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GLOSARIO

Adulto Mayor: Segin Ia Ley de los derechas de las Personas Adultas Mayores de

los Estados Unidos Mexicanos, considera persona adulta mayor a toda aquella que

cuente con sesenta afos o més de edad’

Cuidador formal: aquel que de manera profesional y con una farmacion adecuada
para elio, realiza los cuidados.

Cuidador informal: aquel que, por determinadas circunstancias, se ve en la
necesidad de hacerse cargo de una persona que ya no pucde valerse por si misma.

sin tener, en principio, formacion profesional aceica del cudado y ni recibir
remuneracion alguna por ello 2.

Cuidador primario o principal Persana que auende en primera instancia las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo de manera permanente?

Escala de Zarit: es una escala de 22 prequntas disefiada para vatarar la sobrecarga
del cuidador, ampliamente uliizada en estudios para evaluar la percepcion que tiene

el auidador de pacientes con problemas demenciates

de Aizheimer: cronico y
progresivo. Se caracleriza por una disminucion de la memoria, el fenguaje, la
resolucin de problemas y otras habilidades cognilivas que afecta fa capacidad de

una persana para realizar las actividades cotidianas®

Sobrecarga del cuidador: Hace referencia a la percepcion de carga que tiene el
cuidador, en relacian al cuidado, y se caracteriza por desgaste fisico y emocional el
cual produce alteraciones fisicas, psiquicas y econémicas, e incluse s un factor de

riesgo de mortatidad para el que lo padece.




I TITULO
Determinacion de sobrecarga en el cuidadar primario de adultos mayores con
enfermedad de Alzheimer del Hospital Civil “Dr. Antonio Gonzalez Guevara” de
Tepic, Nayaril

. RESUMEN

La enfermedad de Alzheimer (EA), es un padecimiento crnico, neurodegenerativo
y progresivo caracterizado por alteraciones en 10s procesos cognitivos, la conducta
y el estado de animo, se considera la causa mas comun de demencia entre los
adullos mayores (AM). La pérdida de la memoria y de las funciones cognitivas

desencadenan finalmente discapacidad fisica y social.

La larga evolucion y la complejidad patogénica de la enfermedad requieren de!
apoyo de un cuidador, mismo que se encargara de realizar aquellas actividades
fisicas, mentales y emocionales dirigidas para mantener la salud y el bienestar del
enfermo. La elevada prevalencia y el impacto economica de ia enfermedad en las
familias y los cuidadores, asi como el esligma y Ia exclusion social que se derivan

de eila, representan un importante r6to para a salud publica

E{ objetivo del estudio fue determinar el grado de sabrecarga de los cuidadores
primanos de pacientes del Hospital civil "Dr. Antonio Gonzalez Guevara”. de Tepic,
Nayarit. Los resultados encantrados mostraran que 54% de la poblacion que asiste
a AM con EA presenta un grado de sobrecarga intensa. Los niveles de sobrecarga
se vieron aumentados a medida que el cuidador dedicasa mayor liempa de atencion
y mayor demanda de asistencia en las actividades debido a la pérdida de autanomia
del AM.

Laimporiancia que juega el proveedor de cuidados en el ratamiento del AM con EA
esta relacionado con la mejora de la calidad de vida del enfermo, la complejidad de
ia enfermedad, tiene un fuerte impacto negativo en la salud del cuidador, por elto
se considera necesario realizar un diagnstico sobre el estado de salud del
cuidador; si el cuidador no cuenta con una buena salud, los cuidados que realice no
seran los optimos para otorgar una mejor cafidad oe vida al AM con EA




ll. MARCO TEORICO

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una padecimienta crénico, neurodegeneralivo
y progresivo, se caracteriza por una disminucion de la memoria. el lenguaje. la
resolucion de problemas y otras habilidades cognitivas que afecta la capacidad de
una persona para ealizar las aclividades colidianas °. La EA es el tipo de demencia

mas frecuente que afecta a los personas mayares

De acuerdo a la Asociacion Interacional de Alzheimer es la causa mas comun de
demencia y representa del 50% -75% de todos los casos *. Hoy en dia, 47 milones
de personas viven con demencia en todo & mundo y se prevé que este nimero

aumente a mas de 131 millones en 2050 ©,

Es una enfermedad de patogenia compleja, a veces hereditaria, que se caracteriza
desde el punto de vista analomico por perdida de neuranas y sinapsis, presencia de
placas seniles y degeneracion neurofibritar 7. Et dafio newronal finaimente afectalas
parles def cerebro que permilen a una persona levar a cabo las funciones
corporales basicas como caminar y tragar, y en las etapas finales de la enfermedad
fos fieva hasta ef uso de silla de ruedas, postracion en cama requitiendo atencién
fas veinticuatro horas del dia 5.

