05

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que
cuidar a su familiar? 1.04

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su

familiar? 1.03

¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de
su familiar? 1.03

Globalmente, ¢ qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar? | 1.02
¢ Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su

familiar? 1.01
¢ Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona? 1.00
¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 1.00
¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos? 0.99
¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? 0.98

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cuidar? 0.98
¢, Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras

responsabilidades (trabajo, familia)? 0.98
¢ Piensa que su familiar depende de Vd.? 0.98
¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? 0.98
¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para
ud.? 0.97
¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar? 0.97
¢ Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente necesita? 0.97
¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0.96
¢, Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0.95
¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia? 0.95
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Tabla 10. indice de impacto de cada componente del Zarit en la sobrecarga de los cuidadores

de adultos mayores sin demencia.

¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la enfermedad de
su familiar? 1.05
¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar? 1.04
¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 1.04
Globalmente, ¢ qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar? | 1.04
¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 1.03
¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para
ud.? 1.02
¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? 1.01
¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia? 1.01
¢ Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su
familiar? 1.00
¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 1.00
¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? 1.00
¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos? 0.99
¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su
familiar? 0.99
¢, Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)? 0.99
¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0.99
¢ Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona? 0.98
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 0.98
¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que
cuidar a su familiar? 0.98
¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0.97
¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar? 0.97
¢ Piensa que su familiar depende de Vd.? 0.97
¢ Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente necesita? 0.96
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XIl. DISCUSION

Los cuidadores informales de adultos mayores son considerados como la primera linea de cuidado
en la atencion primaria, lo que los pone en constante riesgo de presentar sobrecarga. La
sobrecarga del cuidador se ha asociado con depresion, ansiedad y problemas en la salud fisica
del cuidador. Se ha prestado mayor atencion a grupos de cuidadores que se consideran en mayor
riesgo, como los cuidadores de adultos mayores con demencia, sin embargo es importante
considerar que existen otros grupos de cuidadores. En el presente trabajo se estudiaron dos

grupos de cuidadores, aquellos que cuidan de adultos mayores con demencia y sin demencia.

Lo primero que vale la pena mencionar es que de manera consistente con lo reportado en la
literatura se encontrd mayor sobrecarga en los cuidadores de adultos mayores con demencia
(Catherine Riffin, 2017). Sin embargo, los cuidadores de AM sin demencia también presentaron
sobrecarga de manera importante. Ademas, en ambos grupos se encontré importante asociacion
entre la puntuacion total del SRQ-20 y el grado de sobrecarga, por lo que en ambos grupos de
cuidadores el riesgo de trastornos depresivos y ansiosos esta presente, siendo esto a su vez, un
riesgo para presentar sobrecarga, independientemente de la presencia de demencia o no el en
AM al que se cuida. Evidenciando asi, la necesidad de prestar atencién a poblaciones de

cuidadores que antes no se consideraban tanto en riesgo.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas en ambos grupos el porcentaje de cuidadoras
de sexo femenino fue mucho mas elevado, siendo consistente con lo reportado en la literatura (Or
R., 2019). Ademas, en ambos grupos los hijos o hijas fueron los principales cuidadores, vivian con
el AM y se dedicaban al hogar. El porcentaje de cuidadores remunerados por realizar el trabajo de
cuidar fue muy bajo, en el caso de cuidadores de AM sin demencia fue de 2% y en el caso de
cuidadores de AM con demencia ninguno recibia remuneracion; lo que deja ver que son los
cuidadores informales los que asumen la responsabilidad del cuidado, datos que son
reproducibles con la literatura. También se observd que los cuidadores de AM con demencia
recibian mayor ayuda economica del resto de la familia, mientras que los cuidadores de AM sin
demencia fueron pocos los que recibian ayuda de otros familiares, lo que puede contribuir a la

sobrecarga en este grupo.
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Como se habia planteado en la hipdtesis, se encontraron varias diferencias entre los factores
asociados a la sobrecarga de ambos grupos de cuidadores. En los cuidadores de AM con
demencia dentro de los factores que mas se asociaron estuvieron algunos sintomas
neuropsiquiatricos (SNP), como se ha reportando anteriormente en la literatura. Siendo los mas
importantes la euforia, cambios en el apetito, depresion y apatia, estos ultimos dos ya habian sido
reportados en la literatura (Sousa MF, 2016), en cuanto a la euforia y a cambios en el apetito difiere
de lo encontrado en otros estudios. En cuanto a los SNP asociados a sobrecarga de cuidadores
de AM sin demencia se encontré que fueron la irritabilidad, la desinhibicién y la ansiedad, esto a
pesar de que podria esperarse que los AM sin demencia no presentaran alteraciones

neuropsiquiatricas.

