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Resumen

La sobrecarga cuidador principal, considerado como Sindrome de Zarit, asi
como la dependencia emocional, que genera en el cuidador principal la
evolucion de la enfermedad del paciente con Enfermedad de Alzheimer,
constituye un aspecto importante en el analisis del estado emocional de los
cuidadores, generalmente infravalorados en la consulta médica, aspecto que ha
evolucionado desde una concepcion unidimensional subjetiva, hacia un
concepto multidisciplinario, para la atenciéon de salud integral del cuidador
principal, considerado actualmente como potencial paciente en futuro mediato.
Este estudio, de tipo descriptivo, transversal, cuantitativo, pretende describir el
nivel de sobrecarga y dependencia emocional, a través de la Escala de Zarit,
instrumento validado, que cuenta con 22 items con respuestas tipo Likert. Los
participantes de este estudio, fueron 42 sujetos de ambos sexos, cuidadores
principales de pacientes con enfermedad de Alzheimer, que accedieron
voluntariamente a la entrevista y cuestionario. Los resultados indican que el
perfil del cuidador principal es el de una mujer de entre 45 a 64 afos de edad y
principalmente esposa del paciente, que en un 50% (21 sujetos) presentaron
sobrecarga intensa, 14% (6 sujetos) sobrecarga leve, y 36 % (15 sujetos) sin
sobrecarga. La dependencia emocional estuvo presente en 57% (24 sujetos), el
29% (12 sujetos) presentaron riesgo de dependencia emocional y el 14% (6
sujetos) sin dependencia emocional. El aspecto que bien parece incrementar el
nivel de sobrecarga, son las horas que el cuidador principal pasa al cuidado del
paciente, el grado de parentesco y el poco apoyo que recibe del resto de la
familia. Es importante sugerir futuros estudios, que puedan explorar mas
especificamente, el fendbmeno de la sobrecarga y dependencia emocional
ademas del riesgo de duelo patoldgico, en este tipo de poblacion, con el fin de
buscar aspectos explicativos o causales.

Palabras clave: Sidndrome de Zarit. Cuidador Principal. Sobrecarga,
Dependencia emocional, duelo patologico.
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Abstract

The main caregiver overload, considered as Zarit Syndrome, as well as the
emotional dependence, generated in the main caregiver by the evolution of the
disease of the patient with Alzheimer's disease, constitutes an important aspect
in the analysis of the emotional state of the caregivers, generally undervalued in
the medical consultation, an aspect that has evolved from a subjective one-
dimensional conception, towards a multidisciplinary concept, for the
comprehensive health care of the main caregiver, currently considered as a
potential patient in the immediate future. This descriptive, cross-sectional,
guantitative study aims to describe the level of emotional overload and
dependence, through the Zarit Scale, a validated instrument, which has 22 items
with Likert-type responses. The participants in this study were 42 subjects of
both sexes, main caregivers of patients with Alzheimer's disease, who
voluntarily agreed to the interview and questionnaire. The results indicate that
the profile of the main caregiver is that of a woman between 45 and 64 years of
age and mainly the patient's wife, who in 50% (21 subjects) presented intense
burden, 14% (6 subjects) mild burden, and 36% (15 subjects) without overload.
Emotional dependence was present in 57% (24 subjects), 29% (12 subjects)
presented a risk of emotional dependence and 14% (6 subjects) without
emotional dependence. The aspect that seems to increase the level of overload
is the hours that the main caregiver spends caring for the patient, the degree of
kinship and the little support received from the rest of the family. It is important
to suggest future studies that can explore more specifically, the phenomenon of
emotional overload and dependence in addition to the risk of pathological grief,
in this type of population, in order to look for explanatory or causal aspects.

Keywords: Zarit syndrome. Main carer. Overload, emotional dependence,

pathological grief.
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Introduccion

Cuando se asume el cuidado de una persona enferma, generalmente se piensa
que se trata de algo temporal, aunque frecuentemente y dependiendo de la
enfermedad, acaba siendo una situacibn que dura varios afios con una
creciente demanda de cuidados por parte del familiar mayor o alguna persona
asignada para esta actividad.

Los cuidadores, habitualmente mujeres, deben atender también a las
necesidades del resto de su familia (conyuge e hijos). Decidir donde y cuando
invertir esfuerzos y energia es dificil, las principales razones de que la mayoria
de los cuidadores sean mujeres es que, a través de la educacién recibida y los
mensajes que transmite la sociedad, se favorece la concepcion de que la mujer
estd mejor preparada que el hombre para el cuidado, ya que tiene mas
capacidad de abnegacion, de sufrimiento y es mas voluntariosa.

Muchos de ellos pueden ser influenciados directa o indirectamente por esta
actividad, dependiendo claro del tipo de paciente que cuidan del tipo de
enfermedad del paciente, de las distintas necesidades que deben cubrir en
estos, y depende mucho también de la predisposicion y grado de parentesco e
interés que tengan en el paciente.

El Sindrome del cuidador, es un conjunto de sintomas y signos que se
presentan en personas que ejercen el rol de cuidador principal, y que muy
pocas veces se toma en cuenta en la consulta médica, como factor importante
juntamente con el tratamiento y rehabilitacion del paciente. Este estudio trata de
describir la posible implicacién psicosocial y del estado de salud del cuidador de
pacientes enfermos.

Es imprescindible identificar los sintomas y signos secundarios a un proceso de
duelo, en cuidadores de pacientes que lo comuniquen y/o pidan ayuda, para
atender las desviaciones patolédgicas y prevenir las situaciones en que es mas
frecuente la evolucion moérbida del duelo y valorar la posible influencia de la
dependencia emocional, que condiciona estados patolégicos que requieran de

ayuda mas especializada.



Cuando se establece el diagnostico de una enfermedad grave o crénica, no solo
el enfermo sufre cambios importantes en su vida, sino que toda la dinamica
familiar se afecta por las repercusiones fisicas y psiquicas de la enfermedad,
ademas de la repercusion en la sociedad. El impacto familiar puede llegar a
provocar efectos lamentabless y devastadores en sus componentes,
considerando ademés que, si la enfermedad diagnosticada es Ilo
suficientemente grave como para la hospitalizacion del paciente, el conflicto
inicial cambia: el paciente y su familia deben integrarse en un contexto diferente
(horarios diferentes, dietas y regimenes alimenticios, convivencia con distintas
personas, interconsultas, requerimiento de un cuidador etc.), que por si mismo
representa una nueva fuente de conflictos y tensiones adicionales, a los que ya
existen por causa de la enfermedad.

Las actividades cotidianas, como consecuencia de la hospitalizacion del
enfermo, modifica de forma ostensible e importante la conducta del enfermo y
de sus familiares cercanos. Al mismo tiempo, la necesidad dentro de la familia
de personas que asumen el rol de cuidadores de enfermos cronicos, se hace
palpable, pues sera quien tenga a cargo, una gran cantidad de tareas que los
pueden colocar en una situacién de alta vulnerabilidad, estrés, ansiedad y
depresion, que incremente el riesgo de los cuidadores de padecer diversos
problemas fisicos y emocionales, muchos de ellos tienen la sensacion de
sentirse fisica y emocionalmente atrapados, incluso con sentimientos de
culpabilidad que pueden provocar claudicacién, abandono o incapacidad para
seguir atendiendo las demandas de su familiar enfermo. La gran mayoria de los
cuidadores son afectados en el orden fisico, psicolégico y socioecondmico, lo
gue conlleva estrés y al mismo tiempo, el empeoramiento de la calidad de vida
del cuidador, quien queda en un estado de wvulnerabilidad muchas veces
asignado por el resto de los componentes de la familia o por la ausencia de los
mismos, siendo propenso a padecer una serie de enfermedades somaéticas y

psiquicas, como producto de la fatigosa y estresante labor que efectaan.



Asi pues, la figura del cuidador principal, aparece en este contexto, como
aquella persona que, pudiendo ser familiar o no del paciente, mantiene el
contacto humano mas estrecho con este, con la principal funcion de satisfacer
diariamente las necesidades fisicas y emocionales del paciente, ademas de
mantenerlo vinculado con la sociedad, proveerle afecto ya que el cuidador es
solidario con el que sufre. El tiempo y el trabajo adquiere una gran relevancia
para las personas que rodean al enfermo conforme progresa la enfermedad,
puesto que ademas de brindarle atencién directa al paciente, adquiere un papel
importante en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion del grupo familiar.
Es importante considerar también, el desgaste que causa hacerse cargo de un
paciente, pues puede ocasionar problemas interpersonales, asi como
sentimientos de desesperanza, resentimiento hacia la persona que cuida,
pensamientos de suicidio o de abandono,dependencia emocional, ademés de
sintomas sométicos importantes y frecuentes como la cefalea, dorsalgias,
pérdida de energia, sensacion de cansancio y aislamiento, condiciones que
constituyen un entorno estresante, con peligro de sobrepasar y agotar los

recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador y su estado de animo.



Antecedentes

El Sindrome del cuidador, es decir la persona que cuida de otra persona
enferma, se presenta en personas de la familia o ajena a esta, que asumen la
mayor parte de la responsabilidad del cuidado de las necesidades diarias del
enfermo siendo frecuente que esta responsabilidad recaiga en mujeres:
esposas, hijas, nueras, 0 personas contratadas para cuidar del enfermo. (1)

Se sabe que cuidar, es una situacion que muchas personas a lo largo de sus
vidas acaban experimentando, sin embargo, la experiencia de cada cuidador es
Unica, ya que son muchas los aspectos que hacen que esta experiencia difiera
de cuidador a cuidador. El por qué se cuida, a quién se cuida, la relacion previa
con la persona cuidada, la causa y el grado de la dependencia del familiar de
edad avanzada, la ayuda que prestan otros miembros de la familia, las
exigencias que se marquen los cuidadores, son algunos de esos aspectos
importantes.

Es frecuente también que en la mayoria de las unidades familiares que tratan
con enfermos, que la aparicion del cuidador principal, es la persona que asume
la mayor parte del tiempo, el cuidado tanto a nivel fisico como afectivo y quien
consecuentemente aparte del enfermo, sufre un mayor riesgo de afectacion
psicosocial y de agresion sobre su salud al convertirse en sujeto de alto riesgo.
En cada familia hay un cuidador principal, que suele responder a las
circunstancias de cada familia, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo

explicito entre los componentes de la familia para este “auto sacrificio”. (2)



Justificacion

A continuacion, se detallan los criterios para justificar la presente investigacion:
Conveniencia: El presente estudio es conveniente, debido a que existen
personas "cuidadores principales" generalmente familiares de pacientes que
cuidan diariamente a estos pacientes, y que en el transcurso del tiempo que
desarrollan esta actividad incluso pueden presentar alteraciones en su estado
de salud, desarrollar "duelo patolégico” y/o presentar dependencia emocional
con el paciente, que puede afectar su area psicosocial dentro de su ambito
familiar y en la sociedad en general, que muy pocas veces se toma en cuenta,
pues generalmente la atencion medica es basada solamente en el paciente
consultante.

Relevancia social: Tiene relevancia, pues el cuidador principal, al ser parte de
una familia y ésta, parte de la sociedad, estas personas podrian presentar
trastornos psicosociales que afecten su rendimiento en la sociedad, e incluso su
desarrollo laboral, mismo que no se percibe en la consulta médica habitual,
pues la atencion se halla centrada solamente en el paciente.

Implicaciones préacticas: Este estudio tiene implicacion practica, pues es
posible replicarlo en toda persona que “cuide” a otra persona enferma, que sea
atendido en cualquier centro de atencion en salud.

Valor Tedrico: Cuenta con valor tedrico pues no existe literatura del sindrome
el cuidador de pacientes con Enfermedad de Alzheimer, y dependencia
emocional, basada en datos de nuestro medio, que sirva como referencia de
estudio.

Utilidad Metodologica: Por su disefio metodoldgico, es de facil replicacion y
realizacion en cualquier centro de atencion de salud de nuestro pais, al utilizar
un instrumento validado para valorar la dependencia emocional en cuidadores.
Viabilidad de la investigacion:

Recursos financieros: Fueron cubiertos por el investigador, y dado el tipo de
disefio metodoldgico no se requirio de gran inversion financiera para su

realizacion.



Recursos humanos: Participd el personal del Hospital Geriatrico de la C.N.S.,
para la realizacion de este estudio, pues no se requiere de muchas personas
para su realizacion.

Recursos materiales: Fueron provistos por el investigador



Marco tedrico

La tarea de cuidador principal, conlleva a menudo la aparicion de una amplia
variedad de problemas de orden fisico, psiquico y socio-familiar que constituyen
un auténtico sindrome (Sindrome del cuidador) que es necesario conocer,
diagnosticar precozmente, tratar y prevenir en estas personas. (3)

Existen muchos factores (edad, género, parentesco, co-residencia, tiempo de
dedicacion y existencia de otras cargas familiares) que han demostrado su
influencia en la aparicion de este sindrome, asi como en la aparicion de
trastornos organicos no registrados en los cuidadores principales que acuden a
consulta con el paciente, que se consideran como factores de morbilidad y que
ellos mismos tienden a infravalorar en comparacion con la sintomatologia de
paciente. (4)

Los cambios de comportamiento no habituales, son los signos de alarma que se
deben considerar, tales como cambio de actitud hacia el enfermo que puede ser
visto, por primera vez, como dificiles, pesados, no cooperativos, o0
probleméticos; cambio de actitud en relacidbn a otros cuidadores; rechazo a
iniciar los cuidados; intensificacion de los mecanismos de defensa; disminucion
de la autoestima,; rigidez de conducta; cambios fisicos (fatiga emocional y fisica,
aumento de la tension arterial, jaquecas, tension muscular, niveles bajos de
energia, pérdida de interés); cambios emocionales (depresion, fatiga, tristeza,
insatisfaccion, sensacion de estar emocionalmente "vaciado", falta de energia
para afrontar un nuevo dia, sensacion de incapacidad o de dar mas de si);
trastornos en los habitos de vida (trastornos del suefio, apetito y sexuales).
Contexto de los cuidadores principales de personas con Enfermedad de
Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer muestra el fracaso del éxito de la medicina actual,
nuestra salud y esperanza de vida se prolongan hasta el punto de poder
desarrollar enfermedades del cerebro que la ciencia no domina bien aun, pues
de acuerdo a estadisticas, la enfermedad de Alzheimer es la primera causa de

demencia (60%), es la octava causa de muerte en la poblacién espafiola y la



tercera causa de muerte en la tercera edad. Esta enfermedad cerebral genera
una discapacidad progresiva en la persona que la padece, llegando a la
dependencia total y a la muerte consecutivamente; durante este proceso de
deterioro que suele durar en promedio de 11 afos, ¢ quién se hace cargo de un
paciente que presenta semejantes sintomas fluctuantes, ademés de tantas
necesidades humanas?, o ¢Por qué existen cuidadores principales?
Naturalmente porque no existe presupuesto de estado que pudiera soportar los
cuidados de todos estos pacientes. (5)

Existen en Espafa cerca de 800.000 enfermos de Alzheimer, cada uno con su
cuidador principal. El 80% de los enfermos son cuidados por sus familias en su
propio domicilio, mientras que el otro 20% de los enfermos, aunque sean
cuidados en residencias, suelen seguir supervisados por sus cuidadores
principales, generalmente personas a sueldo con cierta experiencia en el
cuidado de personas enfermas.

