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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion fue elaborado por cinco estudiantes
pertenecientes a Facultad de Enfermeria, Universidad de la Republica,
cursando el Programa Carrera Escalonada de Licenciatura en Enfermeria,
generacion 2010, bajo la tutela de Prof. Aj. Licenciada Araceli Otarola y Asis.
Licenciada Susana Corbo.

Se investigd los factores que inciden en la sobrecarga del cuidador de
pacientes cursando etapa moderada de la enfermedad de Alzheimer en
cuidadores primarios que acudieron a consulta con Dr. Neuropsiquiatra
especialista en demencias en consultorio particular en el departamento de
Montevideo, Uruguay, de primer nivel de atencion, en el mes de febrero de
2014, Determinar los factores que inciden en la sobrecarga del cuidador en
personas con etapa moderada de Enfermedad de Alzheimer, en dicha
poblacion.

Metodoloégicamente el tipo de diseno de investigacion corresponde a un estudio
cuantitativo, descriptivo de corte transversal. El universo de estudio lo conformo
la poblacion total de cuidadores primarios e informales que concurrieron a
dicho consultorio en el periodo antes mencionado.

El tipo de muestreo utilizado fue no probalistico por conveniencia. Las variables
de estudio a trabajar incluyeron caracteristicas socio demografico y econdmico
del cuidador y paciente, y aplicacién de test de Zarit que define el tipo de
sobrecarga del cuidador. Los datos clinicos obtenidos por medio de los dos
instrumentos aplicados se procesaron mediante medidas de resumen:
Frecuencia Absoluta (FA) y Frecuencia Relativa Porcentual (FR %). El
“software informatico” que se utilizo para el andlisis y la tabulacion de los datos
fue "Microsoft Office, Excel 20107, y de los resultados obtenidos se obtuvo una
muestra de 32 cuidadores primarios.
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INTRODUCCION

El presente informe corresponde al trabajo de investigacion final, el cual fue
elaborado por un grupo de cinco estudiantes de la Universidad de la Republica,
Facultad de Enfermeria, cursando el Programa Carrera Escalonada de
Licenciatura en Enfermeria, Generacion 2010.

Se llevé a cabo un estudio de investigacion, que es un requisito curricular para
la obtencion del titulo de grado. El mismo se realizé en Uruguay, en un
consultorio particular de la ciudad de Montevideo, en el primer nivel de
atencion.

El objetivo fue responder a la interrogante ; Qué factores inciden en la
sobrecarga del cuidador de personas en etapa moderada de la Enfermedad de
Alzheimer que asistieron a consulta externa en consultorio particular de primer
nivel de atencion, en el mes de febrero de 20147 Con la finalidad de conocer la
existencia de los mismos y su distribucion con relacién a variables
sociodemograficas y grado de sobrecarga, a fin de confeccionar un perfil de
dichos usuarios gue nos permita como licenciadas de enfermeria la elaboracion
y abordaje de estrategias de prevencion de dicha sobrecarga a nivel educativo.

Este tema es de nuestro interés como profesionales de enfermeria para
promover el autocuidado e integrar al cuidado, al cuidador primario, atendiendo
las necesidades asistenciales del enfermo pero también del cuidador,
implicando a la familia y ofreciéndoles un soporte de ayuda formal (recursos

socio-sanitarios) e informal (asociaciones, grupos de ayuda).

La situacién en nuestro Pais, se caracteriza por ser uno de los mas
envejecidos de América latina actualmente presente, segun datos de CEPAL,
un indice de envejecimiento de 81,7 y una tasa global de fecundidad de 2.1, lo
cual lo ubica en una etapa de transicion demografica de envejecimiento
avanzado. Nuestra realidad demografica implica entonces una baja tasa de
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mortalidad, las personas cada vez viven mas anos, con una esperanza de vida

al nacer de 73 afos para hombres y 80 para mujeres, produciéndose un sobre
envejecimiento de la poblacion. (1)

Aumenta la proporcion de personas mayores de 85 y mas afos sobre la
proporcién de personas mayores de 65 afos, esto presenta a las demencias
como un problema social y de salud publica, pues las demencias y los
trastornos cognitivos severos son de las principales patologias mentales que
presentan una clara relacién de aumento con la edad. Segun los porcentajes
de incremento de datos epidemiolégicos mundiales, se calcula que en
Uruguay cada afio habra 3.000 nuevos casos, por lo que seran 3.000 nuevas
familias afectadas, siendo la Enfermedad de Alzheimer el porcentaje mayor
dentro de las demencias abarcando entre el 60 y 70 % de las mismas.

La metodologia disefiada fue con enfoque cuantitativo, llevando a cabo un
disefio de estudio de tipo descriptivo, de corte transversal. Para la recoleccion
de los datos se utilizé un cuestionario sociodemogréafico del cuidador y el
paciente y test de Zarit que da el resultado del grado de sobrecarga que
manifiesta el cuidador. La misma fue seleccionada a través de un muestreo de
tipo no probalistico por conveniencia.




UNIVERSIDAD
DE LA REFUBLICA
Universidad de la Repiblica Oriental del Uruguay URUGLAY
TRABAID DE INVESTIGACION FINAL
"Factores que inciden en 3 sobrecarga del cuidador en etapa moderada de la Enfermedad de Alzheimer”

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

:Qué factores inciden en la sobrecarga del cuidador de personas en etapa
moderada de la enfermedad de Alzheimer, en los cuidadores primarios e
informales que acudieron a la consulta particular en consultorio de especialista
en demencias tipo Alzheimer y similares de primer nivel de atencion, en el mes
de febrero de 20147

JUSTIFICACION

En los dltimos tiempos la importancia de las demencias ha ido creciendo dentro
de la salud y de las preocupaciones actuales de la sociedad debido al aumento
de la expectativa de vida de las poblaciones. La frecuencia de una enfermedad
dentro de la sociedad es uno de los principales factores que debe determinar
que conocimientos de salud deben buscar los profesionales para que sus
acciones sean lo mas eficaces posibles.

Situacion en nuestro Pais: se caracteriza por ser uno de los mas envejecidos
de América latina actualmente presente, seguin datos de CEPAL, un indice de
envejecimiento de 81,7 y una tasa global de fecundidad de 2.1, lo cual lo ubica
en una etapa de transicion demografica de envejecimiento avanzado. Nuestra
realidad demografica implica entonces una baja tasa de mortalidad, las
personas cada vez viven mas afos, con una esperanza de vida al nacer de 73
afios para hombres y 80 para mujeres, produciéndose un sobre envejecimiento
de la poblacién.(1)

Aumenta la proporcién de personas mayores de 85 y mas afios sobre la
proporcion de personas mayores de 65 afos, esto presenta a las demencias
como un problema social y de salud publica, pues las demencias y los
trastornos cognitivos severos son de las principales patologias mentales que
presentan una clara relacion de aumento con la edad. Segun los porcentajes
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de incremento de datos epidemioldgicos mundiales, se calcula que en
Uruguay cada afio habra 3.000 nuevos casos, por lo que seran 3.000 nuevas
familias afectadas. En el mundo se calcula que existen 35.6 millones de
personas con demencia y cerca del 60 % de ellas viven en paises de bajos y
medianos ingresos (PBMI), las proyecciones indican que se producira un
incremento de este porcentaje a 71 % para el 2050. Se calcula que el nimero
de personas con demencia se duplicara cada 20 anos, segun grupo de estudio
de demencia 10/66 (10/66 Demencia research group) lo que plantea nuevos
retos a este respecto, con la gran necesidad de cambiar el abordaje actual en
nuestro sistema de salud. La Enfermedad de Alzheimer es la causa de
demencia mas frecuente del 50 al 70% del total de casos. Ademas es la causa
mas frecuente de demencia en la edad avanzada. Se estima una prevalencia
global del 10 % a partir de los 70 afos, aumentando con la edad con una
prevalencia del 30 % o mas a los 85 anos.

(Estadisticas extraidas de reporte mundial de Alzheimer 2012)(11)

La posibilidad de acceder a servicios de cuidados de calidad dependen de las
redes familiares de apoyo y de la capacidad econdmica de las personas de
adquirir en el mercado dicho servicio, y la mayoria de las veces las familias y el
cuidador principal no estan capacitados ni continentados para atender y brindar
los cuidados necesarios a las personas con Alzheimer, profundizando asi una
inequidad social, si se toma en cuenta también, que gran parte de las personas
mayores viven solas, ofras deben permanecer en el hogar en situacion de
dependencia, esta patologia trae como consecuencia la disminucion de la
capacidad de la persona para el desemperio de las actividades de |a vida
diaria, por lo cual necesita de la ayuda de ofra persona para el cuidado, con el
correspondiente impacto en la vida de quien desempenia el rol de cuidador
primario, el cual deberia ser objeto de atencion clinica por la carga derivada de
la responsabilidad de asumir el rol en el cuidado del familiar con procesos

cronicos pues a su vez, conlleva en si misma, una fuente de estrés y
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malestar emocional no solo por parte del cuidador primario sino los demas
miembros de de la familia; siendo las consecuencias mas graves en la salud
fisica y psiquica, como la depresion y los trastomos psicosomaticos. Cuando la
persona se enfrenta a la enfermedad, se afecta su entorno inmediato, es decir
su familia. Dicho impacto va a depender de los factores de proteccion y de
vulnerabilidad presentes en dicho nicleo familiar; de sus actitudes y las
respuestas instrumentales o emocionales que se desplieguen hacia el miembro
enfermo, son importantes para establecer el equilibrio de interaccion y de
soporte.