En el grupo de cuidadores de AM sin demencia los factores que mas asociacion a la sobrecarga
fueron el que el cuidador tuviera que dejar su trabajo por dedicarse al cuidado, los SNP
mencionados anteriormente y el hecho de que el AM requiriera de supervision constante, de
cuidado al comer, al ir al bafio y al bafarse, por lo que un deterioro en la funcionalidad del AM
representa un factor de riesgo para que el cuidador experimente sobrecarga, asi como la carga

economica que representa el abandonar el trabajo para dedicarse al cuidado.

Como ya se mencion6 en los cuidadores de AM con demencia, los SNP fueron los factores mas
asociados a la sobrecarga, sin embargo también se encontrd asociacion con el tiempo que pasa
con el AM, a mayor tiempo, mayor sobrecarga, el tener que dejar su trabajo para dedicarse al
cuidado y cuando el AM requeria cuidado para vestirse, siendo esto consistente con lo encontrado
anteriormente en la literatura (Georges J, 2008), (Park, 2015), (Sousa MF, 2016). A pesar que la pérdida
de funcionalidad si tuvo asociacion en el grupo de cuidadores de AM con demencia, no fue tan alta
como en el grupo de cuidadores de AM sin demencia, como se hubiera esperado, lo que indica
que este grupo de cuidadores puede llegar a requerir el mismo apoyo de las instituciones de salud
como aquellos que cuidan AM con demencia.

Se encontraron también diferencias al momento de analizar si los items del Zarit se asociaban a

los niveles de sobrecarga. Por ejemplo, en los cuidadores de AM con demencia hubo mayores

niveles de sobrecarga al sentirse indeciso de que hacer con el paciente, el sentirse tenso al estar
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cerca del paciente, sentirse enojado al estar con el paciente, pérdida de la vida social, pérdida de
la privacidad y sentirse incomodo por distanciarse de sus amistades. En comparacion, los
cuidadores de adultos mayores sin demencia parecen presentar mayores niveles de sobrecarga
cuando tienen la sensacion de estar perdiendo el control de su vida debido a dedicarse al cuidado,
el sentir que el AM considera al cuidador la Unica persona que lo puede cuidar, el sentir que no
tienen suficiente tiempo para ellos y sentir que no podran cuidar del AM por mucho tiempo mas. Lo
que nos ayuda a identificar que las areas y dimensiones de la sobrecarga en las que realizar

intervenciones son diferentes para cada grupo de cuidadores.

En conclusion, los cuidadores de AM con y sin demencia estan en riesgo de presentar sobrecarga,
sin embargo los factores que se asocian a niveles mas elevados de sobrecarga son diferentes
para cada grupo. El identificar estas diferencias puede ayudar a implementar apoyos e
intervenciones especificas y dirigidas para cada perfil de cuidador, ademas de no dejar de lado a
grupos de cuidadores que pareciera no requieren de nuestra atencion y sin embargo se

encuentran en riesgo de presentar sobrecarga de manera importante.
Cabe mencionar que este estudio presenta algunas limitaciones tales como el tamafio de la

muestra y la falta de otros datos que pudieran estar asociados a la sobrecarga, como otras

enfermedades de los adultos mayores u otros antecedentes del cuidador.
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XIV. ANEXOS

Anexo 1. Entrevista de sobrecarga del cuidador de Zarit.

A continuacion le voy a decir una lista de cosas que reflejan como se sienten las personas cuando
cuidan de otras. Después de cada pregunta, indique que tan a menudo usted se siente de la
siguiente manera: nunca, casi nunca, algunas veces, casi siempre o siempre. No hay respuestas
correctas o incorrectas.

Puntuacion:
0 Nunca 1 Casi nunca 2 Algunas veces 3 Casi siempre 4 Siempre

Preguntas

1. ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2. s Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para ud.?

3. (Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ; Siente vergienza por la conducta de su familiar?

5. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relaciéon que usted tiene con otros
miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

9. ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su familiar?

12. j Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a su
familiar?

13. ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?

14. ; Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

15. ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?

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

17. ; Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la enfermedad de

su familiar?

18. ; Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. ; Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ; Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ¢ qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
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Anexo 2. Cuestionario de auto-reporte (SRQ-20)

Las siguientes preguntas son sobre los Ultimos treinta dias.

—_

© 0O N O o0 B~ W DN

10
11
12
13

14.

15

16.