Es importante mencionar también que el 65% de los cuidadores familiares
sufren cambios sustanciales en sus vidas y una importante merma de su salud
fisica o psiquica, y el 20% de los cuidadores llega a desarrollar un cuadro
intenso conocido como el “sindrome del cuidador o sindrome de Zarit”. (5)

¢ Quién es un cuidador principal?

Es aquella persona de la familia o externa a ella, que va asumiendo
paulatinamente la mayor parte de las tareas del cuidar, hasta llegar a dedicarse
24 horas al dia a esta labor en jornada de mafiana, tarde y noche.
Generalmente suele ser una mujer (80%), generalmente hija (60%) o conyuge
(30%) del enfermo, que cuida en solitario, pues es rara la familia en la que
todos sus miembros actlen en equipo. El 90% de los enfermos son personas
mayores de 65 afos, por lo que suelen ser cuidados por personas también
mayores, asimismo el costo en Espafa, por enfermo de Alzheimer al afio, se
estima superior a los 20.000 euros. (5). Procedente de un sistema de apoyo
familiar o contratado para la actividad, de manera voluntaria y decidida que

asume la responsabilidad del cuidado del paciente sin recibir compensacion



econdmica en el caso de los familiares, diferenciado de los cuidadores
principales formales, que reciben compensacion econémica por esta actividad.
)

Aspectos como que el enfermo viva en su ambiente familiar, rodeado por sus
enseres y seres queridos es algo beneficioso, sin embargo, existe un gran vacio
por parte del sistema socio-sanitario que permite la acumulacion de la
sobrecarga familiar, el aumento de las fuentes de conflicto y el agotamiento
econdémico de los recursos familiares, al infra diagnosticar este sindrome, pues
un 40% de los cuidadores no recibe ayuda de ninguna otra persona, ni siquiera
de familiares cercanos. (5). De igual forma es cierto que muchos, tienden a
rechazar el apoyo exterior por sentimientos de culpa u obligacién moral, o bien
el uso de recursos institucionales es muy bajo ya que sélo en el 15% de las
familias tiene apoyo socio-sanitario municipal o institucional.

Tomando en cuenta que el enfermo pasa la mayor parte de su tiempo con su
cuidador, se puede afirmar que la mejor ayuda que le podemos ofrecer a un
enfermo de Alzheimer es un cuidador sano; Pero, ¢como ayudamos al cuidador
para mantenerse sano ante una situacion para la que nadie ha sido preparado?;
se puede lograr este objetivo con ayuda de programas institucionales para la
prevencion, detecciobn e intervencion de la sobrecarga psicofisica en los
cuidadores. (5)

La motivacion para realizar este estudio de investigacion, radica en la poca
importancia que se le otorga, al estado de salud del cuidador principal de un
paciente con enfermedad de Alzheimer, consignado dentro del término infra-
diagnéstico, pues realmente no se considera el estado bio-psico-social, ni se
valora el entorno o los planes de vida, generalmente truncados de una persona
que asume el cuidado de un paciente con una enfermedad cronica; el cual
repercute notablemente a medida que avanza la enfermedad o sufre
complicaciones, en la salud organica mental e incluso social del cuidador
principal y su familia, considerado como potencial paciente a mediano y largo

plazo.



Cuando un paciente con enfermedad de Alzheimer es llevado a control médico

de rutina, nunca se considera el estado de salud del cuidador principal, el cual

se suele considerar como una persona con mucha fortaleza, destinado a

soportar las inclemencias de la enfermedad en su presentacion, y asumir a

tiempo completo el cuidado total del enfermo que generalmente y dependiendo

de la etapa de la enfermedad se halla postrado, a la espera de su deceso.

Estas condiciones, pocas veces observadas en el cuidador principal, asi como

en su entorno, son la principal motivacién para realizar este estudio, y poder

comprender en su verdadera magnitud este futuro problema potencial de salud.
Perfil del cuidador

Generalmente es mujer (en su mayor parte esposas o hijas del/la anciano/a),

con una edad media mayor a los 40 afios, ama de casa y co-residente con el

enfermo, o con algun grado de parentesco proximo. (3)

También existen un grupo importante de cuidadores mayores de 65 afios (sobre

un 25%), generalmente conyuges del enfermo, de especial importancia, dada la

importante co-morbilidad que suelen presentar a esa edad. (5)

La gran mayoria de los cuidadores presta sus servicios en un numero variable

de horas, durante los 7 dias de la semana.

Diversos factores (edad, género, parentesco, co-residencia, tiempo de

dedicacion y existencia de otras cargas familiares) influyen en la aparicion de

este sindrome.

Sobrecarga del cuidador principal
Distintas areas se expresan en el cuidador con sobrecarga (Sindrome de Zarit):
o Trastornos fisicos: De apariciéon frecuente en el grupo de edad al que
pertenecen la mayoria de los cuidadores, agravados por las tareas propias
de su labor de cuidador. Destacan las referidas a dolor de tipo mecéanico
cronico del aparato locomotor; otras frecuentes son cefalea de
caracteristicas tensionales, astenia, fatiga cronica, alteracion del ciclo

suefo-vigilia, insomnio y otros, en general mal definidos, de evolucion
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cronica ademas de una reduccion de sus niveles de inmunidad celular, que
los hace més susceptibles a determinadas infecciones virales.

Trastornos psiquicos. Entre todos ellos destaca por su frecuencia la
depresion; entre las circunstancias que influyen en mayor medida en su
aparicion destacan la falta de apoyo social, la carencia de recursos
econdémicos, las relaciones previas con el paciente, el sentimiento de culpa,
la existencia de una historia familiar de depresion y las limitaciones psico-
fisicas del cuidador.

Presentan una alta tasa de automedicacién, especialmente de diversos tipos
de psicofarmacos y analgésicos.

« Problemas de indole socio-familiar. En este ambito aparecen frecuentemente
conflictos familiares, consecuencias sobre las obligaciones laborales
(absentismo, conflictividad laboral...), dificultades econdmicas y disminucion
de las actividades sociales y de ocio.

Factores de riesgo que aumentan la sobrecarga en el cuidador.

Relativos al enfermo:

e Enfermo en una fase avanzada.

e Estar muchos afios con la enfermedad.

e Padecer trastornos conductuales y/o psicoticos (insomnio y otras
enfermedades médicas).

Relativos al cuidador:

e Haber tenido mala salud fisica o psicologica previa.

e No tener una buena red social.

e Convivir solo con el enfermo.

e Ser también anciano.

¢ No tener otras actividades ademas de cuidar.

e Tener bajo nivel econémico (condiciona el acceso a servicios sanitarios).
e No disponer de apoyo socio-sanitario inmediato.

e Desconocer la enfermedad y su progresion.
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e Carecer de habilidades para su manejo practico (familiares sin
entrenamiento sanitario basico).

Estado de salud del cuidador principal.
Al estar inmersos en el cuidado del enfermo a tiempo parcial o completo,
descuidan su propio bienestar fisico y psicoldgico, y suelen tener peor salud
fisica que el resto de los miembros familiares, ademas de tener mayor
riesgo de sufrir problemas organicos Yy fisiologicos tales como trastornos y
dolores osteo-musculares, patologias cardiovasculares, trastornos
gastrointestinales, alteraciones del sistema inmunolégico y problemas
respiratorios, y por falta de tiempo generalmente no suelen acudir a consultas
médicas, ni llevar a cabo habitos saludables como dormir lo suficiente,
alimentarse adecuadamente, realizar ejercicio fisico periédico, controlar el
tabaco o el alcohol, vacunarse y no auto medicarse o auto diagnosticarse. (5)
En torno a la salud mental de los cuidadores se ve incluso mas afectada que su
salud fisica, muchos padecen sintomas clinicos: Un 54% de los cuidadores
padece ansiedad (nerviosismo, angustia, tensién, y estrés). Un 11% muestra
accesos de angustia y ataques de panico. Un 28% padece depresién o
sintomas depresivos (tristeza, pesimismo, apatia). Un 17% presenta
hipocondria y pensamientos obsesivos. Un 17% padece ideacion paranoide. Un
11% tiene ideas suicidas. (5)
Es frecuente también encontrar sintomas de despersonalizacion: El 63% de los
cuidadores se siente desbordado por el problema, sobre implicado
emocionalmente con el enfermo o dependiente emocional, centrado
obsesivamente en el paciente o pensando en él o ella, "todo el tiempo". El 28%
nota que empieza a conceder demasiada importancia a detalles diarios sin
relevancia. El 17% esta mas irritable que de costumbre, con hostilidad hacia
otras personas e incluso con el enfermo. El 17% realiza actos rutinarios y

repetitivos como exceso de limpiar. (5)
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Sindrome del cuidador o Sindrome de Zarit.
Se caracteriza por una respuesta inadecuada a un estrés emocional crénico
cuyos rasgos principales son agotamiento fisico y/o psicolégico. No aparece
necesariamente en todas aquellas personas que estan al cuidado de este tipo
de pacientes, pero si se observa més en ellos dada la elevada tension fisica y
psiquica que la enfermedad conlleva, puesto que es una situacion nueva para el
cuidador a la que ordinariamente no ha sido preparado y que le va a consumir
una ingente cantidad de tiempo y energias.
Tiene cuatro fases:
Primera fase - Stress laboral.

Caracterizada por que el cuidador esta sometido a un sobreesfuerzo fisico con
escasa o nula ayuda. No tiene practicamente ningun tiempo libre propio. Vive
‘por y para” el paciente. Ello conlleva que durante un tiempo de duracién
variable pueda asumir este estado; sin embargo, el cansancio, la nula respuesta
a peticiones de ayuda y en otras muchas ocasiones la demostracion a si mismo
y a los demas que se puede solventar por si solo esta situacion, generaran
cansancio fisico que secundariamente provocara un descenso en la calidad del
cuidado.

Segunda fase - Stress afectivo.

La mayoria de las personas necesitamos un cierto reconocimiento por parte de
los demas acerca de que lo que hacemos lo estamos haciendo correctamente,
0 que los demas aprecian nuestra participacién en un colectivo en el que se
produce esfuerzo. Es esa palmada en la espalda, fisica o afectiva que nos
anima a continuar, gue nos motiva a superar las dificultades con las que nos
encontramos.

En ocasiones, el cuidador entremezcla la sensacion de, no reconocimiento de
su labor al propio paciente, aspecto éste que le hiere al reconocer que éste no
puede incluirse en esta circunstancia porque es eso "un enfermo". Esta etapa

tiene duracion, aunque variable, no es muy extensa.
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Tercera fase - Inadecuacion personal.

Existe en esta etapa mayor frecuencia de enfermedades fisicas y psiquicas que
tienen los cuidadores de personas con este tipo de patologia o con patologias
cronicas, como: estar constantemente fatigado, tener sobrecarga
osteomuscular, Ulceras gastricas, cefalea tensional, insomnio, crisis de
ansiedad, alteraciones afectivas, incapacidad para concentrarse, etc. (5)

Cuarta fase - Vacio personal.

Producida por la carencia fisica del paciente cuando éste ha fallecido. El
espacio que antes llenaba la atencidén continua y mantenida con sobreesfuerzo
fisico y mental est4 por rellenar. Se siente sin motivo para seguir viviendo y
volvera a aparecer el sentido de culpa.

CLINICA:

Tipicamente se puede encontrar clinicamente en el cuidador algun grado de:

. Impaciencia e Insomnio

o Irritabilidad e Ansiedad

o Depresion e Disminucion de la actividad social

. Negaciéon e Sentimiento de culpa

o Fatiga constante e Dificultad de concentracion

Dependencia emocional.
No existe familia que no se afecte y muestre sintomas de disfuncion familiar,
cuando uno de sus miembros se enferma, sin embargo, paraddjicamente,
ademas, la familia afectada por la enfermedad, termina produciendo un sistema
de conductas que apoyan al desarrollo de la enfermedad o sus complicaciones,
esta conducta se denomina dependencia, o codependencia de la enfermedad.
Definicion de dependencia
Es la necesidad extrema de caracter afectivo que una persona siente hacia otra
a lo largo de sus diferentes relaciones interpersonales, expresa el grado de
afectividad que una persona necesita de otra para desarrollar sus actividades
normalmente. Existe un cierto grado de dependencia emocional que es

completamente normal y saludable; es mas, es el componente imprescindible
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para que las relaciones interpersonales en la familia, las parejas y la sociedad

funcionen.

AREA DE
AUTOESTIMA Y

ESTADO ANIMICO

Baja autoestima

Tabla 1. Caracteristicas de los dependientes emocionales

AREA DE RELACIONES
CON EL ENTORNO
INTERPERSONAL

Deseos de exclusividad

hacia otras personas
significativas

AREA DE LAS
RELACIONES DE
PAREJA

Necesidad excesiva del
otro, acceso constante
a él.

Miedo a la intolerancia
A la soledad

Necesidad de agradar

Deseos de exclusividad
en la relacién

Estado de animo
negativo

Déficit de habilidades
sociales

Prioridad de la pareja

Comorbilidades
frecuentes

Idealizacion del objeto

Relaciones basadas en
la sumision y
subordinacioén

Historia de relaciones
de pareja
desequilibrada.

Miedo a la ruptura

Fuente: Traduccion de Psicologic Health in Alzheimer disease. 2002.

¢ Quiénes desarrollan dependencia emocional?

La dependencia puede ocurrir en cualquier persona que esta en contacto con
otra persona, ya sea un familiar, amigo, compafiero, pareja, cliente o persona
externa contratada para cuidar del enfermo. Existen también otros desordenes
de conducta y enfermedades que pueden generar dependencia, tales como la,
la violencia psicofisica, el maltrato personal y las neurosis. Toda persona
expuesta a enfermedades o estos desordenes, puede desarrollar dependencia

emocional.
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Muchas veces alguien que ha desarrollado dependencia emocional por crecer
en un ambiente disfuncional adictivo, no manifiesta grandes sintomas hasta que
se casa o forma una relacion de pareja, o establece una relacibn con una
persona ajena con conductas opuestas.