La carga que tenga el cuidador sera modulada por el tipo de enfermedad, por
el curso y gravedad de la misma, por el apoyo socio familiar existente, por los
recursos y estrategias de afrontamiento del cuidador, su personalidad y las
caracteristicas del paciente. Asi mismo es importante tener en cuenta, el tipo
de sentimientos y motivos que llevan a ser el cuidador primario y el tipo de
organizacion familiar a la cual pertenece.

La calidad de vida del paciente, el cuidador primario y la familia son el
indicador, para que se pueda ofrecer un marco de comprension mas integral y
de esa manera proponer intervenciones donde el rol de la Licenciada de
Enfermeria es de gran importancia, brindando apoyo a la familia y cuidador,
mediante un espacio de asesoramiento familiar en los cuidados, abordando al
paciente y su familia mediante el proceso de atencion de enfermeria, brindando
un tratamiento no farmacol6gico, espacio de escucha, continentacion del
cuidador y la familia. Enfermeria es una pieza clave tanto para prevenir y
detectar el "sindrome de cuidador”, como para proporcionar los cuidados que
éste necesita, ya que en atencién primaria tanto en la consulta, como en la
atencién domiciliaria, podria atender las necesidades tanto del cuidador como
del enfermo, pudiendo valorar de forma incipiente signos de sobrecarga en el
cuidador.

9|
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El cuidado de una persona con demencia es un largo camino para el cual hay
que prepararse, como para cualquier otra enfermedad. Implica diferentes
momentos y funciones segun el estadio de la enfermedad que transita la
persona con Alzheimer. Al principio el cuidar implica ayudar a manejar la
independencia de la persona, como ayudario, como el cuidador va elaborando
cada situacioén. Al avanzar ayuda en el cuidado practico, en la supervision, en
mantener a la persona dentro de sus posibilidades, en una buena calidad de
vida. El rol del cuidador se va incorporando a la vida cotidiana de la persona,
cada uno en funcién de su historia y momento, construye el camino, pudiendo o
no en diferentes escalas manejar el dolor psiquico de ambos, la culpa que se
va produciendo. La persona con demencia y muy vulnerable, hace disparar
conductas de culpa, que a veces llevan al abuso sin darse cuenta ni quererlo el
cuidador, el que ademas debe aprender a manejar el estigma, el hecho de que
el otro “no sea normal’, no se comporte como quisiéramos, hace que también
manifieste en el cuidador la vergienza por el otro y por el mismo. Este estigma
también es sufrido por la persona con Alzheimer. El rol es muy demandante,
en lo fisico, emocional y econémico, esto produce stress primario que tiene que
ver con el cuidado directo- fisico, y stress secundario como tension que genera
el rol del cuidado con otros roles del cuidador como son el de padre, trabajador,
estudiante, etc. La enfermedad se termina instalando en el vinculo cuidador-
cuidado, por eso también son parte de la enfermedad.

Consideramos que las personas que atraviesan el camino de las enfermedades
demenciales, y su familia en el momento se encuentran solos abordando un
problema que debiera ser de todos y no exclusivo de las familias afectadas,
siendo un problema del Estado, y es muy necesaria la toma de conciencia por
parte de las autoridades de aplicar politicas indispensables para que

|
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comiencen los cambios necesarios. Es de destacar dentro de los paises de

Latinoamérica como precursor del cambio en la atencién, a Perd, donde se
promulgo una ley en mayo de este ano, para elaborar un Plan Nacional para el
Alzheimer y ofras demencias, promoviendo desde formacion de recursos
humanos, campanas de promocion y prevencion, crear y fortalecer sistema
nacional de centros de atencion integral para pacientes y cuidadores, favorecer
la investigacién, garantizando los derechos de las personas con estas

enfermedades y entre otras cosas el acceso a un protocolo de evaluacion.

Segun el World Alzheimer report 2012, es importante identificar el estigma ya
que 36 millones de personas en el mundo tienen demencia y a pesar de
realizar esfuerzos en lograr diagnésticos tempranos, tratamientos, cuidado y
apoyo ofrecido por distintos paises alrededor del mundo, estamos todos
luchando contra el mismo asunto basico: el estigma que impide a la gente
comprender los sintomas y obtener la ayuda que necesitan para continuar
viviendo con una buena calidad de vida. (3)

Con este trabajo deseamos dejar una puerta abierta para futuras
investigaciones sobre este tema, donde el personal de enfermeria deberia
adquirir mas conocimientos, indispensables para abordar de forma certera a
personas con Alzheimer y su familia, que dia a dia, nos enfrentamos,
existiendo a veces en muchos profesionales un vacio en el conocimiento del
manejo de las personas que sufren estas patologias y sus familiares , el
abordaje y contencién que necesita tanto la persona que transita por la misma,
como el cuidador primario y el resto de la familia. '

En cuanto a la revisién de bibliografia y material de tesis consultados sobre el
tema. encontramos que en nuestro pais, existen escasos trabajos de
investigacion, realizados en el area de medicina, psicologia y ciencias sociales,
no encontrando tesis de enfermeria relacionadas a la sobrecarga del cuidador
de Enfermedad de Alzheimer. Internacionalmente si existen varios trabajos,

11
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principalmente investigaciones realizadas del grupo 10/66 en diferentes paises,

desde el punto de vista médico, psicélogos, socidlogos y enfermeria, sobre
todo en Cuba y que hemos tenido acceso a leer (4,3).

4)Master en Psicologia de la Salud Ana Margarita Espin Andrade.

Rev. Cubana Salud Publica v.34 n.3 Ciudad de La Habana jul.-sep.2008
Investigacion

“Caracterizacion psicosocial de cuidadores informales de adultos mayores con
demencia® Resumen; Objetivo: describir caracteristicas demograficas, sociales
y psicologicas de cuidadores informales de adultos mayores con demencia.

Muestra: 61 cuidadores informales de personas que padecian demencia y que
habian recibido atencion en el Centro Iberoamericano para la tercera edad en
ciudad de Habana Cuba periodo 2004 a 2005. Métodos: cuestionario de
caracterizacion para recoger datos y escala psicosocial del cuidador.

Resultados: caracterizacion sexo femenino en su mayoria 40 a 59 afios, hijos,
casados sin vinculo laboral en un alto porcentaje, universitarios Atencién por
razones afectivas. Sin experiencia en la atencién de estos personas, menor de
un afo. Desinformacién sobre la enfermedad. Padecimiento de problemas
6seos, musculares y nerviosos. Predominio de sentimientos negativos. Poco
tiempo libre. Problemas economicos y conflictos familiares.

Conclusion: los cuidadores informales de este estudio realizado en la Habana
presentaron desinformacion con respecto a la demencia y patologia del adulto
mayor a pesar de su nivel educativo universitario.

12
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5) Master en longevidad Satisfactoria, Especialista |l grado Medicina General

Integral y Geriatria

Rev. Cubana Med Gen Integrv 26 2Ciudad de La Habana abr.-jun. 2010

Repercusién de la demencia en los cuidadores primordiales del policlinico "Ana
Betancourt”. Resumen: Objetivo: describir 1a repercusion psicosocial del
sindrome demencial en los cuidadores primordiales del policlinico “Ana
Betancourt’. Métodos: estudio descriptivo de corte transversal que incluyo a los
cuidadores primordiales de pacientes con diagnostico de demencia basandose
en los criterios del manual estadistico y de diagnéstico de la Sociedad
Psiquiatrica Americana (DSMIV). Realizado en primer cuatrimestre del ano
2009 ciudad Habana Municipio Playa. Muestra: 36 cuidadores de igual numero
de pacientes con demencia y EA. Resultados: cuidadores primordiales en su
mayoria mujeres de 50 afios de edad, amas de casa, divorciadas, escolaridad
preuniversitario. Motivos de consulta mas frecuentes: solicitud de ayuda
profesional para el control de los trastornos no cognitivos en un 34%. Solicitud
de ayuda econdmica 25%. Solo el 36% recibia jubilacion. Tiempo promedio
dedicado por el cuidador primordial para la atencion del paciente con demencia
fue 13 horas diarias. La sobrecarga y el estrés psicologico afecto en un 64%
del cuidador primordial. En ning(in caso la sobrecarga resulto nula. El total de
cuidadores sefalé afectacion laboral y aseguraron que habian abandonado el
trabajo para cuidar a su familiar en mas del 50% de los casos. Se recomienda
planes de intervenciones educativas a cuidadores primordiales para reducir la
sobrecarga, estrés cronico y mejorar su calidad de vida.