17
18
19
20

Preguntas
Sl

. ¢, Frecuentemente tiene dolores de cabeza?
. ¢, Tiene poco apetito?

. ¢.Duerme mal?

. ¢,.Se asusta faciimente?

. Le tiemblan las manos?

. Se siente, nervioso, tenso, preocupado?

. ¢, Tiene mala digestion?

. ¢, Tiene problemas para pensar claramente?

. ¢, Se siente infeliz?

. ¢ Llora més de lo normal?

. ¢ Le es dificil disfrutar sus actividades diarias?
¢,Se le dificulta tomar decisiones?

. ¢.Se le dificulta realizar su trabajo diario?

¢ Esté impedido de jugar un papel util en la vida?

. ¢ Ha perdido el interés en las cosas?

Usted llega a sentirse una persona sin valor?

. ¢ Ha pensado en acabar con su vida?

. ¢,Se siente cansado todo el tiempo?

. ¢ Tiene sensacion de malestar en su estdmago?

¢ Se cansa facilmente?

Respuestas

NO
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Anexo 2. Inventario Neuropsiguiatrico (NPI-Q)

e Autor: Cummings, 1997
o Tipo de Instrumento: Estructurado

o Objetivo: Evalla manifestaciones o sintomas psicopatoldgicos que se presentan en pacientes
con demencias, su presencia, severidad y afectacién que esto genera al cuidador

o Tiempo de administracién: 10 minutos (aproximadamente)
« Fuente de informacion: Informante/ Cuidador

« Instrucciones: “Por favor, responda las siguientes preguntas con base en cambios que hayan
ocurrido recientemente (en el tltimo mes) en su (papa, esposo...)’

*Si el informante responde en forma afirmativa, continte con la evaluacion de la severidad
del sintoma (ver abajo) y posteriormente con el malestar que experimenta el cuidador ante
la presencia de dicho sintoma (ver abajo). Si la respuesta es “NO”, pase a la siguiente
pregunta.

Preguntas sobre los sintomas:

DELIRIOS
i Cree su (familiar/paciente) que otras personas le roban, o planean hacerle dafio de alguna
manera?

ALUCINACIONES
¢Actia su (familiar/paciente) como si escuchara voces? ;Habla él/ella con personas que no estan
ahi?

AGITACION/AGRESION
¢ Es su (familiar, papa, abuelo..) testarudo, o se resiste a la ayuda de otros?

DEPRESION/DISFORIA
¢ Actla su (familiar/paciente) como si estuviera triste, con animo bajo? ;Llora?

ANSIEDAD
¢Su (familiar) se incomoda cuando estd separado de usted? ;Muestra algin signo de
nerviosismo, como falta de aire, incapaz de relajarse, o se siente excesivamente tenso?

ELACION/EUFORIA
¢ Parece su (familiar/paciente) sentirse demasiado bien, o actia como si estuviese excesivamente
contento?

APATIA/INDIFERENCIA
¢ Se interesa menos su (familiar/paciente) por sus actividades normales y las de los demas?
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DESINHIBICION
¢ Su (familiar/paciente) actia de manera impulsiva? Por ejemplo, ;habla con extrafios como si los
conociera, o dice cosas que puedan herir los sentimientos de los demas?

IRRITABILIDAD/LABILIDAD
¢Se muestra su (familiar/paciente) impaciente y malhumorado? ¢ Tiene dificultad para soportar
retrasos o esperar por actividades planificadas?

TRASTORNOS MOTORES
¢ Su (familiar/paciente) realiza actividades repetitivas como pasear por la casa, agarrando botones,
amarrando cuerdas o haciendo otras cosas de manera repetida?

DURANTE LA NOCHE
¢.Se despierta su (familiar/paciente) durante la noche? ; Se levanta muy temprano en la mafiana, o
toma muchas siestas durante el dia?

APETITO/COMIDA
¢ Su (familiar/paciente) ha perdido o ganado peso, ha cambiado sus gustos por la comida?

PRESENCIA

SEVERIDAD

MALESTAR DEL INFORMANTE

1. Ausente

2. Presente

1. Ligera: notable, pero no hay
cambios significativos.

2. Moderada: significativo, pero no
hay cambios dramaticos.
3. Severa: muy marcado y

prominente, hay cambios dramaticos.

No produce ningun malestar.
Minimo (malestar ligero, no es
problema manejarlo)

Ligero (no mucho malestar, facil de
manejarlo)

Moderado (bastante malestar, no es
siempre facil de manejar)

Severo (mucho malestar, dificil de
manejar)

Extremo o muy severo (malestar

extremo, incapaz de manejarlo)
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