Duelo.
Duelo es un término que, en nuestra cultura, se refiere al conjunto de procesos
psicoldgicos y psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que
el sujeto en duelo estaba psicosocialmente vinculado. Habitualmente se
considera como modelo para los procesos de duelo los que acompafian y
siguen a la pérdida de una persona amada.
Muchos autores han realizado aportes relevantes para el conocimiento de las
reacciones de duelo, entre ellos:
El concepto psicoanalitico, postulado por Freud (1912), en que el duelo hace
referencia a la “pérdida del objeto amado”, incluyéndose como pérdidas
objetales, tanto la muerte de un ser querido como la ruptura sentimental o la
pérdida de empleo, estableciendo la diferencia entre afliccibn y melancolia, en
que el afligido cumple el “duelo”, al negociar con la realidad, admitir la
irreversible desapariciéon del objeto amado y liberar el deseo para buscar
nuevos objetos de amor. El melancélico rechaza la idea de la pérdida, se
identifica con el objeto y retira su deseo del mundo.
Bourgeois (1996) concibe el duelo como “la pérdida de un familiar y/o un ser
guerido con sus consecuencias psicoafectivas, sus manifestaciones exteriores y
rituales y el proceso psicoldgico evolutivo consecutivo a la pérdida”, que
denomina trabajo o elaboracién del duelo.
Melanie Klein (1935) refiere que el proceso de duelo también es aplicable a los
procesos psicoldgicos y psicosociales que se ponen en marcha ante la pérdida,
frustracion proveniente de seres animados 0 entes inanimados o abstractos
como la pérdida de un ser querido, ante un fracaso personal, ante la necesidad
de separarse de un lugar de trabajo, de una parte, corporal, o sea, ante la

“Pérdida Afectiva”.
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En sintesis, entenderemos como “duelo y proceso de duelo” al conjunto de
emociones, representaciones mentales y conductas vinculadas con la perdida
afectiva, la frustracion o el dolor.
Y en “elaboracion de duelo” a la serie de procesos psicolégicos que comienzan
con la pérdida y terminan con la aceptacién de la nueva realidad interna y
externa del sujeto. En general se prefiere hablar de funeral y del luto para
referirse a los aspectos y manifestaciones socioculturales y socio-religiosas de
los procesos psicolégicos del duelo y reservar el término duelo y procesos de
duelo para los componentes psicoldgicos, psicosociales y asistenciales del
fenémeno.

Afectacion del nucleo familiar
El Sindrome de Zarit como tal, ya representa un factor de afectacion del nucleo
familiar, pues de acuerdo a las clasificaciones, referidas a la funcionalidad, la
familia de un paciente con Enfermedad de Alzheimer, se torna en disfuncional,
considerando que la familia es un sistema abierto, en continua interaccion con
los entornos histérico, social, economico y -cultural; no es una unidad
homogénea en su disposicién, lo que indica que no todas estan integradas de
igual manera, consiguientemente la prevalencia de los distintos tipos de
familias, sus caracteristicas sociodemogréaficas y las formas de organizacion
familiar varian con el tiempo y segun se suceden las evoluciones econémicas,
demograficas y culturales del contexto social.
Al efectuar un estudio de la tipologia familiar, es necesario identificar con que
elementos esta integrada (nuclear, extensa, etc.). Es necesario identificar el
grado de desarrollo alcanzado por la familia dentro de su contexto econémico
(arcaica, tradicional y moderna), valorar el contexto demografico de la familia
(urbana, suburbana y rural), describir su comportamiento antropolégico
(distribucion del poder, jerarquia, roles y tipo de liderazgo: familia apartada y
familia enredada), y encontrar la calidad y cantidad de sus interacciones en

relacion con la satisfaccion de las necesidades de sus miembros (familia
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funcional satisfactoria, familia funcional insatisfactoria, familia disfuncional

satisfactoria y familia disfuncional insatisfactoria. (6)

La estructura familiar es un fenomeno dinamico que cambia continuamente,

tanto en relacion con el momento histérico, como con el ciclo de vida en que se

encuentra o con determinados acontecimientos importantes a los que se ve
sometida, de acuerdo a estos pardmetros existen diferencias entre las familias
de una sociedad que sirven para clasificar y poder comprender mejor la

dinamica familiar, considerando que hay varios hechos macro estructurales e

historicos que dan lugar a una diversidad amplia de los tipos familiares.

Existen en la literatura actual y antigua multiples clasificaciones de la familia, las

cuales principalmente se fundamentan en el nimero de sus componentes,

grado cultural, dindmica familiar y otros elementos para su clasificacion.

CLASIFICACION DE LA FAMILIA: TIPOLOGIA FAMILIAR

Segun el desarrollo de la familia:

o Familia Moderna: Tiene elementos de desarrollo que, de una y otra manera,
nos plantean la idea de un esquema social al cual representa y que la
podemos encontrar con frecuencia en niveles socioecondmicos altos. Se
refiere a la familia en la que la madre trabaja en iguales condiciones que el
padre o aquella sin figura paterna donde la madre trabaja para sostener la
familia.

o Familia Tradicional: Representada por las familias de clase media y que son,
las mas numerosas. Tienen como rasgo fundamental la transmision de
modelos socioculturales como son las tradiciones familiares, los valores
sociales y de vida que predeterminan la perpetuacibn de estas
caracteristicas a través del desarrollo de nuevas familias. Es aquella en la
que el padre en el Unico proveedor de sustento para la familia y la madre se
dedica al hogar y a los hijos.

Familia Arcaica o Primitiva: También estd predeterminada por factores

socioculturales y demograficos, ademas de los elementos de identificacion

cultural; este tipo de familias cuenta con menos oportunidad de acceso a los
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niveles de satisfactores individuales (familias indigenas). Su prototipo es la

familia campesina que se sostiene con los productos de la tierra que trabajan.

Segun la demografia de la familia:

Familia Rural: Habita en el campo y no cuenta con todos los servicios
intradomiciliarios (agua potable, luz eléctrica, drenaje, etc.).

Suburbana: Tiene las caracteristicas del medio rural, pero est4 ubicada
dentro de medio urbano.

Urbana: Se encuentra en una poblacion grande y cuenta con todos los

servicios.

Segun laintegracion de la familia:

Integrada: Ambos conyugues viven en la misma casa y cumplen con sus
funciones respectivas.

Semi - integrada: ambos conyugues viven en la misma casa, pero no
cumplen adecuadamente sus funciones.

Desintegrada: Los conyugues se encuentran separados.

Segun la composicién de la familia:

Nuclear: cuenta con esposo, esposa con o0 sin hijos.

Extensa: conyugues e hijos que viven junto a otros familiares
consanguineos, por adopcién o afinidad.

Extensa compuesta: los anteriores que ademas conviven con otros sin

nexo legal (amigos, compadres, conocidos, etc.).

Segun la ocupacion de la familia:

Se refiere a la ocupacion del padre o del jefe de familia, puede definirse

como campesina, obrera, comerciante, empleada, etc.

Segun sus complicaciones:

Interrumpida: Aquella en la que la unién conyugal se disuelve ya sea por
separacion o divorcio.

Contraida: Cuando fallece uno de los padres.

Reconstruida: Se aplica a la familia en la que uno o ambos conyugues

tuvo una pareja previa.
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Segun su funcionalidad:

Familias Funcionales: Son aquellas familias en las cuales se considera
gue cumplen todas las funciones ademas de permitir un mayor o menor
desarrollo de sus integrantes.

Familia Disfuncional: Son familias que en mayor o menor grado no
actlan segun lo que de ellas se espera en relacién con las funciones que

se le tienen asignadas.

En el dltimo Consenso Académico en Medicina Familiar de Organismos e

Instituciones Educativas y de Salud, efectuada en junio 2005, se hizo la

clasificacion con base a cinco ejes fundamentales que son:

1.

ok~ 0N

El parentesco

La presencia fisica en el hogar o la convivencia en el mismo

Los medios de subsistencia

El nivel econémico

Nuevos tipos de convivencia individual-familiar originados por cambios

familiares.

Estos ejes fundamentales, determinan la clasificacion o tipologia familiar de

acuerdo al grado de parentesco, muy utilizado y distribuido actualmente en los

servicios de Medicina Familiar de Latinoamérica, en los estudios familiares

realizados en los controles periddicos, de pacientes con alguna afectacion

familiar, o con la finalidad de detallar mas precisamente, las relaciones

familiares, el desarrollo de las mismas, el nivel econémico, el grado de

convivencia e inclusive los cambios dinamicos que suceden en el transcurso del

tiempo en cada uno de los integrantes de la familia, los cuales afectan de una u

otra manera esta clasificacién, ademas de influir en el desarrollo de alguna

patologia secundaria de tipo emocional, como el duelo patologico en el caso del

deceso de algun componente de la familia.

Esta clasificacion se muestra en la siguiente tabla:
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Tabla 2. Tipologl'a familiar de acuerdo al grado de parentesco

PARENTESCO

CARACTERISTICAS

Nuclear

Hombre y mujer sin hijos H“

Nuclear simple

Padre y madre con uno a tres hijos

Nuclear
numerosa

Padre y madre con cuatro hijos o0 mas

Padre y madre, en el que alguno o ambos han sido
divorciados o viudos y tienen hijos de una unién

l
H

(binuclear) :

anterior

Monoparental Padre o madre con hijos H
Monoparental Padre o madre con hijos, mas otras personas con
extendida parentesco
Monoparental . . .
) Padre o madre con hijos, mas otras personas con o sin

extendida

parentesco
compuesta

Padre y madre con hijos mas otras personas con
Extensa

parentesco
Extensa Padre y madre con hijos, mas otras personas con o sin
compuesta parentesco
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Familias con vinculos de parentesco que realizan
funciones o roles de familia sin la presencia de los
padres (ej. tios y sobrinos, abuelos y nietos, primos o
hermanos, etc.)

No parental

Fuente: Consenso Académico en Medicina Familiar de Organismos e
Instituciones Educativas y de Salud, 2005.

Enfermedad de Alzheimer
Antecedentes historicos
Alois Alzheimer en una reunidn de psiquiatras alemanes celebrada en 1906,
describié el caso de una mujer de 51 afios con severa pérdida de memoria,
desorientacion, alteraciones de lenguaje e ideas paranoides, que murié cuatro
afos después en un estado de demencia severa. Durante la autopsia se
encontraron lesiones cerebrales consistentes, con atrofia cerebral y presencia
de cuerpos denominados seniles.
La alteracion de la memoria es una caracteristica necesaria para el diagnostico.
También se debe presentar cambio en una de las siguientes areas para el
diagndstico de cualquier forma de demencia: lenguaje, capacidad de toma de
decisiones, juicio, atencion y otras areas relacionadas de la funcién cognitiva y
la personalidad.

Epidemiologia
A nivel mundial, existen 7-25 millones de personas que tienen enfermedad de
Alzheimer. Aproximadamente el 6% de la poblacion mayor de 65 afios de edad
sufre de enfermedad de Alzheimer lo que aumenta hasta aproximadamente el
30% de las personas mayores de 85 afios de edad.

Etiologia
La enfermedad de Alzheimer no hace distingos de clase socioecondmica, raza
0 grupo étnico, afecta por igual a hombres y mujeres, aunque mas
frecuentemente a personas mayores, aproximadamente 10% en mayores de 65

afos y 47% en mayores de 85 afos.

22


http://www.monografias.com/trabajos11/lamujer/lamujer.shtml
http://www.monografias.com/trabajos13/memor/memor.shtml
http://www.monografias.com/trabajos16/desarrollo-del-lenguaje/desarrollo-del-lenguaje.shtml
http://www.monografias.com/trabajos12/elorigest/elorigest.shtml
http://www.monografias.com/trabajos13/memor/memor.shtml
http://www.monografias.com/trabajos10/carso/carso.shtml
http://www.monografias.com/trabajos15/diagn-estrategico/diagn-estrategico.shtml
http://www.monografias.com/trabajos2/mercambiario/mercambiario.shtml
http://www.monografias.com/trabajos16/desarrollo-del-lenguaje/desarrollo-del-lenguaje.shtml
http://www.monografias.com/trabajos12/decis/decis.shtml
http://www.monografias.com/trabajos12/decis/decis.shtml
http://www.monografias.com/trabajos14/deficitsuperavit/deficitsuperavit.shtml
http://www.monografias.com/trabajos14/personalidad/personalidad.shtml
http://www.monografias.com/trabajos14/dinamica-grupos/dinamica-grupos.shtml

Predisposicion genética
Existe una mayor predisposicién en los hijos y hermanos de pacientes con
Alzheimer, para contraer la enfermedad. Esta mayor predisposicion no involucra
herencia. Solo el 10% de las demencias tipo Alzheimer son hereditarias
(Alzheimer familiar). Para dicho diagnéstico debe contarse con mas de un
miembro afectado (generalmente 3 o mas miembros) con un diagnéstico de
certeza, es decir una confirmacion Anatomo patolégica.
La etiologia precisa de la enfermedad de Alzheimer se desconoce, pero no es
parte del proceso de envejecimiento normal. Se han descartado las teorias
anteriores sobre la acumulacion de aluminio, plomo, mercurio y otras sustancias
en el organismo, existiendo otros parametros actualmente en investigacion. (7)
Incidencias y factores de riesgo.
Factores Biologicos: Las neuronas que controlan la memoria y el pensamiento
estan deterioradas, interrumpiendo el paso de mensajes entre ellas. Estas
células desarrollan cambios distintivos: placas seniles y haces neurofibrilares
(degeneraciones del tejido cerebral). La corteza del cerebro (principal origen de
las funciones intelectuales) se atrofia, se encoge y los espacios en el centro del
cerebro se agrandan, reduciendo por lo tanto su superficie. El segundo hallazgo
significativo es una concentracion alta de la proteina conocida como beta
amiloide, que forma parches llamados placas neuriticas.

Respuesta Inflamatoria
Algunos investigadores piensan que la beta amiloide puede romperse en
fragmentos que sueltan radicales libres de oxigeno (quimicos normales en el
cuerpo que causan varios procesos dafinos cuando son producidos en exceso).

Factores Genéticos
Los investigadores se estan aproximando a la identificacion de genes
defectuosos responsables de la Enfermedad de Alzheimer de inicio temprano,
una forma poco comun pero extremadamente agresiva de la enfermedad.

En la enfermedad de Alzheimer severa la persona ya no puede vivir sin ayuda.

La mayoria de las personas en esta etapa ya no reconocen el lenguaje, no
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reconocen a los miembros de la familia y ya no son capaces de desempeniar las
actividades basicas de la vida diaria (como comer, vestirse y bafiarse).
Aun no existe todavia una prueba definitiva para diagnosticar la Enfermedad de
Alzheimer incluso en los pacientes que muestran sefiales de demencia.
Normalmente, se utilizan los criterios diagnosticos expresados en el DSM IV
como base clinica, o los criterios CDC para demencia de Alzheimer,
complementado con una serie de examenes para descartar otros trastornos que
pueden ser responsables de los sintomas del paciente entre ellos, depresion
severa, enfermedad de Parkinson, accidentes cerebro vasculares mudltiples,
(demencia multiinfarto) y abuso de drogas, para descartar otros tipos de
demencia como diagnésticos diferenciales. (8)

Tratamiento:
La enfermedad de Alzheimer no se puede curar ni es posible restaurar las
funciones deterioradas. Actualmente, es posible retardar su progreso, pero no
detenerla. El tratamiento va destinado a retardar la evolucion de la enfermedad,
a manejar los problemas de conducta, la confusién y la agitacion, a modificar el
ambiente del hogar y, lo mas importante, a ofrecer apoyo a la familia. A medida
que la enfermedad evoluciona puede causarle mas dafio a la familia que al
paciente en si. (8)
Tratamiento Medicamentoso (Protectores del sistema colinérgico).
Actualmente existen tres medicamentos disponibles para retardar el progreso
de la enfermedad y, posiblemente, mejorar la funciéon cognitiva. Estos son:
tacrine (Cognex), donepezil (Aricept) y rivostigmine (Exelon). (8) Los tres
afectan el nivel de acetilcolina (un neurotransmisor) en el cerebro y todos tienen
efectos colaterales potenciales como nauseas y vomitos. El tacrine, primer
medicamento de este tipo aprobado, también produce una elevacion de las
enzimas hepaticas y debe tomarse cuatro veces al dia. Hoy en dia se usa rara
vez. De las otras dos drogas, el Aricept ha estado disponible por mas tiempo.
Se toma una vez al dia y se ha informado que mejora o estabiliza el

funcionamiento cognitivo, ademas de que se tolera bien. El Exelon, un nuevo
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medicamento, parece ser igualmente eficaz y se toma dos veces al dia. En el
futuro cercano se ha programado la aparicion de nuevas drogas para tratar esta
enfermedad. (8) Para mejorar la funciébn cognitiva puede ser necesario
suspender los medicamentos que empeoran la confusibn y que no son
esenciales para el cuidado de la persona. Entre estos estan los medicamentos
anti colinérgicos, analgésicos, depresores del sistema nervioso central,
antihistaminicos, Antiinflamatorios, Estrégeno y otras hormonas, Antioxidantes.