6) Licenciado en Enfermeria Martinez Cepero Félix Emesto - Habana Cuba.
Necesidades de aprendizaje del cuidador principal para el tratamiento del
anciano con demencia tipo Alzheimer. Resumen: Objetivos: Describir al
cuidador principal. Identificar necesidades de conocimientos, limitaciones e
incapacidades para la ejecucién de obligadas técnicas, asi como su disposicién

135
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para aprenderlas. Estudio descriptivo prospectivo en el periodo de setiembre
del 2007 a febrero del 2008, realizado en el policlinico "Carlos Manuel
Portuondo” Marianao - Cuba. Se eligié una poblacion de 25 cuidadores
principales a los que se le realizo un cuestionario diagnostico de conocimiento

recogiéndose como aspectos significativos. Limitaciones para la ejecucion de
determinadas practicas de importancia. Desconocimiento sobre la enfermedad
y manejo 96%. Aprobando su disposicion para capacitarse. reconociendo al
profesional de enfermeria como nexo revelador en el cuidado de su familiar.
Agotamiento fisico y psicoldgico en el 92% de los cuidadores. El 96% femenina
con diferentes vinculos afectivos promediando una edad de 67 anos con
escolaridad primaria, todos desvinculados laboralmente.

7) Rev. Cubana Enfermeria V26 N2 Ciudad de la Habana. Abril - Mayo 2010.

Licenciada en Enfermeria. Master en Salud Publica. Liuch Bonet
Adalberto.Licenciada en Enfermeria.Master en Trabajo Social.Prof de Ciencias
Médicas Alfredo Morales Lépez. Licenciada en Enfermeria.Maritza Cabrera
Adan. Dra. Esp de grado | geriatra Maritza Bentacourt Navarro.

Factores previsibles en la Salud fisica y psicosocial del cuidador crucial del
anciano con demencia en el hogar. Resumen: Objetivo: Caracterizar la
correlacion existente entre multiples factores que previsiblemente influyen en la
salud del cuidador crucial del anciano con demencia en el hogar. Estudio
descriptivo de corte transversal. Muestra 116 cuidadores en el area de salud
de "Finlay", municipio Camagiey-Cuba.Julio2006 - Diciembre 2008. Se obtuvo
como resultados valores significativos en las correlaciones realizadas. Nivel de
capacitacion inadecuados del 78,1% ausencia de un cuidador sustituto en el
81,6% con una relacion entre el tiempo como cuidador y el grado de
sobrecarga percibida en el 76% de los casos.
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Segln estos resultados propusieron recomendaciones para mantener o

restaurar factores protectores de la salud fisica, psicolégica y social de dichos
cuidadores. Enfocarse més en la atencion y el cuidado del anciano con
demencia en el hogar. Activar la creacion y fortalecimiento de grupos de auto
ayuda.

No existe cura para esta enfermedad, pero esto no justifica la ausencia de
tratamiento. Intervenciones farmacoldgicas y no farmacologicas, e
intervenciones sociales dirigidas al paciente y al cuidador, ayudan a sobrellevar
la enfermedad de mejor manera.
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MARCO TEORICO
Demencia

Se define conceptualmente como “Sindrome de deterioro global cognitivo-
conductual, adquirido degenerativo (en la mayoria de los casos) multi-
etiologico, que va a repercutir en la vida laboral, familiar y social de la persona.

(8)
Sindrome Demencial:

Es un abanico sintomatolégico constituidos por elementos cognitivos (que
definen la condicion demencial) y elementos no cognitivos, (alteraciones del
comportamiento), que varian dependiendo del tipo de enfermedad en curso. La
presencia o0 ausencia de elementos de uno u otro dominio, ayuda a orientarnos
acerca de la etiologia, asi la predominancia de trastornos cognitivos originados
por afectacién cortical retrorrolandica, expresados en una cronologia
determinada de aparicién junto a elementos del comportamiento, son
caracteristicos de la mayor parte del curso de la enfermedad de Alzheimer de
presentacion tipica. Las enfermedades degenerativas nunca muestran un curso
regresivo y dificiimente estacionario, siendo practicamente siempre
progresivas. (9),

El estado demencial se define y se gradia por la presencia e intensidad de
elementos cognitivos (orientacién, praxias, gnosias, lenguaje, memoria,
funciones ejecutivas, atencién). Los elementos no cognitivos (humor y
afectividad, vivencias delirantes, alucinaciones, personalidad, funciones
neurovegetativas, psicomotricidad, sindrome de Kluver-Bucy, sindrome del
comportamiento progresivo), son acompafiantes casi obligatorios en cualquier

_quagirquinico demencial. En algunas enfermedades predominan unos | frente a
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otros, mostrando una cronologia de aparicién caracteristica en cada
enfermedad.

Los trastornos cognitivos:

1) Ocurren en todos los pacientes en un momento caracteristico.
2) Empeoran progresivamente con el avance de la enfermedad.
3) Es improbable que respondan a intervenciones farmacoldgicas.
4) Se correlacionan con los cambios morfologicos cerebrales.

5) Guardan relacion con el examen neurologico.

Los trastornos no cognitivos:

1) Son los elementos que mas perturban la dindmica familiar, originando
gran sobrecarga y afectando la calidad de vida de todos.

2) Aumentan la posibilidad de una institucionalizacion temprana.

3) Originan situaciones de peligro aumentando el costo del cuidado.

4) Son potencialmente originados por multiples variables.

5) Muestran mayor prevalencia en los institucionalizados.

6) Responden de manera efectiva a una gran cantidad de tratamientos.
(10)

En Uruguay, la demencia ha sido ensenada en el pregrado de la Facultad de
Medicina durante muchos afios, mayormente por los neurdlogos a través de
neuropsicologia (actividad hoy compartida con los siquiatras). Es una
enfermedad clasificada en los manuales de enfermedades psiquitricas, pero
quien méas se confrontan con los pacientes demenciados suelen ser los
geriatras, ya que la mayor parte de ellos son adultos mayores. La demencia
debe ser ensefiada como una enfermedad neuropsiquiatrica donde cuyo
abordaje tanto diagnostico como terapéutico deber ser abordado desde la
interdisciplina y esforzandonos por resultados transdisciplinarios. (11)
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Enfermedad de ALZHEIMER:

En 1901 Alois Alzheimer neurosiquiatra aleman, conocié a la paciente Augusta
D, a quien acompafio seis anos en su enfermedad hasta su fallecimiento. La
paciente presentaba trastornos de la memoria, dificultades en la denominacion
de objetos, una desorientacion temporo-espacial y ya no conocia el uso del
dinero. Acompaiiaban a estos sintomas cognitivos la presencia de vivencias
delirantes a tematicas persecutorias. En 1906 presento el caso clinico al cual
denomino sobre un extrafio caso de la corteza cerebral®, en el congreso anual
de psiquiatria del sud oeste de Alemania. En 1907 publico dicho trabajo y
desde ahi se conoce a dicho sindrome con el nombre de Alzheimer (12)
Definicion: La E.A. es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso
central con rasgos clinicos y patolégicos caracteristicos. Se distingue del
proceso de envejecimiento normal por la presencia cualitativamente mayor de
placas seniles (material amiloide o de degeneracion neurofibrilar en la primera
(ausente o presente en menor medida en cerebros de ancianos normales).
Estas lesiones se acompafian de una perdida neuronal que afecta
predominantemente la corteza frontal y a la region hipocampica con gran
repercusion en los sistemas de neurotransmision colinérgica.

Patologia: Se identifican varios elementos neuropatolégicos que en su conjunto
permiten el diagnéstico definitivo de la enfermedad. Los mismos son la perdida
neuronal, los ovillos nerofibrilares, las placas neuriticas o seniles, la angiopatia
amiloide, la degeneracion granulo-vacuolar y los cuerpos de Hirano. La
severidad de cada uno de los cambios neuropatologicos difiere
considerablemente entre los diferentes individuos (13).

Epidemiologia: Todos los estudios sobre incidencia muestran que la E.A.
aumenta con la edad y que el nimero de casos de multiplica por tres cada 10
afios a partir de los 65 afios. Se observa un incremento exponencial del
nimero de casos con la edad hasta los 90 arios. (14)

Factores de riesgo:
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La edad el principal factor de riesgo para la presentacion de la enfermedad,

sexo femenino, escolaridad baja, esporadicamente factores genéticos. (15)
Prevalencia:

En nuestro pais: Segun estudio realizado en afio 1997, por Ketzoian y col. En
villa del Cerro, en 731 individuos mayores de 65 afios se encontré una
prevalencia de 4,03 %.

Sintomas de la E.A.:

La Enfermedad de Alzheimer afecta a cada persona de diferente manera. Su
impacto depende en gran parte, de como era la persona antes de la
enfermedad su personalidad, condicion fisica o estilo de vida. Se pueden
entender mejor los sintomas de la enfermedad de Alzheimer en el contexto de
tres etapas de desarrollo: etapa temprana o leve, intermedia o moderada y
severa o tardia. Cada persona vivird el proceso de enfermedad de una manera
distinta, los sintomas de una etapa pueden aparecer en ofra y los cuidadores
deben saber que en todos los periodos pueden aparecer cortos momentos de

lucidez.