Durante el curso de la enfermedad las células nemiosas mueren en regicnes
particulares del cerebro. El cerebro se encoge, desarrallan huecas en el labulo
temporal y el hipocampo, que son responsables de almacenar y recuperar
informacion nueva~Esto a su vez afecta la capacidad de las personas para recordar.
hablar, pensar y tomar decisiones. La produccion de ciertas sustancias quimicas en

el cerebro, como la acetilcolina también se ve afectada ®

No se sabe lo que hace que las células nerviosas mueran pero hay aspectos
caracteristicos del cerebro después de a muerte. En particular, se observaron en
placas hechas a partir de fragmentos de proteinas bajo el microscopio en las zonas

dafadas del cerebro. Esto confirma el diagnostico de la EA®.




A) Demencia

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define a la demencia como un sindrame
del cerebro, usualmente de naturaleza crénica o progresiva, en la cual hay una
alteracion de maltiples funciones corticales superiores. incluyendo la memaria, el
pensamiento, Ia orientacion. la compresion, el lenguaje, la capacidad de aprender.
de realizar calculos, y la toma de decisiones.

Las deficiencias de las habilidades cognitivas estan comunmente acompafadas, y
ocasionalmente precedidas, por un deterioro del control emocional, del
comportamiento social o de la motivacion. Los pacientes suelen mostrar
imposibilidad para funcionar laboral y sociaimente, Para considerar ya como
definia demencia, las no deben ocurrir

solamente durante un episodio. Esle sindrome se produce en un gran numero de
condiciones que afectan primaria o secundariamente al cerebro &

La EA es la forma mas comn de la demencia y afecta a cada persona de manera
diferente dependiendo del impacto de la enfermedad y de la personalidad

preméroida del individuo *.
B) Adulto Mayor

Para definir el término adullo mayor (AM) es necesario abordarlo desde una
perspectiva biopsicosocial. Por o cual podemos hacer una construccion de dos

conceptos, que son envejecimiento y la vejez'®

p finir coma fas funciones fisiolégicas.
bioquimicas y moleculares de un individuo a fo largo de la vida ''. También es
considerado como los cambios graduales irreversibles en fa estructura y funcion de

un organismo que ocurren como resultado del pasar del tiempo 2

Oros autores lo definen como un proceso que resulta de la interaccion de factores

genéticos, influencia del medio ambiente y estilos de vida de una persona, para ser




la suma de lodos los cambics que normalmente ocusren en un organismo con el

paso del tiempo .

Cada persona envejece de manera diferente; depende de sus caracteristicas
biolégicas, genéticas y las adquindes a través de la expenencia y de las
circunstancias a las cuales se enfrentd durante su vida *. Envejecer es un proceso
secuencial, acumulativo e irreversible que deteriora al organisma progresivamente

hasta hacerlo incapaz de enfrentar circunstancias y condiciones del entorna 2

Ourante décadas se ha relacionado al envejecimento con el dafio oxidante
generado por las especies reactivas de oxigena (ERO) producidas en lados los
organismo aersbicos y normalmente estdn en la céluia en un estado halanceado
con las moléculas antioxidantes '

£ estrés oxidativo se presenta cuando el balance de las moleculas antioxidantes es.
perturbada, existe generacion cxcesiva de ERO. Cuando los antioxidantes se
encuentran en bajas proporcianes y/o se incrementa la formacion de ERO, se
incrementa la respuesta celular para tratar de contrarrestar este evento hasta que
se pueda controlar; cuando la célula no puede contiolar este aconlecimiento, se

acliva el proceso de muerte celular ™
D) Vejez
La vejez es una etapa de ia vida, Ia cual esté dada por el ranscurso del tiempo

desde el nacimiento, medida por 1a edad, la cual se le dan cuatro subtipos la edad

cronolégica, fisica, psicologica y social™

1. Edad cranoldg

La Organizacion Panamericana de ia Salud (OPS) considera AM, a la persona que
liene sesenta o mas anos de edad biologica 2.

Mentras que fa Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) establece Ia edad de
60 afos para considerar que una persana es AM, en los paises desarrollados se

considera que la vejez empieza a los sesenta y cinco afios '




Para nuestra poblacion de acuerdo a la “Ley de los derechos de las Personas
Adultas Mayores® de los Estados Unidos Mexicanos, considera persona AM. a toda
aquella que cuente con sesenta arios o mas de edad

2- Edad fisica

Los cambios fisicas y biolégicos normales durante a vejez se dan a distintos ritmos.
segin la persona. el lugar en donde vive, su economia, su cultura, su nutricion, su
actividad y sus emociones. Un aspecto importante en esta etapa de la vida es el
logro de la funcionalidad y fa autonomia, a pesar de la edad o de los padecimientos
que se tengan',

3- Edad psicolégica

Los caracteristicas que se presentan en la vejez, puede ocasionar cambios en sus.
emaciones, sentimientos y pensamientos segin lranscurre el tiempo. A veces se
piensa que la vejez rae consiga tristeza, enojo o apatia, pero ninguno de estos
sentimientos es causado por la edad, en ello pueden intervenir olros factores como
la pérdida de seres queridos, del tiabajo, la modificacion del papel que
desemperiaba en la familia, etc. '