Y tratar conjuntamente a los familiares, explicarles el curso de la enfermedad la

sobrevida, y los cuidados que ellos mismos le pueden brindar al paciente.
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Planteamiento del problema

“Determinar el nivel de sobrecarga y dependencia emocional en cuidadores

principales de pacientes con Enfermedad de Alzheimer, atendidos en el

Hospital Geriatrico — Caja Nacional de Salud, 2012, La Paz - Bolivia”.

l. ¢, Cudl sera el nivel de sobrecarga y dependencia emocional en personas
gue cuidan pacientes con Enfermedad de Alzheimer, atendidas en el
Hospital Geriatrico — Caja Nacional de Salud, 2012, ¢ La Paz - Bolivia?”

D. El estudio pretende describir el nivel de sobrecarga y dependencia
emocional, en personas que cuidan pacientes con Enfermedad de
Alzheimer, atendidas en el Hospital Geriatrico — Caja Nacional de Salud,
2012, La Paz - Bolivia.”
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RESUMEN

Objetivos: Describir el nivel de sobrecarga emocional en familiares cuidadores
de personas con esquizofrenia atendidos en el Hospital Regional Docente Las
Mercedes (HRDLM), Lambayeque-Peru, desde a octubre a diciembre del 2013.
Material y Métodos: Estudio transversal descriptivo con analisis exploratorio. Se
invitd a participar a todos los familiares cuidadores que tenian a cargo personas
con esquizofrenia atendidas por consultorio externo durante el periodo de
tiempo descrito. Se aplicé la Escala de Sobrecarga de Cuidador de Zarit, la cual
fue validada por los investigadores para el presente estudio y se aplicé luego de
obtener el respectivo consentimiento informado. Resultados: Se incluyeron en el
estudio a 122 familiares cuidadores (principales), de los cuales 68,85% (84/122)
fueron mujeres, y de ellas 40,16% (49/122) eran madres de la persona con
esquizofrenia. Se encontré que una cantidad elevada de familiares cuidadores
presentan sobrecarga emocional (72,95% -89/122), entre los cuales la mas
frecuente es la sobrecarga leve (69,66% -62/89). Las mayores frecuencias de
sobrecarga emocional se encontraron en casos de cuidador: conyuge (94,12% -
16/17), padre (94,44% -17/18) y en cuidador sin instruccién (90,00% -9/10).
Conclusiones: Existen niveles altos de sobrecarga emocional en los familiares
cuidadores entrevistados. Los resultados sugieren la necesidad de realizar
intervenciones que permitan identificar y afrontar este problema, sobre todo
enfocadas a cuidadores conyuges, padres y con menor nivel de educacion.
Hernandez-Cantu, E. |.,, Reyes-Silva, A. K. S., Villegas-Garcia, V. E., &
Pérez-Camacho, J. (s. f.). Ansiedad, depresion y sobrecarga en cuidadores
primarios de pacientes internados en un hospital general de zona en

Nuevo Ledn, México. 8.
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RESUMEN

Introduccion: los cuidadores de enfermos enfrentan vulnerabilidad y tension
fisica y emocional, por lo que se incrementa el riesgo de problemas de salud
mental. Algunos experimentan agobio y culpabilidad, que pueden provocar
incapacidad para seguir atendiendo al enfermo.

Objetivo: determinar el grado de sobrecarga y la presencia de ansiedad y
depresion en los cuidadores primarios de pacientes hospitalizados en un
hospital general de zona (HGZ). Metodologia: estudio descriptivo, transversal y
prospectivo. Se aplicaron 480 encuestas a cuidadores de pacientes en un HGZ,
seleccionandolos mediante un muestreo aleatorio por conglomerados,
distribuyendo el nimero de sujetos proporcionalmente por servicio. Se aplicaron
las escalas de Katz (incapacidad), Zarit (sobrecarga) y Goldberg (ansiedad-
depresion). Resultados: los cuidadores fueron principalmente mujeres (68%), en
su mayoria amas de casa. La edad media fue 42.9 £ 9 afios. Las enfermedades
prevalentes en los cuidadores fueron diabetes (10%) e hipertension (8%). En
los pacientes, el promedio de internamiento fue de 12 dias y la media diaria de
horas de permanencia del cuidador fue de 10. Hubo una correlacién positiva
entre las horas de permanencia diaria del cuidador en el hospital y el grado de
sobrecarga, ansiedad y depresion.

Conclusiones: Tener mas hermanos puede atenuar la presencia de depresion.
A mayor cantidad de horas dentro del hospital al cuidado del paciente, mayor
sobrecarga, ansiedad y depresion.

Li-Quiroga, M.-L., Alip4dzaga-Pérez, P., Osada, J., & Ledn-Jiménez, F. (s.f.).
Nivel de sobrecarga emocional en familiares cuidadores de personas con
esquizofrenia en un hospital publico de Lambayeque-Pera. 8.

RESUMEN

Objetivos: Describir el nivel de sobrecarga emocional en familiares cuidadores
de personas con esquizofrenia atendidos en el Hospital Regional Docente Las
Mercedes (HRDLM), Lambayeque-Peru, desde a octubre a diciembre del 2013.
Material y Métodos: Estudio transversal descriptivo con analisis exploratorio. Se
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invitd a participar a todos los familiares cuidadores que tenian a cargo personas
con esquizofrenia atendidas por consultorio externo durante el periodo de
tiempo descrito. Se aplicé la Escala de Sobrecarga de Cuidador de Zarit, la cual
fue validada por los investigadores para el presente estudio y se aplicé luego de
obtener el respectivo consentimiento informado. Resultados: Se incluyeron en el
estudio a 122 familiares cuidadores (principales), de los cuales 68,85% (84/122)
fueron mujeres, y de ellas 40,16% (49/122) eran madres de la persona con
esquizofrenia. Se encontré que una cantidad elevada de familiares cuidadores
presentan sobrecarga emocional (72,95% -89/122), entre los cuales la més
frecuente es la sobrecarga leve (69,66% -62/89). Las mayores frecuencias de
sobrecarga emocional se encontraron en casos de cuidador: conyuge (94,12% -
16/17), padre (94,44% -17/18) y en cuidador sin instruccién (90,00% -9/10).
Conclusiones: Existen niveles altos de sobrecarga emocional en los familiares
cuidadores entrevistados. Los resultados sugieren la necesidad de realizar
intervenciones que permitan identificar y afrontar este problema, sobre todo
enfocadas a cuidadores conyuges, padres y con menor nivel de educacion.

E. Cabada R., V. Martinez C. Prevalencia del sindrome de sobrecarga y
sintomatologia ansiosa depresiva en el cuidador del adulto
mayor.Prevalence of burden syndrome, anxious and depressive
symptoms in caregivers of the elderly, Psicologia y Salud, Vol. 27, Nam. 1:
53-59, enero-junio de 2017.

RESUMEN

El sindrome del cuidador aparece en aquellas personas que se desempefian
como encargados principales de personas dependientes y se caracteriza por
agotamiento fisico y mental. El presente estudio tuvo como finalidad identificar
la prevalencia del sindrome de sobrecarga y la sintomatologia ansiosa
depresiva en los cuidadores del adulto mayor mediante la aplicacion de la
Escala de Sobrecarga de Zarit y las Escalas de Depresion y de Ansiedad de
Beck. Los resultados muestran que 52% de los cuidadores mostraba el

sindrome del cuidador, 36% depresion y 98% ansiedad. Los Autores concluyen
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gue es necesario proporcionar a los cuidadores las herramientas necesarias
para un mejor manejo de los pacientes, lo que repercutird en su salud mental y
fisica al apreciar que sus intervenciones son adecuadas, y promovera su
participacion en los grupos de apoyo.

M. Narvaez, D. Martinez, Caracterizacion del sindrome de sobrecarga del
cuidador en familiares de pacientes institucionalizados y no
institucionalizados con diagnéstico de enfermedad de alzheimer mediante
la escala zarit- (Characterization of caregiver burden syndrome in families
of institutionalized and non-institutionalized patients diagnosed with
Alzheimer’s disease by Zarit scale), Inclusién & Desarrollo, Edicion No 4,
Afio 2015. ISSN: 2389-7341

RESUMEN:

El presente estudio descriptivo transversal, tiene como objetivo comparar las
caracteristicas de las variables asociadas con la sobrecarga en cuidadores de
personas con diagnoéstico de Enfermedad de Alzheimer, mediante la aplicacion
de la escala Zarit en una muestra compuesta por 15 cuidadores de pacientes
institucionalizados y 14 cuidadores de personas no institucionalizadas. Los
resultados indican una clara sobrecarga en el grupo de cuidadores de pacientes
no institucionalizados quienes experimentan repercusiones negativas sobre su
vida en el plano somatico, fisico, psicologico, afectivo, familiar y social
principalmente (en contraposicion al grupo de cuidadores de personas
institucionalizadas), requiriendo de estrategias de apoyo e intervencién
psicosocial.

E. Hernandez-Cantu, A. Sayeg, Et all, Ansiedad, depresion y sobrecarga en
cuidadores primarios de pacientes internados en un hospital general de
zona en Nuevo Ledn, México - Anxiety, depression and fatigue in primary
caregivers of hospitalized patients in a general hospital in Nuevo Leon,
México. Rev Enferm Inst Mex Seguro Soc. 2017; 25 (3):213-20
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RESUMEN:

Introduccion: los cuidadores de enfermos enfrentan vulnerabilidad y tension
fisica y emocional, por lo que se incrementa el riesgo de problemas de salud
mental. Algunos experimentan agobio y culpabilidad, que pueden provocar
incapacidad para seguir atendiendo al enfermo.

Objetivo: determinar el grado de sobrecarga y la presencia de ansiedad y
depresion en los cuidadores primarios de pacientes hospitalizados en un
hospital general de zona (HGZ). Metodologia: estudio descriptivo, transversal y
prospectivo. Se aplicaron 480 encuestas a cuidadores de pacientes en un HGZ,
seleccionandolos mediante un muestreo aleatorio por conglomerados,
distribuyendo el nimero de sujetos proporcionalmente por servicio. Se aplicaron
las escalas de Katz (incapacidad), Zarit (sobrecarga) y Goldberg (ansiedad-
depresion). Resultados: los cuidadores fueron principalmente mujeres (68%),
en su mayoria amas de casa. La edad media fue 429 + 9 afos. Las
enfermedades prevalentes en los cuidadores fueron diabetes (10%) e
hipertension (8%). En los pacientes, el promedio de internamiento fue de 12
dias y la media diaria de horas de permanencia del cuidador fue de 10. Hubo
una correlacion positiva entre las horas de permanencia diaria del cuidador en
el hospital y el grado de sobrecarga, ansiedad y depresion. Conclusiones: Tener
mas hermanos puede atenuar la presencia de depresion. A mayor cantidad de
horas dentro del hospital al cuidado del paciente, mayor sobrecarga, ansiedad y

depresion.
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Objetivos

Objetivo General

e Describir el nivel de sobrecarga, en cuidadores principales de pacientes con
Enfermedad de Alzheimer, atendidos en el Hospital Geriatrico — Caja
Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, 2012.

Objetivos Especificos

e Describir el perfil del cuidador principal del paciente con Enfermedad de
Alzheimer, atendido en el Hospital Geriatrico — Caja Nacional de Salud, La
Paz - Bolivia, 2012.

e I|dentificar la sobrecarga en cuidadores principales de personas con
Enfermedad de Alzheimer, atendidas en el Hospital Geriatrico — Caja
Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, 2012.

¢ l|dentificar la dependencia emocional en cuidadores principales de personas
con Enfermedad de Alzheimer, atendidas en el Hospital Geriatrico — Caja
Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, 2012.

¢ Identificar el riesgo de desarrollar duelo patolégico en cuidadores principales
de personas con Enfermedad de Alzheimer, atendidas en el Hospital

Geriatrico — Caja Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, 2012.

Disefio de investigacion

Se trata de una investigacion descriptiva, transversal de tipo cuantitativa, la cual
recogié informacion, acerca del nivel de sobrecarga del cuidador principal,
ademas de la relacion con la dependencia emocional, y riesgo de duelo
patolégico.

Técnicas de investigacion.

Se incluy6 a cuidadores principales de pacientes con Enfermedad de Alzheimer,

mayores de edad y que asistian de forma regular y/o continua, de forma
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voluntaria o expresada a través de un contrato o consentimiento informado,
provisto a quienes deseaban participar voluntariamente del presente estudio.

Se aplico ademéas un cuestionario de informacién sociodemografica, para
recabar informacion acerca del Cuidador principal, que incluyé: edad, sexo,
ocupacion, estado civil, parentesco con el paciente, y conocimiento de la
enfermedad del paciente.

Estrategias De Investigacion

Entrevista.

Las principales estrategias de esta investigacion, parten de la entrevista con el
cuidador principal quien permitio acceder, a través de la narracion de sus
experiencias de vida, a la esta informacion que fue recopilada y transcrita
primeramente en la reconstruccion de su narrativa. Se utilizaron como
estrategias de investigacion las siguientes:

Entrevista narrativa.

La cual gira en torno a preguntas generadoras, que dan lugar a la descripcion
de los hechos tal como fueron vividos, permitiendo con sus respuestas, la
exploracion y la comprension que tiene el informante de lo sucedido, como
parte del estudio familiar que se efectia en consulta externa del Hospital
Geriétrico. A diferencia de las entrevistas estructuradas o semi — estructuradas,
la entrevista narrativa carece de formato previo, la narracibn no siempre la
propicio el investigador, pues es el acto conversacional en términos de
Maturana (1998), lo que permite que la comunicacion sea fluida y nutre de
informacion para el estudio familiar.

Escenarios conversacionales.