Etapa temprana o leve:
Esta primera etapa a veces es catalogada de forma incorrecta como signos de
vejez o como algo normal en el proceso de envejecimiento. Por ser una
enfermedad gradual es dificil de precisar el momento exacto de comienzo la
persona puede:

- Tener dificultades con el lenguaje.

- Tener pérdida de memoria significativa, especialmente los hechos

reciente.

- Estar desorientada en el tiempo.

- Perderse en lugares conocidos.

- Tener dificuliad en tomar decisiones.

- Carecer de iniciativa y motivacion.

- Manifestar sefales de depresion y agresion.
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- Perder el interés por ciertas actividades y entretenimiento.

Etapa intermedia o moderada:
A medida que avanza la enfermedad los problemas se van haciendo mas
evidentes y restrictivos. La persona con E.A. tiene dificultad en la vida cotidiana
y puede tornarse muy olvidadiza, especialmente acerca de episodios recientes
y nombres de personas.

- Esincapaz de vivir sola.

- No puede cocinar, limpiar o salir de compras.

- Puede tornarse extremadamente dependiente.

- Necesita ayuda para su higiene personal, ir al bario, lavarse y vestirse.

- Tiene una acentuada dificultad con el habla, comienza a deambular y

muestra otros comportamientos anormales.
- Se pierde en la casa y en el barrio.
- Puede tener alucinaciones.

Etapa tardia o severa:
Esta etapa es de total dependencia e inactividad, los problemas de memoria
son muy serios, y se hace méas notable el deterioro fisico. La persona puede:
- Tener dificultades al comer.
- No reconocer a familiares, amigos y objetos conocidos.
- Tener dificultad en entender e interpretar a situaciones.
- Perderse dentro de su propia casa.
- Tener dificultades al caminar.
- Tener incontinencia urinaria y fecal.
- Comportarse en forma inapropiada en publico.
- Estar en sillas de ruedas o postrada en cama (16).
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Cuidador primario:

Un cuidador es el proveedor de extraordinario cuidado, excediendo los limites
de lo que es normal o usual en las relaciones familiares. Cuidar tipicamente
envuelve una significativa inversién de tiempo, energia y dinero sobre un
periodo de tiempo potenciaimente largo. Envuelve tareas que pueden ser
desagradables e incomodas, y que son psicologicamente estresantes y
fisicamente extenuantes. (17)

Es la persona responsable del cuidado del paciente y de tomar las decisiones
que lo involucre, suele estar ligado afectivamente al mismo por relaciones de
parentesco, hijo/a, cényuge, etc., y es quien permanece a cargo de los
cuidados y decisiones a lo largo del tiempo, y actia como referente para el
médico.

Los cuidadores mantiene la conexion y la dignidad de la persona con
demencia, el rol de cuidador es demandante desde el punto de vista fisico,
emocional, financiero y cambia durante el proceso de la enfermedad y es
necesario el maximo apoyo para ayudar al cuidador durante este tiempo. El
estigma por asociacion, refleja el hecho de que no afecta solo a la persona con
la marca del estigma, en este caso Alzheimer, sino que también se extiende a
quienes lo rodean, incluyendo los miembros de la familia. Cuando las
capacidades cognitivas cambian el apoyo es necesario y usualmente es
brindado por un familiar, las familias enfrentan muchos problemas, los sintomas
del estadio medio o moderado de la Enfermedad de Alzheimer como pueden
ser la agitacion o la incontinencia, vestimenta inapropiada o desalifio, pueden
hacer sentir mal a los miembros de la familia, quienes a veces se aislan ellos
mismos, y a su familiar con demencia para evitar tener que exponerse a las
reacciones que son de esperar de otras personas que no tienen informacion de
esta enfermedad. (18)
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¢ Cuando empieza a padecer el cuidador?, generalmente se toleran los

primeros sintomas de la enfermedad de la persona, como son los déficit de
memoria, trastornos del lenguaje, que se desorienten o algunos desarreglos
conductuales, el problema comienza cuando la enfermedad va avanzando y
empiezan a aparecer los trastornos psiquiatricos, alli empieza a
comprometerse la integridad fisica y emocional del cuidador, comienzan las
alucinaciones, los cambios de humor, los delirios, irritabilidad, trastomnos de
conducta, agresividad, agitacién psicomotriz, insomnio, vagabundeo diumo y
nocturno, fugas del hogar o el sindrome de "mi casa no es micasa’, la
enfermedad comienza a mostrarnos su lado mas oscuro, y la persona con
demencia, comienza a dejar de ser lo que era. Por ello la convivencia con este
deterioro, y ver como va decayendo dia a dia el ser querido, va destruyendo
fisica, psiquica y moralmente al cuidador, el cual termina absorbiendo todo el
dolor de la situacion, y en muchos casos adquiriendo enfermedades graves y
cronicas.

Carga:

Es una variable que influye en la Salud mental de los cuidadores, se considera
la misma como una medida global de los efectos que tiene la situacion de

estrés en la que se encuentran inmersos los cuidadores.

Carga subjetiva: Percepciones y sentimientos negativos ante la experiencia de
cuidar.

Carga objetiva: Conjunto de demandas y actividades a las que tienen que
atender los cuidadores.

La carga objetiva es un indicador del grado de afectacion de la vida cotidiana
de los cuidadores debido a lo demandante de la situacién, determina la mayor
o menor afectacion emocional y fisica. (19)
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Leonardo Boof tedlogo Brasileno y autor de numerosos libro entre ellos:
“Ecologia, Grito de la Tierra, Grito de los Pobres (2006), nos describe la teoria
de cuidado: nos propone un nuevo paradigma de lo humano y su esencia, que

tratara mediante el cuidado, como actitud fundamental hacia si mismo y hacia
el mundo. Solo mediante el alejamiento de ésta actitud que esta en nuestra
esencia, el cuidado supone una responsabilidad y “compromiso afectivo con el
otro”. Se trata de nuestra cualidad de seres para el cuidado.

-Cuidar mas que una técnica o una virtud, entre otras es un arte y un nuevo
paradigma de respeto, con la naturaleza y con las relaciones humanas,
amoroso, diligente y participativo, el cuidado es la ética natural de ésta
actividad tan sagrada.

Leonardo Boff sostiene que algunas ideas referentes a las actitudes que deben
estar presentes en las personas que cuidan a los enfermos ya sea en casa o
en el hospital deben ser: Compasién: es la capacidad de ponerse en el lugar
del otro y sentir con él. Que perciba que no esta solo en su dolor.

-El cuidado y curacién integral del ser humano (equilibrio entre la parte fisica,
psiquica y espiritual del hombre).

-La repercusion del cuidado es la ternura vital sera definida como el afecto que
brindamos a las personas y el cuidado que aplicamos a las situaciones
existenciales.

El cuidado demanda intimidad, sentimiento, acogida, paz, respeto y
tranquilidad.

Segun la Teoria de Heiderggher: define al cuidado como “una actitud
fundamental, un modo — de ser mediante el cual la persona sale de siy se
centra en el otro con desvelo y solicitud”
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Cuidar, seria el acto de atender; Tratar; Cuidar a alguien; Tener atencion por

alguien; Tener cuidado defpor alguien; Cuidarse a si mismo.

El ejercicio de cuidar se podria definir como el comportamiento y acciones que
envuelven conocimientos, valores, habilidades y actividades emprendidas en el
sentido de suministrar las potencialidades de las personas para mantener o
mejorar a las condiciones humanas en el proceso de vivir y morir.

Partimos de que el grado de sobrecarga experimentado por los cuidadores,
sera un Importante predictor del riesgo de enfermar de éstos y/o de la
institucionalizacién del enfermo. A partir de ahi, procede analizar los diferentes
factores que inciden en la tarea de cuidar, para determinar cuales les protegen
y cudles les perjudican (estresores).

PROCESO DE ADAPTACION

La familia: es el primer sistema continente. No todos los familiares, atraviesan
las etapas de la misma manera y cada uno puede encontrar su propia
estrategia para poder finalmente aceptar la enfermedad, las etapas vivenciadas
se agrupan en una cronologia aproximada como se expone a continuacion:

Negacion: Es la forma mas comun de respuesta y se manifiesta desde el

comienzo.

Sobre compromiso: Una vez que la familia admite la existencia de la
enfermedad, quiere iniciar acciones para contrarrestar sus efectos. Aqui el
cuidador puede desarrollar estados de ansiedad, angustia y depresion,
pudiendo repercutir negativamente en su vinculo con el resto de la familia.

Irritabilidad y célera: este estado surge cuando se experimenta que a pesar de
la fuerte carga fisica y emocional sufrida por el cuidador, la enfermedad
continua progresando, experimentando que la situacion se escapa de sus

—
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manos y todo se agrava cuando el costo economico requerido por el cuidado

del enfermo comienza a desbordar las posibilidades de la familia.

Culpa: esta es una reaccion normal en el contexto del cuidado del enfermo.
Dichos sentimientos pueden originarse en muy variadas situaciones tanto por
reflexiones del cuidador como por conductas que se toman hacia el paciente.

Aceptacion: cuando se llega a esta etapa de equilibrio y aceptacion de la
enfermedad y el desafio del cuidado, pero ante un trastorno de conducta vuelve
a pasar a ofros niveles.

Factores protectores:

Se definen como aquellas caracteristicas personales o elementos del
ambiente, o la percepcion que se tiene sobre ellos, capaces de disminuir los
efectos negativos de una determinada situacion que puede perjudicar la salud y
el bienestar.

Los factores protectores cumplen un rol de proteccion en la salud, mitigan el
impacto del riesgo y motivan al logro de las tareas propias de cada etapa del
desarrollo. Enfocado el asunto desde esta perspectiva, los factores protectores
al aumentar la tolerancia ante los efectos negativos, disminuyen la
vulnerabilidad y la probabilidad de enfermar. Dentro de los factores protectores
tenemos: estilo de vida saludable, realizar ejercicios, control de las tensiones,
resiliencia, empatia, permitirse recibir ayuda, espacio de ocio, pertenecer a una
red social, mantener circulo de amigos, religién, apoyo y asesoramiento sobre
la enfermedad su evolucion y trastornos conductuales. Si esto se logra se

minimizan los factores de riesgo que llevan al cuidador a la sobrecarga.

Factores de riesgo:
son aquellos que provocan mayor sobrecarga
Diferentes investigaciones, no siempre coincidentes, han identificado como
__Posibles factores de riesgo de sobrecarga psicofisica en el cuidador familiar
25|
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(Artaso y cols, 2003 y 2001; Rodriguez del Alamo, 2002 y 1994; Muela y cols,

2002: Laserna, 1997; Jemom vy cols,1993;Morris ycols, 1988):

a) En relacion al enfermo:
« demencia ya intensa o profunda
« larga duracion desde el diagnéstico de la enfermedad
« sindrome del crepusculo (confusién y alteracion luego de la caida del
sol)
. alucinaciones, delirios o confusién (psicosis y delirium)
« agresividad, agitacion y negativismo
« incontinencia, vomitos y escaras (llagas)
« que impide dormir por la noche (voceo, paseos)
« con multiples otras dolencias médicas
b) En relacién al cuidador:
« con mala salud fisica previa
« con historial previo de depresién o de trastornos de personalidad
« sin conyuge, pareja o amigos intimos
« ya mayor o anciano
- sin otra actividad aparte del cuidar
« sin otros parientes que convivan en el domicilio
« bajo nivel economico
. ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos (en especial médico de
cabecera poco accesible y centros de dia no disponibles)
« desconocimiento de la enfermedad y de su manejo practico

Cuando la familia claudica, es la primera causa de institucionalizacion.
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SOPORTE MATERIAL:

La vivienda:

Representa el lugar donde el paciente vive todo o casi tedo el dia. Diagnosticar
y eliminar las situaciones de riesgo que pueden comprometer la calidad de vida
del paciente es de vital importancia, como ser adecuar las condiciones

arquitecténicas de seguridad en el hogar (pasamanos en el bafo, barandas en
las escaleras, barreras en las puertas, retirar alfombras, iluminacion adecuada,

etc.)
Acceso a sistema de salud e informacional.
La comunidad:

En nuestro pais se encuentra AUDAS " Asociacién Uruguaya de Alzheimer y
otras Demencias”, funciona como Centro de capacitacion formal, brindando
atencion y apoyo al paciente con demencia y a su familia, haciendo hincapié en

la orientacion del cuidador primario.

El rol de las asociaciones de Alzheimer es el de una orientacion general
impartiendo docencia tanto para la comunidad como para los profesionales de
la salud. Crea también instancias de grupos de autoayuda con su conocida
labor de continentar a los cuidadores familiares y no familiares.

Todas las personas con demencia tienen al menos alguna discapacidad
funcional. Esto no implica que todas ellas necesiten asistencia. Las
necesidades de cuidado de este tipo de pacientes fueron evaluados en el
estudio poblacional del grupo de investigacion de Demencia 10/66 en
Latinoamérica, India y China. En este estudio en la mayoria de los centros,
entre un 50 % y el 70 % de las personas con Alzheimer y otras demencias,
fueron calificadas como en necesidad de cuidados. La mayoria de los que
necesitaban asistencia requerian de “mucha asistencia®, aunque esto vario de
acuerdo al nivel de demencia presentado 30% en personas con demencia leve,
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69 % en personas con demencia moderada, y 88 % en personas con demencia

severa.

Costos de la enfermedad: el cuidador maneja dos grupos distintos de
cuidados, el directo, que es higiene, confort, alimentacion acompafiamiento y
seguridad fisica diaria del paciente y por otro, asumir la responsabilidad y
decisiones sobre el cuidado del paciente, la administracion de sus finanzas
aspectos legales y encargarse de la comunicacién de la situacion a los demas
familiares y entorno, a veces el cuidado directo puede tercerizarse,
dependiendo siempre de economia, actividad laboral o presencia de otros
miembros de la familia a cuidar. El cuidador primario es el gran generador de
los costos indirectos, con frecuencia se refiere a él como “el paciente
encubierto”, dando a entender que es un problema oculto fras la clinica florida y
predominante de la enfermedad. En un estudio reciente de Argentina, pais
econémicamente parecido al nuestro se calculé el costo directos anual de U$
3.420. para un paciente con enfermedad de Alzheimer leve y llega a mas de U$
9.000/ano para los estadios severos. Los costos suben atn mas para los
pacientes institucionalizados (U$ 14.447/ano) (20)
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OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

General:

Definir cuales son los factores que inciden en la sobrecarga del cuidador
primario en la etapa moderada de la persona con Enfermedad de Alzheimer

Especificos
Conocer los factores de riesgo que inciden en el cuidador primario.

Conocer los factores protectores que inciden en el cuidador primario.

METODOLOGIA

Diseno del estudio: _
Se llevd a cabo un estudio cuantitativo, descriptivo de corte transversal.
Lugar de Estudio:

Consultorio particular de primer nivel de atencion del departamento de
Montevideo, Uruguay.
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Universo:

El universo de estudio lo conformo la poblacién total de cuidadores que
acudieron a la consulta particular de profesional especialista en Alzheimer y
otras demencias, durante el mes de febrero.

Muestra y tipo de muestreo

Se selecciond una muestra de personas, que estuvo conformada por
cuidadores primarios e informales de pacientes que cursaran al momento
enfermedad de Alzheimer en etapa moderada, que concurrieron durante el
mes de febrero de 2014 en sala de espera de consultorio privado de
Montevideo.

El tipo de muestreo a realizar fue no probalistico, por conveniencia siguiendo
los lineamientos del equipo coordinador de tutores.

Unidad de Andlisis:

Cada cuidador primario de personas cursando etapa moderada de enfermedad
de Alzheimer entrevistado en la consuita en consultorio privado de primer nivel
de atencion en Montevideo, Uruguay.

Procesamiento de datos

Una vez que los datos se recolectaron, fueron transferidos a una tabla dinamica
en Microsoft Office, Excel 2010, luego se tabularon y analizaron. Se realizo un
analisis de estadistica descriptiva para cada variable.

Primero se hizo una descripcion de los datos obtenidos, luego se realizo la
distribucion de frecuencias, donde se calculd la frecuencia absoluta y
frecuencia relativa porcentual, Posteriormente de obtenidos estos datos, se
procedio a realizar graficas.
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Finalmente se describid la relacion entre variables para asi poder realizar una

conclusion.

Criterios de inclusion:

Se incluyeron en el estudio a aquellos usuarios que:
Concurrieron a la consulta los dias de la recoleccion de datos.

Eran cuidadores primarios e informales de una persona con Alzheimer
cursando etapa moderada de dicha enfermedad.

Usuarios de ambos sexos mayores de 18 anos
Dieron consentimiento para formar parte de la investigacion.
Instrumentos de Recoleccion de Datos:

Se aplicaron dos instrumentos: Instrumento de Contexto de Cuidados donde
se caracterizo a los cuidadores primarios del paciente y Escala de sobrecarga
del cuidador — test de Zarit, aplicando los criterios de credibilidad,
transferibilidad y confortabilidad como fin de aumentar la calidad y la objetividad
de los datos. Dicho cuestionario de Zarit, valora el Grado de Sobrecarga de los
cuidadores, responde a un enfogque subjetivo de carga y resulta un buen
indicador de los efectos que tiene la tarea del cuidar en el cuidador. Recoge
aspectos como salud fisica y psicolagica, area economica y laboral, relaciones
sociales y su relacion con la persona dependiente que recibe las atenciones.