Se han delineado para reconstruir la memoria de los hechos ocurridos que dan
lugar a la comprension de la socio-génesis de las actividades sociales. COmo
estrategia de los escenarios conversacionales, se utilizaron los ambientes de
espera del Hospital Geriatrico, mientras se realizaba la consulta médica con el
paciente con Enfermedad de Alzheimer durante una reunién, con elementos

comunes; para el caso de la presente investigacion fue el hecho de ser cuidador
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principal, que muestra rasgos clinicos de dependencia emocional y/o duelo
patologico. Al igual que la entrevista narrativa los escenarios conversacionales,
no tienen un formato previo, pues emerge desde la formulacion de una pregunta
generadora, que sera impersonal, para el caso del presente estudio.
Instrumentos.

Se utilizé la entrevista estructurada, guiada a través del Test de Zarit (escala de
Zarit) como instrumento validado, pues se consigno el tiempo necesario para
proporcionar el test a cada uno de los componentes del estudio, al momento de
terminar la consulta médica en el H. Geriatrico, en horarios de atencion de la
consulta médica en turno de la tarde de horas 14:00 a 20:00, de acuerdo a cita
previa con cada uno de los pacientes.

Escala de Zarit.

Se utilizaron datos consignados en 22 items del Test de la Escala de Zarit que
valoran sobrecarga y dependencia emocional, estructurado y validado, que se
puntda en la escala de Likert que va de 0 (Nunca), 1 (Casi nunca), 2 (A veces)
,3 (Bastantes veces) ,4 (Casi siempre), que fue distribuido por el investigador y
personal de salud que participaron en el estudio, que corresponden a
consultorio externo del Hospital Geriatrico, al momento de la consulta médica.
Este test brinda informacion especifica a cerca de la posibilidad de generacion
de la sobrecarga del cuidador, el impacto en el cuidado y la vida diaria, la
relacion interpersonal con el paciente o familiar y las expectativas de
autoeficacia del mismo, dependencia emocional entre cuidador y paciente
enfermo; también describe rasgos de personalidad, ademéas de establecer el
perfil del cuidador, es decir edad, sexo, ocupacién, procedencia, grado de
familiaridad, alcance del cuidado, actividades diarias que cumple, y detalla la
forma y el tiempo que dedica al paciente en su cuidado personal.

Puntuacion: Cada item se valora sumando todas las respuestas para obtener el
resultado.

Puntuacion maxima de 84 puntos.

Interpretacion: < 45: SIN SOBRECARGA
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46 a 54. SOBRECARGA LEVE

> 55: SOBRECARGA INTENSA
Poblacién.
Se tomo6 como poblacién, a la totalidad de pacientes atendidos en la consulta
externa del Hospital Geriatrico, que acuden a consulta médica con su cuidador
principal.
Criterios de inclusion
Se toman como dimensiones a todos los sujetos de ambos sexos, adultos, que
tienen establecido el diagnéstico de enfermedad de Alzheimer y que tengan un
cuidador principal, que acudan a consulta externa del Hospital Geriatrico para
control meédico respectivo, durante la gestion 2012, que accedieron

voluntariamente a participar en este estudio.

Muestreo

Se utiliz6 el muestreo no probabilistico, "bola de nieve", que consistid en
incorporar a los sujetos de estudio a medida que se presentaron en la consulta
externa, del Hospital Geriatrico de la Caja Nacional de Salud, durante la gestién
2012, que contaban con los criterios de inclusion, dimensiones y categorias que
permitio incluirlos en este estudio. Se incluyeron a la totalidad de 42 cuidadores
principales de ambos sexos, mayores de edad que acudieron a consulta
externa, de pacientes con diagnéstico de enfermedad de Alzheimer y

participaron voluntariamente en este estudio.
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Resultados

De acuerdo a los objetivos de este estudio, los resultados fueron los siguientes:

Tabla 3. Perfil de los cuidadores principales de pacientes con Enfermedad de Alzheimer.

VARIABLE MASCULINO FEMENINO FRECUENCIA | PORCENTAIE

LN % | N ] %

SEXO  |TOTAL 18 | 42,86 | 24 | 57,14 42 | 100%
20 - 24 1 238 0 0 1 2,38

25 - 29 2 476 0 0 2 4,76

30 - 34 2 476 1 238 3 7,14

35 - 39 3 714 1 238 4 9,52

40 - 44 4 952 2 476 6 14,29

a[%'gg) 45 - 49 1 238 5 11,90 6 14.29
50 — 54 2 476 3 714 5 11,90

55 — 59 1 238 5 11,90 6 14,29

60 — 64 2 476 5 11,90 7 16,67

65 — 69 0 0 2 476 2 4,76

TOTAL 18 42,86 24 57,14 42 100%

S ARENTESEE Hermano (a) 4 9,52 6 14,29 10 23,81
Esposo (a) 5 11,90 6 14,29 11 26,19




Hijo (a) 3 7,14 3 7,14 6 14,29
Primo (a) 1 2,38 0 0,00 1 2,38
Pareja 1 2,38 3 7,14 4 9,52
Ninguno 4 9,52 6 14,29 10 23,81
TOTAL 18 4286 24 57,14 42 100%
Sin estudios 1 2,38 5 11,90 6 14,29
Primaria 1 2,38 3 7,14 4 9,52
IN%I'T"I:BgCgCE)N Secundaria 3 7,14 5 11,90 8 19,05
Superior o Técnica 13 30,95 11 26,19 24 57,14
TOTAL 18 4286 24 57,14 42 100%
Soltero (a) 5 11,90 9 21,43 14 33,33
Casado (a) 10 23,81 13 30,95 23 54,76
ESTADO CIVIL || Viudo(a)/Conviviente| 2 4,76 2 4,76 4 9,52
Divorciado (a) 1 2,38 0 0 1 2,38
TOTAL 18 4286 24 57,14 42 100%

Fuente: Elaboracion propia.
Interpretacion:

El sexo predominante entre cuidadores principales de pacientes con enfermedad de Alzheimer es el femenino con
57% (24 mujeres), este valor puede estar referido a la mayor sensibilidad y dedicacién al cuidado personal, que

ofrecen hacia el paciente, atribuido en nuestro medio a motivos culturales.
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El restante 43% (18 varones), por el grado de familiaridad, estaria referido
igualmente al parentesco que tienen entre parejas existente (esposa enferma).
La edad mas frecuente de los cuidadores principales, esta comprendida entre el
grupo etareo de 60 a 64 afios de edad, que corresponde al 14%(5 mujeres y 2
varones); el 14% (5 mujeres y un varon) de 55-59 afios, igualmente 14%(5
mujeres y 1 varon) tiene de 45-49 afios, asi mismo 14%(2 mujeres y 4 varones)
tiene de 40-44 afos, el 12% (3 mujeres y 2 varones) tiene de 50-54 afios, el 9%
(1 mujer y 3 varones) corresponde al grupo etareo de 35-39 afios, el 7%(1
mujer 2 varones) tiene de 30-34 afios, el 5%(1 mujer y 2 varones) de 25-29
anos; igualmente el 5%(2 varones) de 65-69 afios y finalmente el 2% (1 mujer)
de 20-24 afios de edad.

El grado de parentesco de los cuidadores principales de pacientes con
enfermedad de Alzheimer, fue en su mayor porcentaje el conyugue del paciente
enfermo(a), en un 26%(6 mujeres y 5 varones), este valor es compuesto
ademas por hermanos en un 24%(6 mujeres y 4 varones), los hijos en un 14%
(3 mujeres y 3 varones), primo(a) en un 2% (1 vardn), las parejas del(la)
paciente corresponden a un 10% (3 mujeres y 1 varén), y finalmente sin ningin
parentesco en un 24% (6 mujeres y 4 varones).Considerando que en su
mayoria son familiares directos (esposas o esposos) del (la) paciente en
cuestién y se encuentra relacion directa de la edad del cuidador principal y el
paciente, o tiene un grado de parentesco (hijos/hermanos) o fue contratado(a)
como cuidador principal, sin tener grado de parentesco con el paciente.

El grado de instruccion predominante es el nivel superior o técnica con 57% (11
mujeres y 13 varones), seguido de secundaria con 19% (5 mujeres y 3
varones), primaria el 10% (3 mujeres y 1 varon) y finalmente sin estudios el
14% (5 mujeres y 1 vardn).

En cuanto al estado civil el 55% (13 mujeres y 10 varones) es casado(a),
mientras que el 33% (9 mujeres y 5 varones) son solteros (as); viudos y
convivientes en un 10% (2 mujeres y 2 varones), y divorciados (as) corresponde
a 2% (1 varon).
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El nivel de sobrecarga se describe en la siguiente tabla:

Tabla 4. Nivel de sobrecarga en cuidadores principales de pacientes con Enfermedad de Alzheimer.

TOTAL
SOBRECARGA SOBRECARGA | ACUMULADO CON
LEVE (SL) INTENSA (SI) SOBRECARGA
(SL + SI)

SIN
SOBRECARGA

VARIABLE (SS)

Varén| Mujer | Total| Varsn| Mujer| Total | Varén| Mujer | Total] Varén| Mujer | TOTAL
e d e d e ] wd el el wdwdw]wlwl

SEXO TOTAL 17% 19% 36% 7% 7% 14% 17% 33% 50% | 24% 40% 64%
20-24 2% 0% 2% 0% 0% 0% 0% 0% 0% | 0% 0% 0%

25-29 0% 2% 2% 2% 0% 2% 0% 0% 0% | 2% 0% 2%

30-34 0% 2% 2% 0% 2% 2% 0% 2% 2% | 0% 5% 5%

35-39 0% 0% 0% 0% 0% 0% 2% 5% 7% | 2% 5% 7%

CDAD 40 - 44 2% 2% 5% 0% 2% 2% 5% 5% 10%| 5% 7% 12%
(Afios) 45 - 49 2% 2% 5% 0% 2% 2% 2% 5% 7% | 2% 7% 10%
50 - 54 2% 2% 5% 0% 0% 0% 2% 2% 5% | 2% 2% 5%

55 - 59 56 2% 7% 2% 0% 2% 2% 7% 10%| 5% 7% 12%

60 - 64 2% 5% 7% 0% 0% 0% 2% 7% 10%| 2% 7% 10%

65 - 69 0% 0% 0% 2% 0% 2% 0% 0% 0% | 2% 0% 2%

TOTAL 17% 19% 36% 7% 7% 14% 17% 33% 50% | 24% 40% 64%

S EENTTEREE Hermano (@) | 2% 0% 2% 5% 2% 7% 2% 12% 14%| 7% 14% 21%
Esposo (a) 50 5% 10% 0% 0% 0% 5% 12% 17%| 5% 12% 17%
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Hijo (a) 2% 2% 5% 0% 2% 2% 5% 2% 7% | 5% 5% 10%

Primo (a) 0% 2% 2% 0% 0% 0% 0% 0% 0% | 0% 0% 0%
Pareja 2% 2% 5% 0% 0% 0% 2% 2% 5% | 2% 2% 5%
Ninguno 5% 7% 12% 2% 2% 5% 2% 5% 7% | 5% 7% 12%
TOTAL 17% 19% 36% 7% 7% 14% 17% 33% 50% | 24% 40% 64%
Sinestudios | 0% 2% 2% 2% 0% 2% 2% 7% 10%| 5% 7% 12%
Primaria 2% 2% 5% 2% 2% 5% 0% 0% 0% | 2% 2% 5%

GRADO DE |[Secundaria | 5% 7% 12% 2% 2% 5% 0% 2% 2% | 2% 5% 7%
INSTRUCCION

Superior o
Técnica 10% 7% 17% 0% 2% 2% 14% 2% 38% | 14% 5% 19%
TOTAL 17% 19% 36% 7% 7% 14% 17% 33% 50% | 24% 40% 64%

Soltero (a) 56 7% 12% 2% 2% 5% 5% 12% 17%| 7% 14% 21%

Casado (a) 7% 12% 19% 2% 2% 5% 12% 19% 31%| 14% 21% 36%

Viudo(a)/
Conviviente 2% 0% 2% 2% 2% 5% 0% 2% 2% | 2% 5% 7%

Divorciado(@)| 2% 0% 2% 0% 0% 0% 0% 0% 0% | 0% 0% 0%

TOTAL 17% 19% 36% 7% 7% 14% 17% 33% 50% | 24% 40% 64%
Fuente: Elaboracion propia.

ESTADO CIVIL

Interpretacion:
El sexo que presento sobrecarga intensa, fue el sexo femenino 36% (15 mujeres), mientras que en el sexo
masculino fue de 14% (6 varones), haciendo un total de 50% (21 participantes de ambos sexos). La sobrecarga

leve, fue 7% (3 varones) y el mismo valor 7% (3 mujeres). No presentaron sobrecarga el 17% (7 varones) y el
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19% (8 mujeres). Haciendo un total acumulado con sobrecarga (leve e intensa)
de 64% (27 participantes de ambos sexos) y 36% (15 participantes de ambos
sexos) sin sobrecarga.

La sobrecarga intensa de acuerdo al grupo etareo, se mostré con mayor
frecuencia desde el grupo de 35 a 39 afos con el 7,14 % (2 mujeres y 11
varon); de 40 a 44 afios el 9.52% (2 mujeres y 2 varones), de 44 a 49 afios en
7,14% (2 mujeres y 1 varon); de 55 a 59 afios el 9,52% (3 mujeres y 1 varon) y
finalmente de 60 a 64 afios el mismo valor 9,52% (3 mujeres y 1 varon)
respectivamente. La sobrecarga leve se presentd con el mismo valor en cada
grupo etareo, en el grupo de edad de 25 a 29 afios fue 2,38% (1 vardn), en el
grupo de 40 a 44 afos fue 2,38% (1 mujer), de 45 a 49 afos el mismo valor de
2,38% (1 mujer), en el grupo de edad de 55 a 59 afios igualmente 2,38% (1
varon) y 2,38% (1 varén) en el grupo de 65 a 69 afios. Quienes no presentaron
sobrecarga, en mayor porcentaje fueron los participantes de 55 a 59 afios con
7,14% (1 mujer y 2 varones), seguido del grupo de 60 a 64 afios con 7.14% (2
mujeres y 1 varon); de 40 a 44 afios con 4,76% (1 mujer y 1 varén), de 45 a 49
aflos mismo valor 4,76% (1 mujer y 1 varén), de 50 a 54 afios 4,76% (1 mujery
1 vardn); el resto consolidé un 2,38% (1 varon) de 20 a 24 afios, el mismo valor
en el grupo de 24 a 29 afos 2,38% (1 mujer) y en el grupo de 30 a 34 el 2,38%
(1 mujer). Haciendo un total acumulado con sobrecarga (leve e intensa) de 64%
(17 mujeres y 10 varones), y un 36% (8 mujeres y 7 varones) sin sobrecarga.