De dichos cuestionarios fueron seleccionadas las siguientes variables, a fin de
dar respuesta a la pregunta de investigacion.
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OPERACIONALIZACION DE VARIABLES:

Variable Definicion | Tipo de variable Valores o
conceptual categorias
! determinadas que hacen Masculing
pasible reconocer Como
diferentes a hombres y
MUETes
Edad del cuidador Tiempo transcurmido en Cuantitativa confinua 18 a 35 afos
anet dezde el necimiento 36 8 59 anos
hasta la fecha actual Mayor de 60 aflos
Edad del padiente de Tiempo transcumido en | Cuantitativa confinus Mayor que cuidador
acuerdo a la edad del afios desde el nacimiento Menor que cuidador
cuidador hazts |a fecha actual en Mismo rango adad
relacion a la edad del
cuidador
Grado de escolandad grado da eshudios Cuantitativa nominal Primaria compieta
reconocdos estatalmente Sacundaria compileta
hasta el cual la persona Sacindaria incompleta
logro ledgar Técnica completa
Universitaria incomplela
L Universitaria completa
fisicas determinadas por Divorciadola
| sus relacionss da familia Softeralo
provenientes del Viudola
matrimonio o del Uinidn [Ebre
parentesco que establece
ciertos derechos y deberes
actividades que realiza una Hogar
| persona pof la cual recibe Ctrosfjubilados)
a cambio 0 no, una Trabsjo independiente
Vrienda Espacio sico donde Cualitativa nominal Fropia
reside la parsona alquitada
| Tiempo que Geva como Penodo en que la persona | Cuaniitativa confinua 026 meses
cuidador primario reafiza cuidados an Meses T a 18 mases
19 a 36 meses
| Mas de 37 meses
Nro. De horasidia que Cantidad de Bempo en Cuantitativa continia Menos de 6 horas
|dedi:aaic!.i-:laﬁo horas que utiliza para 7 a 12 horas
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cuidar 13a 23 horas
24 horas

Si es tmica cuidadar Sila persona hene ayuda | Cualitativa nomingl =]
para el cuidado | o i culda Ho
| solo

Relacion con Ia persona | Relacién e parentesco u | Cusiativa nominal

culdada | otro, que tiene el cuidador Madre
con la persona cuidada Eﬁﬂa

: ) Otros{abuelos-tios)

| Contratacion de Se contulta =i ha tenido o Cualitativa nominal Mo

| cuidadores N Qe contratar Side dia
cuidadores Si de noche

Si de dia y de nocha

Si reduce horas de rabajo | Se consulta 51 ha tenida Cualitativa nominal Si

para cuidar que reducir horas de su. | Na
Ilm'bﬂiemu.idar

Siha lenido que remunciar | Se consulta si ¢l culdador | Gualitativa nominal si

a trabajar para cuidar ha tenido que dejar de no
trabajar o no para cuidar

| Si ha tenido acceso a Se consufta sila persona | Cualitativa nominal Si

| capacitacion adecuada recibit educacion sobre la No

para stender a su familiar enfermedad y auidados al |
familiar

Si conoce 2igan centio de | 56 consulla 5i o cusdador | Cualitativa nominal Si
capacitarsa

Aspectos éticos del estudio

La presente investigacién conto con las garantias de ética y confidencialidad de

la informacién que fue proporcionada por el grupo de estudio. Se especific en

los formularios que la informacion brindada fue utilizada exclusivamente con

fines didacticos, y que se mantuvo la confidencialidad de la misma. Se le

solicito a cada encuestado su autorizacién para formar parte de la poblacion en
estudio. Basado en el decreto N® 379/08 (anexo 3).
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RESULTADOS

Tabla Nro. 1 — Distribucion de la poblacion segun sexo.

Mantavideo, febrero 2014.

fgmeninu 26 81
masculino 6 19
| N= 32 100

Fuente: Informacion oblenida del Instrumento de “Contexto de Cuidados” de cuidadores familiares de pacientes con
demencia ipo Alzheimer,

Grafica Nro. 1 Representacién de la poblacién segun sexo

u femenino

masculino

Tabla Nro. 2 — Distribucion de la poblacion segun la edad en intervalos del
cuidador.

Montevidea, febrarc 2014,

EDAD FA FR %
18 A 35 afios 1 3
36 a 59 anos 23 72
= de 60 afios 8 25
N= 32 100 |

{ | |
Fuente: Informacién obtenida del instrumento de “Contexto de Culdados” de cuidadores familiares de paciantes con
demencia tipo Alzhaimer.
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Grafica Nro.2 - Representacion de la poblacion segun edad del cuidador

254
_ - m 18 A 35 afos
36 a 59 afos

= de 50 afios

Tabla Nro. 3 — Distribucion de la poblacion segun edad del paciente de acuerdo
al intervalo anterior de edad del cuidador.

Montevideo, febrero 2014

Edad paciente
A FA FR%
cuidador
> que cuidador 249 91
< gue cuidador 0 Q
lgual rar;go 3 9
edad
N= 32 w0 |

| EESE—
Fuente; Infarmacion obtenida del nstrumento de “Contexto de Cuidados” de cuidaderes familiares de pacientes con
demeancia tipo Alzheimer.

Grafica Nro. 3 - Representacion de la poblacion segun edad del paciente en
relacién a la edad del cuidador

9%

® >que cuidador

igual edad
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Tabla Nro. 4 — Distribucion de la poblacion segun el nivel de instruccion

Mantevideo, febrero 2014,

Escolaridad FA FR %
primaria completa 2 &
secundaria completa 9
secundaria incompleta 13 11
técnica completa 3
universitaria incompleta 13
universitaria completa 28
N= 32 100

~ Fuenie Informacion oblenida del instrumento de "Contasio de Clidados” de cuidadoras familiares de pacientes con
demencia tipo Alzhaimer.

Grafica Nro. 4 — Distribucién de la poblacién segin nivel de instruccion.

# primaria completa
secundaria completa

© secundaria incompleta

® tecnica completa
universitaria incompleta

» universitaria completa

Tabla Nro. 5 — Distribucion de |la poblacion seguin estado civil

Montevideo, fabrarc 2014,

| estado civil FA FR %
casada/o 21 66
divorciado/a 5 16
soltera/o 2 6
viudo/a 1 3
union libre 3 9
M= 32 100

Fuente: Infarmacion cbienida del instrumento de "Contexio de Cuidados” de cuidadores famifiarss de pacientes con
demencia tipo Alzhaimer.
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Grafica Nro. 5 - Distribucion de la poblacion segun estado civil.

® casada/o
divorciado/a
solterajo

" viudo/a

union libre

Tabla Nro. 6 — Distribucion de la poblacion segun ocupacion

Montewdeo_ febrero 2014,

empleadafo | 16 50
hogar ' 5 16
trabajo indepen. 7 22
otros (jubilado) 4 12
| N= 32 100
Fuente: Informacion obtenida del instrumants de “Contexto de Cuidados™ de cuidadores familiares de pacientes con
demancia lipo Alzhaimer.

Grafica Nro. 6 — Distribucién de la poblacion segun ocupacion

12%
; w empleada/o
22%
hogar
16% trabajo indepen.

® otros (jubilado)
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Tabla Nro. 7 — Distribucion de |a pablacién segun vivienda propia o alquilada

Maontevideo. febrero 2014,

Vivienda FA FR %
Propia 27 84
Alguilada 5 16
N= 32 100

demancia lipo Alzhaimer,

Fuente: Informacicn obtenida del instrumento de “Contexto de Cuidadoes” de culdadores familiares de pacientes con

Grafica Nro. 7 — Distribucion de la poblacion segun vivienda propia o alquilada

¥ Prapia

Alguilada

Tabla Nro. 8 — Distribucion de la poblacion segun tiempo que lleva como

cuidador primario.

Momevideo, febrero 2014,

0abmeses | 2 3]
7 318 meses | 9 28
19 a 36 meses 7 22
mas de 37
Meses 14 44
| N= 32 100

.Fuaenle: Informacion ablenida del instrumento de “Contexto de Cuidados” de cuidadores familiares de pacientes con

demencia tipo Alzheimer
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Grafica Nro. 8 — Distribucion de la poblacién segun tiempo que lleva como

cuidador primario

B 0a6 meses
7 al8 meses
19 a 36 meses

= mas de 37 meses

Tabla Nro. 9 — Distribucion de la poblacion segun horas al dia que dedica al
cuidado.

Montewvideo, febrero 2014,

Hrs/dia de =
cuidado FA FR %
<de 6 horas | ] 19
7 a 12 horas 15 47
| 13323 horas ) 28 |
| 24 horas 2 &
| N= 32 100

Fuente: Informacion obienida del instrumenta de “Contaxto da Cuidados” de cuidadores familiares de pacientes can
demencia tipo Alzheimer

Grafica Nro. 9 — Distribucion de la poblacién segun horas al dia que dedica al

cuidado.

7 a 12 horas

; 13 3 23 horas
o = 24 horas

6%
28%
" ‘ ® < de 6 horas
AT%
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Tabla Nro. 10 - Distribucién de la poblacion segun si es anico cuidador o no.

Montevidea, febrero 2014,

Unico cuidador FA FR %
S 9 28
MO 23 72
N= 32 100
Fuente: Informacion obtenida del instrumenta de “Cantexto de Cuidados™ de cuidadores familiarss de pacientes con

demendcia tipo Alzheimer

Grafica Nro. 10 — Distribucién de la poblacién segun si es unico cuidador o no.

|5l
NO

Tabla Nro. 11 - Distribucion de la poblacion segun relacion con la persona
cuidada.

Montevideo. febrero 2014,

persona cuidada FA FR%
esposo/a b 19
Madre 14 ] 44
Padre 5 15
otros (abuelos,
i tios) 7 22
N= 32 100

Fuente: Infarmacion obtenida del instrumente de “Contexto de Cuidadas” de cuidadores familiares de pacientes con

demencia tipo Alzheimer.

e e e
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Grafica Nro. 11 — Distribucién de la poblacién segun relacion con la persona
cuidada.

15% madre
I 4% padre
s i :b-

m potros (abuelos, tios)

Tabla Nro. 12 - Distribucién de la poblacion segun si ha tenido o no que
contratar personas para cuidar.

Montevideo, febrero 2014,

contrato
cuidadores FA FR %
NG 7 . 22
S1 de dia 18 56
5l de noche 4 13
5i dia y noche 3 9
g N= 32 100 |

Fuente: Informacion obtenida del instrumenta de “Contexto de Cuidados” de cuidadores familisres de pacientes con
demencia tipo Alzheimer

Grafica Nro. 12 — Distribucion de la poblacion segun si ha tenido que contratar
o no cuidadores formales.

13%

Sl de dia

56% 51 de noche
=3 ® 5i dia y noche
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Tabla Nro. 13 — Distribucién de la poblacion segun si ha tenido que reducir

horas de su trabajo para cuidar.

Montevidea, febrera 2014,

reducehoras |  FA FR %
sl 14 44
NO 18 56
N= 32 100

Fuenie: Informacién oblenida del instruments de ‘Contexto de Guidados” de cuidadores familiares de pacientes con
demencia tipo Alzheimer

Grafica Nro. 13 — Distribucion de la poblacion segun si ha tenido que contratar
o no cuidadores formales.

9%
13%
5l de dia
56% 5l de noche
m 5i dia y noche

Tabla Nro. 14 — Distribucion de la poblacién segun si ha tenido que renunciar a
trabajos para cuidar.

Montevideo, febrero 2014,

sl 9 28
NO 23 { 72
N= 32 | 100

Fuente: Informacion obtenida del instrumsnto de "Contexte de Cuidadas® de cuidadores famillares de pacientes con
demancia tipa Alzheimer

Grafica Nro. 14 — Distribucion de la poblacion segun si ha tenido que renunciar
a trabajos para cuidar.

28%

2% ‘ NO
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Tabla Nro. 15 - Distribucién de la poblacion segun si ha tenido © no acceso a
capacitacién para atender a su familiar.

Montevideo, febrero 2014,

[ accesoa
capacitacion FA FR %
51 15 47
NO 17 3|
N= | 32 100

Foente: Informacion obienida del instrumento de "Contexto de Cuidados” de cuidadoras familiares de pacientes con
demencia fipo Alzhalmer

Grafica Nro. 15 — Distribucion de la poblacién segun si ha tenido acceso a
capacitacion para atender a su familiar.

53% =5

NO
-

Tabla Nro. 16 — Distribucién de la poblacién segun si conoce o no, lugares de
capacitacién para cuidadores.

Montevideo, fabrerc 2014,

= _ 32 100
Fuente: informacian obtenida del instrumento de “Cantexio de Cuidados” de cuidadores familiares de pacientes con

demencia tipo Alzheimer

Grafica Nro. 16 — Distribucién de la poblacion segun si conoce o no donde
capacitan a los cuidadores.

msl
mNOD
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Tabla Nro. 17 — Distribucién de la poblacién segun estado de sobrecarga de

acuerdo a aplicacién de escala de Zarit.

Montevideo, febrero 2014,

Sobrecarga del cuidador | FA FR %
__ausencia de sobrecarga ' 5 16
sobrecarga ligera 7 a1 |
N sobrecarga intensa 20 63
N= 32 | 100

Fuente: Informacion abtenida del instrumento de “Escala de Zarit “aplicada a cuidadores familiares de pacientes con
demencia tipo Alzheimer en etapa moderada.

Grafica Nro. 17 — Distribucién de la poblacion segun estado de sobrecarga,
segun escala de Zarit aplicada a los cuidadores primarios.

318 ¥ ausencia de sobrecarga

v 63% sobrecarga ligera

pLa
!i : ' zobrecarga intensa
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ANALISIS

Surge del estudio realizado que el 81 % de los cuidadores son mujeres y el 19
% hombres, el 72% se situé en la franja etaria entre 36 a 59 arios, y de
acuerdo a este rango la persona cuidada se encuentra en la franja de mayor
edad que el cuidador en un 91 %.Esta franja etaria de cuidadores se
caracterizan por la aparicion de enfermedades cronicas muchas veces
asociadas al estrés y tanto la carga como la vulnerabilidad llevan a que estén
expuestos a afecciones fisicas y psicologicas.

En cuanto al nivel de escolaridad el 41 % de la muestra tienen secundaria
incompleta, y el 28 % universitario completo.

Del estado civil de los cuidadores se obtuvo que el 66 % eran casados, 16 %
divorciados, 9% unién libre, 6 % solteros, 3 % viudo. Esto es significativo ya
que entre casados y union libre suman 75 %, lo cual significa que el cuidador
comparte su tarea con la familia. El 50 % de los cuidadores refirieron ser
empleados, 22 % trabajo independiente, 16 % tareas del hogary 12 %
jubilados, la mayoria desarrolla actividades remuneradas fuera del hogar que si
bien aumenta la sobrecarga en esfuerzo fisico, es un factor protector.

El 84 % viven en casa propia, y el 16 % alquila, estos porcentajes se
corresponden con las caracteristicas socioeconomicas de las personas
entrevistadas.

£l 44 % llevaba mas de 37 meses como cuidador primario, el 28 % de 7a1l8
meses. Dedican al dia el 47 % de 7 a 12 horas para cuidar y el 28 % de 13a 23
horas.

El 72 % tienen ayuda para el cuidado, y el 28 % cuida solo.
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Referido a la relacién de parentesco, el 44 % cuidan a su madre, 22 % cuidan a
abuelas o tias (otros), 19 % esposo/a y el 15 % a su padre. Esto coincide con el
alto porcentaje de mujeres de la muesira.

En cuanto al impacto econoémico de la enfermedad, como el contrato de
personal para el cuidado respondieron que el 56 % tuvo que contratar personal
de dia, y el 13 % en la noche, mientras que un 9 % durante todo el dia, solo el
22 % no contrato cuidadores.

En gastos directos del cuidado, el 56 % no ha tenido que reducir horas de
trabajo para cuidar, relaciondndose con que tienen personal contratado, y el 44
% si ha reducido horario de trabajo. En cuanto a renunciar a trabajos por tener
que cuidar el 28 % tuvo que hacerlo. El hecho de que no existan soportes de
programas estatales en nuestro pais, y el costo que conlleva contratar ayuda
adicional diuma o nocturna, méas la suma de medicamentos requeridos,
representa un impacto econémico en el presupuesto familiar.

En cuanto al acceso a capacitacién para atender a su familiar el 53% respondié
que no ha tenido, y el 47 % que si, mientras que en lo referente a si conocian
donde recurrir a centros de capacitacion el 56 % no conocia, y el 44 % si.

Mediante la aplicacion del test de sobrecarga de Zarit, se obtuvo, que el 63 %
tenian sobrecarga intensa, el 21 % sobrecarga ligera, y el 16 % ausencia de
sobrecarga, el estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para
generar sobrecarga intensa, y el estado de sobrecarga intensa se asocia a
mayor morbimortalidad del cuidador.

De acuerdo a lo mencionado anteriormente destacamos la importancia del
personal de enfermeria como integrante del equipo de salud en su rol de
promocién y prevencion, para contribuir en la disminucion de la carga que
presentan los cuidadores.
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Si fomentamos el interés de cada cuidador no solo en las necesidades del

paciente sino en las suyas propias favoreciendo el autocuidado, basandonos
en la teoria de Orem, en donde se aporta una vision integral de este,
incorporando a la familia y el entorno, haciendo énfasis en las actitudes
positivas o favorables para su salud, que en definitiva contribuyen al bienestar
del enfermo y el cuidador. El autocuidado: “es una actividad del individuo
aprendido por este y orientada hacia un objetivo. Es una conducia que aparece
en situaciones concretas de la vida y que el individuo dirige hacia si mismo o
hacia el entorno para regular los factores que afectan a su propio desarrofio y
actividades en beneficio de la vida, salud o bienestar” (Tomey AM, Raile;
Modelos y Teorias de Enfermeria 4ta.edic. Harcourt, Espana, 2000)
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CONCLUSION

Como grupo de investigacidn consideramos haber cumplido los objetivos
planteados.

La Enfermedad de Alzheimer es una de las mas invalidantes y dependientes,
enfrentada por cuidadores con escasa formacion, reemplazada solo con la
fuerza del carifio, pero sin poder evitar que esa carga sea cada vez mas
pesada, afectando en muchos casos su estado de salud.