La sobrecarga intensa de acuerdo al grado de parentesco, se mostré6 con mayor
frecuencia en los esposos(a) en 17% (5 mujeres y 2 varones), seguido de los
hermanos 14% (5 mujeres y 1 vardn), los hijos presentaron 7,14% (1 mujery 2
varones) y el mismo valor 7,14% (2 mujeres y 1 varon) sin ningan parentesco
gue corresponde a cuidadores principales contratados. La sobrecarga leve, se
presentd en mayor porcentaje en los hermanos del paciente en un 7,14% (1
mujer y 2 varones), seguido del 4,76% (1 mujer y 1 varén) sin ningun
parentesco y finalmente el hijo(a) con 2,38% (1 mujer). No mostraron ninguna

sobrecarga, los participantes sin ningun parentesco (cuidadores contratados) en
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un 12% (3 mujeres y 2 varones participantes); seguido del esposo (a) con
9,52% (2 mujeres y 2 varones); el hijo(a) 4,76% (1 mujer y 1 varon) y
hermano(a) con 2% (1 vardn) respectivamente. Sumando un total acumulado
con sobrecarga (leve e intensa) de 64% (17 mujeres y 10 varones) y sin
sobrecarga el 36% (8 mujeres y 7 varones).

La sobrecarga intensa de acuerdo al grado de instruccion, fue de mayor
frecuencia en el grado de instruccion superior o técnico en 38.09% (10 mujeres
y 6 varones), seguido de quienes no tienen estudios en 9,52%(3 mujeres y 1
varén), y quienes estudiaron hasta secundaria el 2,38%(1 mujer). La sobrecarga
leve se present6 en mayor frecuencia en quienes estudiaron hasta primaria en
un 4,76% (1 mujer y 1 varén), el mismo valor para quienes estudiaron hasta
secundaria 4,76% (1 mujer y 1 varén), sin estudios tuvo 2,38% (1 vardn) y
grado de instruccion superior o técnica 2.38% (1 mujer). No mostraron
sobrecarga quienes tienen nivel de instruccion superior o técnico en 17% (3
mujeres y 4 varones), seguido de secundaria en 11,90% (3 mujeres y 2
varones), primaria 4,76%(1 mujer y 1 varon) y sin estudios en 2,38% (1 muijer).
Haciendo un total acumulado con sobrecarga (leve e intensa) de 64% (17
mujeres y 10 varones) y sin sobrecarga el 36% (8 mujeres y 7 varones).
Finalmente la sobrecarga intensa de acuerdo al estado civil, se present6 en una
cuarta parte en el grupo de casados(as) con 31% (8 mujeres y 5 varones), los
solteros(as) con 16,66% (5 mujeres y 2 varones), y viudos(as)/convivientes en
2% (1 mujer). La sobrecarga leve se presentd en igual porcentaje entre
solteros(as) con 4,76% (1 mujer y 1 vardn), en casados(as) 4,76% (1 mujery 1
varén) y viudos(as)/convivientes 4,76% (1 mujer y 1 vardn). Formando un total
acumulado con sobrecarga (leve e intensa) de 64% (17 mujeres y 10 varones) y
sin sobrecarga el 36% (8 mujeres y 7 varones).

La dependencia emocional en la Escala de Zarit se evalta en los items 2, 7, 8,
14, 19, 20 y 21, por el caracter implicito que cada pregunta contiene; se

describe a continuacién en la siguiente tabla:
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Tabla 5. Grado de dependencia emocional en cuidadores principales de pacientes con Enfermedad de Alzheimer.

TOTAL
DEPENDENCIA | ACUMULADO CON
EMOCIONAL DEPENDENCIA
(DE) EMOCIONAL

SIN RIESGO DE
DEPENDENCIA DEPENDENCIA
EMOCIONAL EMOCIONAL
VARIABLE (SDE) (RDE)

(RDE+DE)

| Varon | Mujer | Total | Varon | Mujer | Total | Varon [ Mujer | Total | Varén | Mujer | TOTAL

SEXO  |TOTAL 50 10% 15% 10% 19% 29% 21% 36% 57%)| 31% 55%  86%
20 - 24 0% 2% 2% 0% 0% 0% 0% 0% 0% | 0% 0% 0%

25 - 29 20 0% 2% 0% 0% 0% 2% 0% 2% | 2% 0% 2%

30 - 34 0% 0% 0% 2% 0% 2% 2% 2% 4% | 4% 2% 6%

35 - 39 0% 0% 0% 0% 2% 2% 2% 5% 7% | 2% 6% 8%

40 - 44 0% 0% 0% 2% 2% 4% 5% 5% 10%| 6% 6%  12%

(EA[%’SS 45 - 49 0% 20 20 2% 2% 4% 2% 5% 7% | 4% 6%  10%
50 - 54 0% 0% 0% 2% 5% 7% 2% 3% 5% | 4% 7%  11%

55 - 59 20 0% 2% 0% 2% 2% 3% 7% 10%| 2% 9%  11%

60 - 64 0% 2% 2% 0% 5% 5% 3% 7% 10%| 2% 12%  14%

65 - 69 0% 2% 2% 0% 0% 0% 0% 2% 2% | 0% 2% 2%

TOTAL 5% 9% 14% 9% 20% 29% 21% 36% 57% | 30% 56%  86%
ARENTESGOLTEMmA0 @) | 2% 0% 2% 2% 5% 1% 5% 12% 17%| 7% 17%  24%
Esposo @) | 2% 2% 4% 5% 7% 12% 7% 14% 21%| 12% 21%  33%
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Hijo (a) 0% 2% 2% 0% 2% 2% 5% 2% 7% | 5% 4% 9%
Primo (a) 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% | 0% 0% 0%
Pareja 0% 2% 2% 0% 2% 2% 0% 5% 5% | 0% 7% 7%
Ninguno 0% 2% 2% 2% 2% 4% 5% 2% 7% | 7% 4%  11%
TOTAL 5% 10% 15% 9% 20% 29% 21% 36% 57% | 30% 56%  86%
Sinestudios | 0% 5% 5% 0% 7% 7% 5% 5% 10%| 5% 12% 17%
Primaria 2% 2% 4% 0% 7% 7% 2% 5% 7% | 2% 12%  14%
GRADO DE |Secundaria | 0% 2% 2% 2% 5% 7% 0% 2% 2% | 2% 7% 9%
INSTRUCCIONg o
b 2% 0% 2% 2% 5% 7% 14% 24% 38%| 16% 29%  45%
TOTAL 5% 10% 15% 5% 24% 29% 21% 36% 57% | 26% 60%  86%
Soltero (@) | 2% 2% 4% 5% 5% 10% 7% 14% 21%| 12% 19% 31%
Casado (@) | 2% 2% 4% 2% 5% 7% 12% 14% 26% | 14% 19% 33%
ESTADO CIVIL \C"(‘;r?ﬁ\(/"l"g/n e | 2% 2% 4% 2% 2% 4% 2% 5% 7% | 4% 7%  11%
Divorciado(a)| 0% 0% 0% 5% 2% 7% 0% 2% 2% | 5% 4% 9%
TOTAL 7% 7% 14% 14% 15% 29% 21% 36% 57% | 35% 51%  86%

Interpretacion:

Fuente: Elaboracion propia.

Del total de 42 cuidadores principales con enfermedad de Alzheimer, 57% (15 mujeres y 9 varones) tienen

dependencia emocional, el 29% (8 mujeres y 4 varones), tienen riesgo de dependencia emocional, mientras que el
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15% (4 mujeres y 2 varones) no tienen dependencia emocional, con el paciente
que cuidan. La dependencia emocional de acuerdo a la edad, se mostré con
mayor frecuencia en el grupo de 55 a 59 afios con el 10% (3 mujeres y 1 varén),
con el mismo valor el grupo de 60 a 64 afios de 10% (3 mujeres y 1 varon),
seguido del grupo de 40 a 44 afios con 10% (2 mujeres y 2 varones) y el grupo
de 45 a 49 afios con 7% (2 mujeres y 1 varon), luego el grupo de 35 a 39 afios
con el mismo valor 7% (2 mujeres y 1 varén), en menor porcentaje el grupo de
30 a 34 afios con 5% (1 mujer y 1 varén), mismo valor para el grupo de 50 a 54
afos con el 5%(1 mujer y 1 varoén),finalmente el grupo de 25 a 29 afios con el
2%(1 vardn) e igual valor para el grupo de 65 a 69 afios con 2% (1 mujer).

El riesgo de dependencia emocional se presenté en mayor porcentaje en el
grupo de 50 a 54 afios con el 7% (2 mujeres y 1 vardn), seguido del grupo de
40 a 44 afos con el 5% (1 mujer y 1 vardn), igual valor para los grupos de 45 a
49 afos con 5% (1 mujer y 1 varon), el grupo de 60 a 64 afios con el 5% (2
mujeres), y el grupo de 30 a 34 afios con el 2% (1 vardn), y de 34 a 39 afios con
el 2% (1 mujer). Conformando un total acumulado con dependencia emocional
(Dependencia emocional y riesgo de dependencia emocional) de 86% (23
mujeres y 13 varones) y sin dependencia emocional 15% (4 mujeres y 2
varones).

La dependencia emocional de acuerdo al grado de parentesco, se presento en
mayor porcentaje en el esposo(a) con el 21,42% (6 mujeres y 3 varones),
seguido del hermano(a) en 17% (5 mujeres y 2 varones), en menor porcentaje
el hijo(a) con el 7,14% (1 mujer y 2 varones), al igual que participantes sin
ningun parentesco con el 7,14% (1 mujer y 2 varones), finalmente la pareja con
el 5% (2 mujeres). El riesgo de dependencia emocional se presentd en mayor
porcentaje igualmente en el esposo(a) con el 12% (3 mujeres y 2 varones),
seguido del hermano(a) con el 7.14% (2 mujeres y 1 varon) y en menor
porcentaje participantes sin ningun parentesco con el 5% (1 mujer y 1 varon), el
hijo(a) con el 2% (1 mujer), y la pareja con 2% (1 mujer). Quienes no mostraron

dependencia emocional en mayor porcentaje fueron, el esposo(a) con 5% (1
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mujer y 1 varon), y en menor porcentaje le siguen el hermano(a) con 2% (1
varon), el hijo(a) con 2% (1 mujer), la pareja con 2% (1 mujer), y personas sin
parentesco con 2% (1 mujer). Haciendo un total de 57% (15 mujeres y 9
varones) con dependencia emocional, seguido del 29% (8 mujeres y 4 varones)
con riesgo de dependencia emocional, y 14% (4 mujeres y 2 varones) sin
dependencia emocional.

La dependencia emocional de acuerdo al grado de instruccion se mostré en
mayor porcentaje en el grado de instruccion superior o técnico con 38% (10
mujeres y 6 varones), seguido de participantes sin estudios con 9,52% (2
mujeres y 2 varones), luego quienes cursaron hasta primaria con 7% (2 mujeres
y 1 vardn) y secundaria con 2% (1 mujer). El riesgo de dependencia emocional
se presento de la siguiente forma: sin estudios 7% (3 mujeres), primaria con 7%
(3 mujeres), secundaria con 7% (2 mujeres y 1 varén), y grado de instruccién
superior 0 técnico con 7% (2 mujeres y 1 vardn). Quienes no mostraron
dependencia emocional fueron los grupos sin estudios con 5% (2 mujeres), y
primaria con el mismo valor 5% (1 mujer y 1 varén), quienes estudiaron hasta
secundaria con 2% (1 mujer) al igual que el nivel de instruccién superior o
técnico con 2% (1 varén). Haciendo un total de 57% (15 mujeres y 9 varones)
con dependencia emocional, seguido del 29% (10 mujeres y 1 varones) con
riesgo de dependencia emocional y sin dependencia emocional el 14% (4
mujeres y 2 varones).

La dependencia emocional de acuerdo al estado civil, mostro un mayor
porcentaje en el grupo de casados(as) con 26% (6 mujeres y 5 varones),
seguido por los solteros(as) con 21% (6 mujeres y 3 varones), luego
viudo(a)/conviviente con 7% (2 mujeres y 1 varon) y divorciados con 2% (1
mujer). El riesgo de dependencia emocional se mostré en mayor porcentaje en
solteros(as) con 9% (2 mujeres y 2 varones), casados(as) con 7% (2 mujeres y
1 vardn), divorciados(as) 7% (1 mujer y 2 varones) y viudos(as)/convivientes
con 5% (1 mujer y 1 varén). No mostraron dependencia emocional los

solteros(as) con 5% (1 mujer y 1 vardn), casados(as) con 5% (1 mujer y 1
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varon) y viudos(as)/convivientes con 5% (1 mujer y 1 varédn), y divorciados con
0%. Haciendo un total acumulado con dependencia (dependencia emocional y
riesgo de dependencia emocional) de 86% (21 mujeres y 15 varones), en
relacion al 14% (3 mujeres y 3 varones) sin dependencia emocional.

El riesgo de duelo patolégico se detalla a continuacion:

Tabla 6. Riesgo de duelo patoldgico en cuidadores de pacientes con
Enfermedad de Alzheimer.

CON RIESGO DE

DUELO
PATOLOGICO

SIN RIESGO DE
DUELO PATOLOGICO
VARIABLE

[Varon[ujer] o[ Varon [vier] Totar
% [ % | % % [ %[ %

SEXO TOTAL 21% 52% 73% 10% 17% 27%
20-24 0% 2% 2% 0% 0% 0%

25-29 0% 2% 2% 0% 2% 2%

30-34 2% 2% 5% 2% 0% 2%

35-39 2% 5% 7% 2% 0% 2%

40 - 44 5% 7% 12% 0% 2% 2%

(EA[%’SE) 45-49 | 5% 7%  12% | 0% 2% 2%
50-54 0% 5% 5% 2% 5% 7%

55-59 5% 7% 12% 0% 2% 2%

60 - 64 2% 12% 14% 0% 2% 2%

65 - 69 0% 2% 2% 1% 0% 1%

TOTAL 21% 52% 73% 10% 17% 27%

Hermano (a) | 5% 14% 19% 2% 2% 5%

Esposo (a) 5% 14% 19% 2% 5% 7%

Hijo (a) 2% 5% 7% 2% 5% 7%
PARENTESCO | Primo (a) 0% 2% 2% 0% 0% 0%
Pareja 2% 5% 7% 0% 2% 2%

Ninguno 7% 12% 19% 2% 2% 5%

TOTAL 21% 52% 73% 10% 17% 27%

GRADO DE | Sin estudios 2% 7% 10% 2% 2% 5%
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INSTRUCCION | Primaria 2% 5% 7% 0% 2% 2%
Secundaria 5% 7% 12% 2% 5% 7%

SUPEroro | 1,00 3300 4506 | 296  10% 12%
Técnica
TOTAL 22% 520  74% | 7% 20% 27%

Soltero (a) 5% 19% 24% 5% 5% 10%
Casado (a) 14% 29% 43% 5% 7% 12%
Viudo(a)/
Conviviente
Divorciado(a)| 2% 0% 2% 0% 0% 0%
TOTAL 21% 52% 73% 13% 14% 27%
Fuente: Elaboracion propia.