Encontramos en la investigacion, varios factores de riesgo que provocan mayor
sobrecarga, en relacion con el paciente: larga duracion desde el diagnédstico de
la enfermedad, y en relacion al cuidador desconocimiento del manejo practico
de la enfermedad, la mayoria con trastornos de depresion, problemas de salud,
personas mayores cuidando del enfermo de Alzheimer, desconocimiento de

lugares de autoayuda, o si conocen no concurren.

En cuanto a los factores protectores encontramos resilencia, empatia,
permitirse recibir ayuda, algunos pertenecen a redes sociales de apoyo y
grupos de autoayuda recibiendo asesoramiento sobre la enfermedad,
evolucion y trastornos de conducta.

Concluimos que capacitar, concientizar y comprender a personas que lo
necesitan garantizara la proteccién y conservacién de la salud del binomio
paciente-cuidador, donde el profesional de enfermeria cumple un papel de
importancia al igual que la familia y las redes de apoyo.

Para quienes asumen la responsabilidad del cuidado, se inicia en un camino
largo que podria durar muchos afios de su vida, se hace necesario contar con
herramientas para el cuidado fisico y psiquico ademas de ofros recursos.
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Es fundamental la intervencion de enfermeria dentro del equipo
interdisciplinario, abarcando todas las necesidades del paciente y su cuidador,
e interactuando con los distintos profesionales.
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Sugerencias

Capacitar al personal de enfermeria sobre la enfermedad, manejo de paciente
en situaciones complejas, de trastornos de conducta, etc., para que asi pueda
detectar precozmente dificultades que presente el cuidador en el proceso de
cuidar, tanto en primer nivel de atencion como en niveles mas complejos.

Fomentar el autocuidado fisico, social y emocional del cuidador, sugiriendo
espacios de ocio, derivando a lugares donde pueda ser capacitado para brindar
cuidados y le brinden contencién, como son las Asociaciones de Alzheimer.

Sensibilizar al cuidador en la necesidad de recibir apoyo de dichas
Asociaciones, informando sobre soportes y ayuda que puede recibir en nuestro
medio.

Las enfermeras podemos ayudar a los cuidadores primarios a vivir su proceso
de cuidar utilizando los recursos personales e interpersonales que poseen para
que puedan mantenerse en el cuidado y proteger su salud, previniendo de esta
forma el sindrome del cuidador primario.
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ANEXO 1 - INSTRUMENTO CONTEXTO DE CUIDADOS: Caracterizacion de
los cuidadores familiares de pacientes con Demencias tipo Alzheimer y similares. Lea
y responda las preguntas que aparecen a continuacion y margue con una (X), segin

LMNIVERSIDAD
DE LA REPUBLICA
URUGUAY

Genero

" Edad del cuidadar

Mzyor de 60 3hos

Edad del pacients
| [de scuerdo rango
anterior)

Grado de
escolaridad

Prifmarid mﬁe‘t— ala

Misma rango de

incompleta

Secundaria

Universitaria
incompleta

TG

Técmica completa

3 ljniversitaria
completa

Solterafa

Casadofa

Divorciadofa

Unidn libre

Empleadofa

Trabajo
independsente

Estudiants

Otros

Da b meses

T a 18 meses

192 36 meses

Mzs de 37 meses

Menos de & horas

7 a 12 horas

132 73 horas

Padre

Amigofa

Otrofa

De noche
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ANEXO 2 - Escala de Zarit para medir sobrecarga del cuidador:
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Nunca(1)

Rara
vea{2)

algunas
weces|3)

Bastantes
veces{d)

¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de
la que reaimente necesia?

¢ Siente que debido al fiempo que dedica a su
familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usled?

IC,Se:slaearrtetens:u-n:i_l.'cmdl:-I}:Eeﬂnequel:.mﬂa::;'su
familiar y atender ademas otras
| responsabilidades?

£5e siente avergonzado por la conducia de su
famitiar?

iaSesienleenfadadowandu&slécermdesd"

| familiar?

| ¢Cree gque la situacidn actual afecta de
manera negativa a su relacion con amigos y
| otros miembros de su familia?

i Siente temor por el fulure que le espera a su
familiar?

£ Siente que su familiar depende de usted?

&5e siente agobiado cuando tiene que eslar
junto a su familiar?

i Siente que su salud se ha resentido por
cuidar a su familiar?

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

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

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

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

;Cree que no dispone de dinero suficiente
para cuidar a su familiar ademas de sus ofros
gasios?

i Siente que sera incapaz de cuidar a su
familiar por mucho més iempo?

& Siente que ha perdido el control sobre su
vida desde que la enfermedad de su familiar
s& manifestd?

¢ Desearia pndetencargarelmﬂadode su
| familiar a olras personas?

,;E‘.e siente | inseguro acerca de o que debe
hacer con su familiar?

i Siente que deberia hacer mas de lo que hace
por su familiar?

£ Cree que podria mtda-rdesufamhafmepr
de lo que lo hace?

En general: ;Se sienle muy sobrecargado por
tener que cuidar de su familiar?
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Cada respuesta tiene una puntuadion de 1 a 5. luago se suma & puntsje oblenisndo entre 22 a 110. Este resultado
dasifica al culdador en ausencia de sobrecarga = 0 < de 46

Sobrecarga figera 47 2 55

Sobrecarga infensa >0=3 56

El estado de sobrecarga ligera se reconoce Como un fiESq0 para generar sobrecarga intensa. Y el estado de
sobrecarga infensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.
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Anexo 3:

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN INVESTIGACION DE
CARACTER CIENTIFICO

Montevideo, _ de de 2014.
A Usted se la estd invitando a participar en este estudio de investigecion centifica. Antes de decidir si participa o no,
dabe conocer y comprender los apartados que se detallzn 3 confinuadion. Este proceso 58 conoce como

Siéntase en absohia Ebenad para preguniar sobre cualquier aspecto que le adare dudas al respecio. Una vez que
haya comprendido el estudio y =i desea participar, entonces le sera soliciado que firme esta forma de consentimianto.

1)  JUSTIFICACION: Existen 356 millonss de personas con demencia en el mundo y cerca del 60 % de ellas
viven en paises de bajos y medianos ingresos (PEMI), las proyecciones indican que se producira un
incremento de esle porcentaje a 71 % para el 2050 De acuerdo a este incremento se esfima que en Uruguay
habré cada afo 3.000 nuevos casos. El cukdador primarnio es el que dispensa cuidados gl familiar en las
actividades de la vida diaria gue a veces &l mismo no puede satisfacer, excedienda los limies de lo que es
normal o usual en las reladiones famiiares. Cuidar lipicamente envuelve una significativa inversion ded
fiempo, energia y dinero, sobre un periodo de tiempo potenciaimente largo. Envuelve tareas que pueden ser
desagradables e incomodas y que son psicolbgicamente estresantes y fisicamente extenuantes.

2) OBJETVO: Conocer factores que inciden en I3 sobrecarga del cuidador primario de personas con
enfermedad de Alzheimer en elapa moderada que se abenden N,y
Montevideo.

3) PROCEDIMIENTO: En caso de aceptar Usted la participacion, se le reglizaran dos encuesias sobre Usled,
la primera sobve contexto da los cukdados que presta y 1a segunda sobre escala de sobrecarga del cuidador -
test de Zaril

4) RIESGOS: Mo existen riesgos durante ni posterior a esta investigacion. Toda la informacion que proporcions
serd manejada con caracier confidencial y no serd ulilizada para ningGn otro propdsito fuera de fa

investigacion.

&) ACLARACIONES: Su dedsion de parficipar en la invesfigacion es de cardcher complatamenta voluntaria
Mo habra ninguna consecuencia desfavorable para Usted en caso de no aceplar la invitacidn.
Si decide participar en la investigacidn puede refirarse en &l momento en que o desee pudiendo informar o
no las razones de su decisidn.
En cazo de sentirze incomodo ante alguna parte de la encuesta podra decirselo al investigador y abstenerse
de responder.
Mo tendra que hacer gasto alguno duranta la encuesta asi como no recibird pago alguno por su parlicipacion.

No habiendo dudas ni prequntas acerca de la participacion en la investigacion, yo.

Gl . h2 lgido y comprendido la informacidn
que antecedes ¥ han sido respondidas mis dudas y preguntas. He sido informado y entiendo que los dalos oblenidos en
la investigacion pueden ser publicados o difundidos con fines centificos. Convengo en participar en este estudio de
-IUEGIM ¥ 1.

En fe de lo expresado, firmo lbremente junio al investigador.
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Cronograma de Actividades

UNIYER SIDAD
DE LA REPUBUCA,
VRELIGUAY

ACTIVIDAD
_Primer tutoria

Julio

agosto |

Noviembre

Marzo
Abril

blusqueda y
PRI e
_ulgﬁ amza_cﬁnju

X
X

Organizacion del

protocolo
Segunda tutoria

Validacion de
instrumentos
Tercer tutoria
Recoleccién de
datos

Organizacion de
datos
Tabulacion,
graficas/ Analisis
y Conclusion

Discusion y
presentacion de
resultados
Cuarta tutoria

Defensa del
trabaijo final
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