ESTADO CIVIL 0% 5% 5% 2% 2% 5%

Interpretacion:

De un total de 42 cuidadores principales de enfermos con Alzheimer, una cuarta
parte del total de ambos sexos presenta riesgo de duelo patolégico, de este
grupo el sexo que presenta mas riesgo de duelo patolégico es el femenino con
17% (7 mujeres) en relacion al 10% (4 varones). El sexo, sin riesgo de duelo
patolégico es el femenino con 52% (22 mujeres), y el sexo masculino 21% (9
varones). Del total de los 42 participantes, el 27% (7 mujeres y 4 varones)
tienen riesgo de duelo patolégico y el 74% (22 mujeres y 9 varones) se
encuentran sin riesgo de duelo patoldgico. El grupo etareo que presento mayor
porcentaje de duelo patoldgico, fue el grupo de 50 a 54 afios con 7% (2 mujeres
y 1 vardn), mientras que de 25 a 29 afios 2% (1 mujer), de 30 a 34 afios 2% (1
varon), de 35 a 39 afios 2% (1 vardn), de 40 a 44 afios 2% (1 mujer), de 45 a 49
afos 2% (1 mujer), y de 55 a 59 afos 2% (1 mujer).

El riesgo de duelo patolégico de acuerdo al parentesco fue mayor en esposo
con 7% (2 mujeres y 1 vardn). Igual cantidad se registré en hijos 7% (2 mujeres
y 1 vardn). Seguido de hermanos con 5% (1 mujer y 1 varén) y sin ningun
parentesco con el mismo valor 5% (1 mujer y 1 varon); Finalmente la pareja 2%
(1 mujer). No presentaron riesgo de duelo patolégico en mayor proporcion el

grupo de hermanos con 19% (6 mujeres y 2 varones); mismo porcentaje en
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esposo(a) 19% (6 mujeres y 2 varones); seguido del grupo ningun parentesco
con 19% (6 mujeres y 2 varones); luego el grupo de hijos en 7% (2 mujeres y 1
varén), igual que el grupo de pareja (2 mujeres y 1 varon) y finalmente prima
2% (1 mujer). El riesgo de duelo patologico de acuerdo al nivel de instruccion,
fue mayor en el nivel superior o técnico con 12% (3 mujeres 1 vardn);
Secundaria con 7% (2 mujeres y 1 varon); Sin estudios 5% (1 mujer y 1 varén) y
Primaria 2% (1 mujer). El riesgo de duelo patologico de acuerdo al estado civil,
fue mayor en el casados con 12% (3 mujeres 1 vardn); Solteros 10% (2 mujeres
y 2 varones) y viudo/conviviente 5% (1 mujer). Se registro finalmente sin riesgo
patologico al grupo de casados con 43% (12 mujeres y 6 varones); Solteros
24% (8 mujeres y 2 varones); viudo/conviviente 5% (2 mujeres) y divorciado 2%
(1 vardn). Haciendo un total de 27% (7 mujeres y 4 varones). El 74% (22
mujeres y 9 varones) no presento riesgo de duelo patolégico.

La Escala de Zarit en los items 7,16, 17 y 19 evalla riesgo de duelo patoldgico,
por su caracter implicito en cada pregunta; los 11 cuidadores principales (27%),
con riesgo de duelo patoldgico, esposas(os) del (la) paciente, manifestaron
signos clinicos, caracterizados dentro del duelo patolégico (tristeza intensa y
profunda impotencia ante el futuro de la salud del paciente).
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Discusion

El presente estudio, muestra en relacion al perfil del cuidador principal, que
correspondio con el perfil de una mujer de entre 45 a 64 afios de edad y
principalmente la esposa del paciente, aspecto que culturalmente se ha venido
observando, desde hace mucho tiempo atrds en nuestro medio y que algunos
autores contemporaneos han descrito, que aungue en ocasiones son varios los
miembros de la familia que atienden al familiar enfermo, en la mayoria de los
casos el cuidado principal, recae sobre una Unica persona, que con frecuencia
es una mujer. (9)

De acuerdo a la perspectiva de Peek y colaboradores, las diferencias de género
en el cuidado de las personas enfermas, son una manifestacion mas de las
diferencias en los comportamientos familiares, en las que se observan
diferencias en aspectos, como la asignacion del trabajo doméstico, crianza o
afinidades y relaciones familiares. En nuestro medio este tipo de trabajos (no
remunerados) los realizan mayoritariamente mujeres, conducta que se
mantiene culturalmente, incluso cuando ambos componentes de la pareja,
hombre y mujer, trabajan fuera del hogar, por lo que ésta division del trabajo,
como componente cultural, es considerado como trabajo doméstico, asignado
y/o auto asignado a las mujeres. (10)

Los resultados en relacion a la sobrecarga en este estudio, mostraron que el
36% (8 mujeres y 7 varones) familiares de adultos mayores con enfermedad de
Alzheimer, no presentaban sobrecarga. Mientras que el 14% (3 mujeres y 3
varones) presentaron sobrecarga leve y el 50% restante (14 mujeres y 7
varones) cuidadores principales, presentaron sobrecarga intensa, resultado que
tiene relevancia y que concuerda con Aldana G. y Guarino L. quienes afirman
qgue la mayor parte de sus encuestados presentaban sobrecarga. (11). Asi
mismo, el estudio de Artaso B. y colaboradores describieron que en su mayoria
los encuestados presentaban un nivel de sobrecarga intensa con un total del

79% de los encuestados (12).
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La sobrecarga intensa o leve que los cuidadores principales presentaron, puede
estar causada por la actividad asistencial del cuidado del paciente con
Enfermedad de Alzheimer y por las limitaciones y privaciones fisicas,
emocionales, sociales e incluso econOmicas propias que debe asumir el
cuidador principal familiar o informal, lo que coincide con el estudio realizado
por Diez E. y colaboradores, quienes identificaron desgaste y agotamiento en
los cuidadores, a causa del cuidado de personas enfermas. (13). El cuidado del
paciente dependiente, con Enfermedad de Alzheimer se viene efectuando como
una actividad privada de orden familiar, pero muchas veces el trabajo del
cuidador principal es infravalorado por el resto de los integrantes de la familia, la
sociedad en incluso el estado, en muchos paises de Latinoamérica. (14).

El cuidador principal se encuentra expuesto a padecer los efectos de la
sobrecarga en los diferentes dmbitos de su vida, en silencio, provocando el
incremento de riesgo de enfermar, exacerbando sus sentimientos, emociones y
frustraciones que pueden culminar con duelo patolégico, como queda
evidenciado en los resultados relevantes descritos anteriormente, donde se
puede ver los efectos negativos que tiene sobre la salud el cuidador principal,
dedicarse a atender al adulto mayor con enfermedad de Alzheimer, quien
eventualmente presentara complicaciones antes de su deceso, por el curso de
la enfermedad que padece.

El aspecto que bien parece incrementar el nivel de sobrecarga son las horas
que el cuidador principal, dedica al cuidado del paciente, lo que lleva a la
presencia de ansiedad, que a su vez esta fuertemente ligada a la depresion.

La dependencia emocional se presenté en 57% (15 mujeres y 9 varones) que
es llamativo, por la presencia de signos clinicos como la ansiedad y rasgos de
depresion en la poblacion de estudio, mostrados al momento de la entrevista, lo
cual podria explicarse por el tiempo promedio que los sujetos permanecen
cuidando al paciente, que es de 12 a 18 horas en algunos casos incluso en
horario nocturno, dependiendo de la fase clinica del paciente, igualmente al

grado de parentesco y afectividad que el tiempo de cuidado genera
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implicitamente. Asimismo el porcentaje de participantes con riesgo de
dependencia emocional, de 29% (8 mujeres y 4 varones) igualmente es
significativo, al tratarse de potenciales pacientes a mediano y largo plazo, este
aspecto puede dar pie de inicio, para la busqueda de estrategias que protejan la
salud del cuidador principal, en el sentido de la implementacion de grupos de
ayuda e incluso reformas de instituciones del estado, donde se asigne mas de
un cuidador principal en forma eventual que podria disminuir los niveles de
ansiedad y depresion, en los cuidadores principales y al mismo tiempo
disminuir el riesgo de dependencia emocional que generan. Un bajo porcentaje
de 14% (4 mujeres y 2 varones) no presenté dependencia emocional.

El riesgo de duelo patologico descrito en un bajo porcentaje de 27% (7 mujeres
y 4 varones) si bien es bajo, es considerado incluso méas peligroso que la
dependencia emocional, teniendo en cuenta las graves consecuencias en la
salud del cuidador principal, a corto plazo, misma que cuando no es tratada
oportuna y efectivamente produce complicaciones clinicas importantes que
repercuten en el (la) paciente, su familia y consecutivamente en la sociedad,
como el estudio de Lambis, que refiere que los cuidadores familiares presentan
angustia y afliccién, relacionada con la enfermedad y las posibles
consecuencias de la misma, llevandolos a una alteracion en el bienestar
psicoldgico. (15)

Es importante sugerir futuros estudios o continuar desde otro punto de vista
estos aspectos descritos en este grupo de estudio, que puedan explorar mas
especificamente el fendbmeno de la sobrecarga y dependencia emocional
ademas del riesgo de duelo patologico en este tipo de poblaciones, desde un
enfoque aun mas especifico, esto con el fin de buscar aspectos explicativos o
causales, ya que el presente estudio se ha limitado a describir la presencia o
ausencia tanto de la sobrecarga, dependencia emocional y del riesgo de duelo
patolégico y ha encontrado altos indices, que son relevantes e importantes,

aunqgue sin poder definir algin agente causal, pero si correlativo, que son las
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horas de cuidado, el parentesco, y el grado de afinidad del cuidador respecto
del paciente que cuida.

Finalmente un factor importante a considerar son las actividades recreativas,
recomendadas en muchas especialidades médicas, que parecen ser
importantes en la prevencion de enfermedades en estos potenciales pacientes,
ya que aquellas personas que manifiestan que realizan algun tipo de actividad
fisico-recreativa presentan menor prevalencia de enfermedades somaticas e
incluso mentales, sugerir la creacion de grupos de actividades recreativas para
cuidadores principales, como factor importante en la atenuacion de la
sobrecarga, dependencia emocional y riesgo de duelo patoldgico, es decir un
modo diferente de vivir, propuesto en el estudio de Sanchez, quien describe,
que ser cuidador principal representa vivir de modo diferente, modificar las
costumbres, tomar decisiones, asumir responsabilidades, realizar tareas y
acciones de cuidado fisico, social, psicoldgico incluso religioso, para atender las

necesidades cambiantes del enfermo. (16)

Conclusiones

Los datos obtenidos en este trabajo, aunque estan presentados en etapas de
manera secuencial, por las caracteristicas de la Escala de Zarit, fueron
realizados desde el inicio hasta el final por procesos ciclicos y dialégicos.
Inicialmente la confeccion de las variables en categorias en cuanto sus
caracteristicas, propiedades y dimensiones, expresados en una base de datos
Excel, y plasmados en tablas catalogados de acuerdo a las variables de estudio
por sus similitudes o diferencias en cada item del instrumento. Las categorias y
meta- categorias se efectuaron durante la codificacion abierta y otras durante la
codificacion selectiva de acuerdo a los objetivos del estudio.

Las conclusiones que se presentan son producto de un proceso complejo, dado
gue las categorias no fueron preestablecidas, sino que se construyeron a partir
de la induccion y deduccion entre los datos obtenidos del instrumento, de
acuerdo a categorizacion de las variables, por cada objetivo, para llegar a la
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interpretacion a través del proceso de identificar, organizar, refinar, relacionar e
integrar las categorias con los objetivos de cada item de la escala de Zarit,
como instrumento que implicitamente valora aspectos multidimensionales, lo
gue exigié una interaccion directa y dialéctica que es importante en el analisis.
1. La presencia de sobrecarga en los cuidadores principales, descrita en una
mitad de los participantes, al igual que la presencia de dependencia emocional
en mas de la mitad de los participantes, y el bajo porcentaje de riesgo de duelo
patolégico descritos, tienen relevancia, al ser considerados como factores que
afectan en corto a mediano plazo a los cuidadores principales, considerados
implicitamente como futuros pacientes en las diversas consultas médicas, por la
afectacion, psico somatica, emocional y clinica que también repercutira en su
familia y por ende en su desarrollo dentro de su ambito laboral dentro de la
sociedad.

2. Este estudio logré describir el perfil del cuidador principal, quien es de sexo
femenino, conyugue del paciente enfermo, o con un grado de parentesco y
afinidad muy cercanos, que brinda dedicacién en el cuidado del paciente, con la
abnegaciéon que solo un familiar ofrece, sin pensar en las posibles
consecuencias de la afectacion de su propio bienestar y estado de salud.
Debemos destacar la importancia del proceso analitico, que presenta una
oportunidad de "reorganizar nuestro sistema mental para reaprender a
aprender" algunos conceptos o0 categorias que no se conocian a cerca del
cuidador principal o se conocian de manera subjetiva sin ser tomados en cuenta
en la consulta médica en este grupo de estudio. Al describir y luego reflexionar
sobre estos resultados significativos, creo que es la mejor forma de llegar a la
construccion de un objetivo comun, que favorezca nuestra formacion como
investigadores, en la medida en incluyamos los resultados de este estudio, para
nuestra permanente construccion en el proceso investigativo y también en el
modelo de prevencion en salud que se proclama siempre, enfocado en este

grupo de estudio.
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3. Realizar este estudio permitié acercarse a la realidad, y describir que este
grupo de estudio, los cuidadores principales de pacientes con enfermedad de
Alzheimer, muchas veces son olvidados en la consulta médica, es por ello
importante, considerarlos y tratar de identificar necesidades similares en el
grupo de estudio, detallarlos en un arbol de problemas, muchas veces
desconocidos para ellos mismos por considerarlos como actividad normal, que
con el transcurso del tiempo genera sobrecarga, dependencia emocional y
riesgo de duelo patolégico sobre todo en los cuidadores principales con
parentesco cercano.

4. Este estudio permiti6 al mismo tiempo conocer y ahondar en las vivencias,
sentimientos, roles profesionales, calidad de vida, desempefio familiar y
conocimiento de esta actividad, considerando al mismo tiempo que es una
poblacion muy afectada y andénima para muchos servicios de salud, al ocupar
un lugar como cuidador y no como paciente en la sociedad.

5. Esta actividad de cuidador principal, debe ser motivo de atencion no solo en
los centros de salud, sino también de profesiones afines como psicologia,
sociologia, trabajo social y enfermeria por ejemplo; pues al no cumplir con los
criterios diagnésticos subyacentes de su actividad, que hacen referencia a
patologias crénicas, progresivas que afectan su vida diaria, desarrollo personal,
ambito familiar y profesional, son propensos a no ser tomados en cuenta como
potenciales pacientes a corto plazo, lo cual repercutird en su estado de salud, la
calidad de vida de su familia y en la sociedad.

6. Finalmente mencionar que la familia como nucleo importante de la sociedad
se ve afectada cuando un miembro se halla enfermo, secundariamente afecta la
calidad de vida del cuidador principal que es, en su mayoria pariente cercano
del (la) paciente, se debe sugerir la inclusion de normativas, reglas de vida o
conducta, destinadas a organizar el rol del cuidador principal en una familia, con
caracter integral, en el sentido no permitir este cuidado del paciente en un solo
miembro de la familia, sino mas bien, asignar esta tarea, en forma conjunta

entre todos los componentes de la familia, lo que reduciria notablemente la
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sobrecarga del cuidador principal, muchas veces auto asignado por la familia al
miembro mas cercano o asequible, lo que afecta su salud subsecuentemente al
no contar con el apoyo y dedicacion para el cuidado del paciente, de parte del

resto de los componentes de la familia.

Recomendaciones

De acuerdo a los lineamientos descritos en esta investigacion, sera fundamental
establecer e incluir la orientacion y formacion de un profesional Geriatra, que
contemple estos aspectos necesarios, destinados a mejorar el conocimiento de
esta poblacion de estudio, mejorar sus cualidades de comunicacién y
comprehension de las variables descritas, para generar estrategias de
prevencion y control de la sobrecarga, dependencia emocional y riesgo de
duelo patolégico que pueden tomar protagonismo en estos cuidadores
principales si no se los toma en cuenta, en un cambio de rol de cuidador a
paciente.

Es importante capacitar al personal, contratado para esta actividad, que tenga
aptitudes para desarrollar estas estrategias con el cuidado de sus pacientes, sin
deteriorar su condicién propia, denominados en diversos estudios como
cuidadores formales, es decir, personal médico o paramédico entrenado para
cuidado de pacientes a domicilio con enfermedades cronicas o terminales.
Confirmar la necesidad de implementar programas preventivos psico-
educativos, para promover informacién especifica y clara, a cerca de las
habilidades de autocuidado personal, afrontamiento a la sobrecarga,
identificacion de rasgos de dependencia emocional, y riesgo de duelo
patolégico, promoviendo la formacion de redes sociales eficientes, con la
finalidad de identificar, afrontar y elevar el nivel de vida de los cuidadores
principales, el paciente y su familia respectivamente, que con el uso de la
tecnologia actual, se puede monitorear en cualquier lugar, por profesionales de

cada area.
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Finalmente destacar la importancia de este estudio, para el planteamiento de
investigaciones subsecuentes, con el proposito de conocer mayores detalles
complementarios de este grupo de estudio, que puedan generar otros puntos de
vista, enfoque 0 nuevas perspectivas no descritos en este estudio, que puedan
beneficiar inicialmente a los cuidadores principales, optimizando la prevencién
de la sobrecarga, dependencia emocional y riesgo de duelo patologico, asi
como mejorar la calidad de vida de sus familias, que se afectaran

secundariamente, sin la intervencion oportuna.
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Anexos

Anexo N°1: ESCALA DE ZARIT

EDAD: ....... afos SEXO: Mujer(_] Hombre (]
PARENTESCO: ....cciiiiiiiieerrree e e e e e
Por favor responda cada pregunta marcando una sola opcion

PREGUNTA Bastantes

veces

¢Siente que su familiar solicita
1 |méas ayuda de la que realmente
necesita?

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

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

¢ Se siente avergonzado por la

4 conducta de su familiar?

5 . Se siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?
,Cree que la situacion actual

6 afecta de manera negativa a su
relacion con amigos y otros
miembros de su familia?

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

8 ¢Siente que su familiar depende
de usted?

9 ¢, Se siente agotado cuando tiene
gque estar junto a su familiar?

10 ¢Siente que su salud se ha

resentido por cuidar a su familiar?

11 ,Siente que no tiene la vida
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privada que desearia debido a su
familiar?

12

¢,Cree que sus relaciones sociales
se han visto afectadas por tener
gue cuidar de su familiar?

13

¢ Se siente incomodo para invitar
amigos a casa, a causa de su
familiar?

14

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

15

¢,Cree que no dispone de dinero
suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16

¢Siente que sera incapaz de
cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17

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

18

¢Desearia poder encargar el
cuidado de su familiar a otras
personas?

19

¢ Se siente inseguro acerca de lo
gue debe hacer con su familiar?

20

¢ Siente que deberia hacer méas de
lo que hace por su familiar?

21

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

22

En general: ¢Se siente muy
sobrecargado por tener que cuidar
de su familiar?
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PUNTUACION DE LA ESCALA DE ZARIT: Cada item se valora sumando
todas las respuestas para obtener el resultado.

FRECUENCIA | PUNTUACION

Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Puntuacion maxima de 84 puntos.
INTERPRETACION

< 45: SIN SOBRECARGA
46 a 54: SOBRECARGA LEVE

> 55: SOBRECARGA INTENSA
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Anexo N° 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO

PARA PARTICIPANTES DE INVESTIGACION

TITULO DE LA INVESTIGACION: “Nivel de sobrecarga y dependencia emocional en
cuidadores principales de pacientes con Enfermedad de Alzheimer, atendidos en el Hospital
Geriatrico — Caja Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, junio-noviembre - 2012.”

El propédsito de esta ficha de consentimiento informado es proveer a los participantes en esta
investigacion una clara explicacion de la misma, asi como su rol como patrticipantes.

La presente investigacion es conducida por el Dr. Ivo Walter Arandia Barrios, del Post Grado
de la Universidad Mayor de San Andrés. El objetivo de este estudio es determinar el nivel de
sobrecarga y dependencia emocional en cuidadores principales de pacientes con Enfermedad
de Alzheimer, sobre la base de la perspectiva y punto de vista del cuidador principal del

paciente con Enfermedad de Alzheimer.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira completar una entrevista que le
tomara 20minutos aproximadamente o el tiempo que usted necesite para su entrevista. Todo lo
que usted responda durante estas sesiones sera de caracter ANONIMO, se guardara en una
base de datos de modo que el investigador pueda transcribir después las ideas que usted haya

expresado.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja sera
CONFIDENCIAL y no se utilizara para ningun otro propésito fuera de esta investigacion. Sus
respuestas a la entrevista seran codificadas usando un namero de identificaciéon y por lo tanto

seran totalmente ANONIMAS. Una vez transcritas las encuestas estas seran destruidas.

Para participar no asumira gasto alguno, ni usted ni sus familiares, asimismo no recibira
beneficios econémicos, politicos, sociales o laborales como pago por su participacién. Si tiene
alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su
participacion. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo
perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen

incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por el Dr. lvo Walter
Arandia Barrios. He sido informada(o) de que el objetivo de este estudio es determinar el nivel
de sobrecarga y dependencia emocional en cuidadores principales de pacientes con

Enfermedad de Alzheimer, sobre la base de la perspectiva y punto de vista del cuidador
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principal, del paciente con Enfermedad de Alzheimer.

He sido informada(o) también que tendré que responder cuestionarios en una encuesta, lo cual
tomara aproximadamente 20 minutos o los que requiera por mi participacién. Reconozco que la
informacién que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial y no
serd utilizada para ningun otro propésito fuera de esta investigacion sin mi consentimiento. He
sido informada(o) también, que puedo hacer preguntas sobre el proyecto, en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando yo asi decida, sin que esto ocasione
perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacién en este estudio,

puedo contactar al Comité de Etica e Investigacion al teléfono

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento, sera entregada a mi persona en caso
de solicitarla, y que puedo pedir informacién sobre los resultados de este estudio cuando este
haya concluido. Para esto puedo contactar al Dr. lvo Walter Arandia Barrios o al teléfono

anteriormente mencionado.

NOMBRE DEL PARTICIPANTE (Opcional) FIRMA DEL PARTICIPANTE FECHA

INVESTIGADOR: Dr. Ivo Walter Arandia Barrios

C.l. 3428538 L.P.

Teléfono: 70631363

Direccion: La Paz, Zona Miraflores, Calle Paraguay, N° 1333.
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Anexo N° 3: Modulo: Taller de Tesis |

Ejercicio N° 7
ENLISTANDO ESTRATEGIAS, PROCEDIMIENTOS, MATERIALES Y
RECURSOS

Nombres y Apellidos: Dr. Ivo Walter Arandia Barrios

Requisitos para larecoleccion de los datos

Nivel de sobrecarga y dependencia Emocional en

planificacion de

mediciones)

las

Enunciado del | cuidadores principales de pacientes con Enfermedad

estudio de Alzheimer, atendidas en el Hospital Geriatrico —
Caja Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, 2012.

Tipo de estudio

(Segun la | Descriptivo, transversal, cuantitativo.

Enlistando de estrategias y procedimientos.

Variables

Técnica de
recoleccion de

datos

Estrategias

Procedimientos

SOBRECARGA

Psicometria
(Test de Zarit

DEPENDENCIA
EMOCIONAL

Psicometria(Test
de Zarit)

Identificacion
y control de
variables de
cada
cuestionario.

Enfasis de
hallazgos
sobresalientes
de acuerdo a
las variables

Determinacion

Identificacion de

variables
relacionadas en
cada
cuestionario
(Test de Zarit)

Identificacion de
variables

relacionadas en
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RIESGO DE
DUELO
PATOLOGICO

Psicometria
(Test de Zarit

PERFIL DEL
CUIDADOR
PRINCIPAL
(Edad, Sexo,

Ocupacion)

Entrevista

SEXO

Documentaciéon

CATEGORIA DE
OCUPACION
(Cuidador
Principal)

Entrevista

PROMEDIO DE
EDAD

Observacion

de
magnitudes
(ponderacién
final en Test
de Zarity
Barthel)

Evaluacion de
acuerdo al
valor de
puntuacion
estandar del
Test de Zarity
Barthel

Despliegue de
hallazgos en
graficas de
disefo
(Tortas,
Cuadros
Tablas)

Contextualizar
en el marco
tedricoy
disefio de
estudio

Anélisis
estructural de
variables

cada

cuestionario

Identificacion de
variables
relacionadas en
cada
cuestionario
(Test de Zarit)

Identificacion de
datos

relacionados en
cada  cuidador

principal

Identificacion de
datos personales
(AVC-04 -
C.N.S)

Identificacion de
datos personales
(AVC-04 —
C.N.S)

Identificaciéon de
datos personales
de acuerdo a

promedio
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Enlistado de materiales de verificacién y recursos

Materiales de

Variables Instrumentos =ridles Recursos
verificacion
Material de
escritorio/
Documental: . . Camara
) . Cuestionario o
SOBRECARGA | Cuestionario fotografica/
_ llenado
(Test de Zarit) Laptop (Word-
Excel-Power
Point)
Material de
escritorio/
Documental: . . Céamara
DEPENDENCIA ) . Cuestionario o
Cuestionario fotografica/
EMOCIONAL _ llenado
(Test de Zarit) Laptop (Word-
Excel-Power
Point)
Material de
escritorio/
RIESGO DE Documental: . .
) . Cuestionario Céamara
DUELO Cuestionario o
. llenado fotografica/Laptop
PATOLOGICO | (Test de Zarit)
(Word-Excel-
Power Point)
Material de
PERFIL DEL escritorio/
Documental: _ _ ]
CUIDADOR ) _ Cuestionario Camara
Cuestionario o
PRINCIPAL _ llenado fotografica/
(Test de Zarit)
(Edad, Sexo, Laptop (Word-
Ocupacion) Excel-Power
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Point)

Material de
Carnet de | escritorio/
identidad / | Camara
SEXO Certificado de | fotografica/
Documental nacimiento / | Laptop (Word-
Datos de | Excel-Power
afiliacion (AVC — | Point) (Word-
C.N.S) Excel-Power
Point)
Material de
CATEGORIA DE escritorio/
OCUPACION | Documental: _ _ Céamara
] ] _ Cuestionario o
(Cuidador Cuestionario fotografica/
o . llenado
Principal) (Test de Zarit) Laptop (Word-
Excel-Power
Point)
Material de
PROMEDIO DE escritorio/
EDAD - Céamara
Clasificacion de o
Documental _ fotografica
los promedios
/Laptop  (Word-
Excel-Power
Point)
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Anexo N° 4: Modulo: Taller de Tesis |

Ejercicio N° 8

PLANIFICANDO LA RECOLECCION DE DATOS Y EL USO DE

INSTRUMENTOS

Nombres y Apellidos: Dr. Ivo Walter Arandia Barrios

Requisitos para la recoleccion de los datos

Enunciado del

estudio

Determinar el nivel de sobrecarga y dependencia
emocional en cuidadores principales de pacientes
con Enfermedad de Alzheimer, atendidas en el
Hospital Geriatrico — Caja Nacional de Salud, La Paz
- Bolivia, 2012.

Tipo de estudio
(Segun la
planificacion de las
mediciones)

DESCRIPTIVO, TRANSVERSAL.

Construccion a partir de tu cuadro de operacionalizacién de variables

Variables

Técnicas de
. . Instrumentos de
Indicador recoleccion de L
medicion
datos

Afectacion de la
salud fisica,
emocional o]
SOBRECARGA | financiera como | Psicometria
consecuencia del
cuidado de un

familiar

Cuestionario
(Test de Zarit)

DEPENDENCIA
EMOCIONAL

Percepcion de
necesidad Psicometria Cuestionario

afectiva que una
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persona siente

hacia otra
Posibilidad de
generar
RIESGO DE alteraciones o _ _
i _ ) Cuestionario
DUELO patologias en el | Psicometria _
(Test de Zarit)
PATOLOGICO cursoy la
intensidad del
duelo
Persona o familiar
PERFIL DEL gue proporciona
CUIDADOR ayuda directa 'y ) _
Entrevista Investigador
PRINCIPAL personal a otra,
(Edad, Sexo, para su vida
Ocupacion) diaria.
Sexo y
_ Documentacion | -----------
SEXO (mujer/hombre)

CATEGORIA DE

Actividad

diferenciada,

OCUPACION | condicionada al
(Cuidador tipo de funciones
Principal) y tareas que | Entrevista Investigador
constituyen las
obligaciones
atribuidas al
trabajador.
Promedio o]
PROMEDIO DE | tendencia central | Observacion Investigador
EDAD de edad
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Anexo N° 5: Modulo: Taller de Tesis |

Ejercicio N° 9

SELECCIONANDO UNA MUESTRA REPRESENTATIVA DE LA

POBLACION

Nombres y Apellidos: Dr. Ivo Walter Arandia Barrios

Requisitos para seleccionar una muestra

Nivel de sobrecarga y dependencia emocional en
Enunciado del | cuidadores principales de pacientes con Enfermedad
estudio de Alzheimer, atendidos en el Hospital Geriatrico —

Caja Nacional de Salud, La Paz - Bolivia, 2012.

Unidad de estudio Descriptivo, Transversal (Cuantitativo)

Clasificacion del tipo de estudio

Criterios de o
. . Caracteristica
clasificacion

Tipo de estudio

Segun el namero de

variables analiticas .
Analitico

. _ | Descriptivo
Segun la intervencion _
, ) Observacional
del investigador _
Observacional
) ... | Prospectivo
Segun la planificacion _
. Retrospectivo
de las mediciones .
Retrospectivo
Segun el numero de | Transversal
mediciones de la Transversal
variable de estudio Longitudinal
Descriptivo Descriptivo Explicativo
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Caracteristicas ideales del estudio

Tamarfio de la
poblacion  (poblacion

afectada)

La totalidad de pacientes
atendidos en la consulta
externa del Hospital
Geriatrico — C.N.S.

Tamano de la muestra
(una parte de la

poblacién)

42 Cuidadores Principales
de pacientes con Enf.

Alzheimer
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