El proceso psicoldgico como la memoria o el aprendizaje, puede presentar
modificaciones de manera gradual. El aprendizaje en la vejez quiza requiera mayor
tiempo de dedicacion, o estrategias didacticas especificas, pero la calidad de este
es el mismo al de una persona joven

Edad social

La vejez es considerada una categoria social, es deci, se agrupa a las personas
por los valores y caracteristicas que la sociedad considera que son adecuadas, las
cuales en muchas ocasiones pueden ser equivocas y hasta injustas. Las personas
AM son un grupo social que necesita de los demas, pero que contribuye de manera
muy importante tanto en la familia como en la sociedad ™.




E) Envejecimiento poblacional

Los seres humanos estamos inmersos en uno de los mayores expenmentos de
longevidad, cada vez que octirre un avance on salud pdblica y en medicina, las

tasas de mortalidad disminuyen y (as personas viven mas tiempo ™

Segun estimaciones de la OMS bebido al aumento de la esperanza de vida y a la
disminucion de la tasa de fecundidad. la proporcién de personas mayores de 60
afios va en aumenilo mas rapidamenta que cualquier otro grupo de edad en casi
todos los paises. El envejecmiento de la poblacion es considerado como un £xito
de las polilicas de salud piblica y el desarrollo sacioecondmico, pero lambién
constituye un reto para la sociedad, que debe adaptarse a ello para mejorar al
maximo ta salud y Ia capacidad funcional de las persanas mayores, asi Como su
participacion social y su sequndad ¥

Las persanas mayores sanas e independientes contribuyen al bienestar de fa familia
¥ Ia comunidad, actualmente el nomera de personas mayores aumenta a mayor
proporcion en estructuras socioeconémicas complejas e inciertas y solo las
intervenciones oportunas permilirin patenciar la contribucion de este grupo al
desarrallo social y prevenir que se convierta en un factor de cnsis para fa estructura,

sanitaria y de la seguridad social
F) Envejecimiento de la poblacion en México

Uno de los togros sociales mas sobresalientes de México durante el siglo XX fue el
notable descenso de la mortalidad. que fue en gran parte producto de fa mejora de
as condiciones generales de vida de la poblacion™. £n 1930, Iz esperanza de vida
era de 36.2 afos (35.5 para los hombres y 37.0 para las mujeres). En ese ano se
inicio una disminucién rapida y sostenida de Ia lasa de mortalidad, la cual se ha
mantenido, con diversos ritmos, hasta el presente. Se estima que entre 1974 y 2010
tuvo tugar un incremento de mas de 11 afos en 1a esperanza de vida al nacimiento,
lo que equivale a una ganancia de 0.44 anos en ese indicador por cada afio

calendario 5
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Actualmente, |a esperanza de vida de los mexicanos asciende a poco mas de 75
afios (73 4 anos la masculina y 77 9 anos la femenina), cada vez mas cerca de las,
naciones con los mayores Indices de supervivencia'®

El incremento de la esperanza de vida al nacimiento se observa tanto en hombres
como en mujeres en todas las entidades federativas del pais. aunque con distintos
niveles de avance. En las enlidades federativas con mayor esperanza de vida al
nacimiento el aumento se ha moderado. Este comportamiento esta delerminado por
la composicion de causas que afectan a la mortalidad de cada entidad federativa,
por ejemplo, en aquellas donde ain prevalecen enfermedades transmisibles se
puede obtener una mayor ganancia mientras que, donde el componente mayoritario
es de enfermedades cronico degeneratvas, es mas dificil obtener alguna
ganancia'®

México se encuentra en el lugar 47 entre 195 naciones en incremento de esperanza
de vida al nacer, dandose a notar un envejecimiento acelerado de la poblacion
predominantemente femenino y con mas de la mitad de aduitos mayores con 70
ailos 0 més'®.

El paso de una poblacion joven a una envejecida implica un cambio en el peso
o I & . en este

caso ganando terreno os segundos. La dependencia total en el periodo de 2010~
2030 se prevé que pase de 57.8 a 53.2 personas dependientes por cada 100
persanas en edad productiva; en cuanto al grupo infantil, pasara de 46.7 a 38.6
dependientes por cada 100y, en relacion con el grupo AM, pasara de 1.1 1.5 por
cada 100 personas en edad productiva’®

En la actualidad la transicion demografica poblacional confirma el proceso de
envejecimiento con la estructura de edad, de acuerdo con las proyecciones del
Consejo Nacional de Poblacién (CONAPO), en 2015, de cada diez mexicanos, uno
tiene 60 afios o mas (10%), sin embargo, para el afio 2050 esta composicion se
vera profundamente alterada, ya que se prevé que dos de cada diez mexicanos
seran AM, quienes representaran 21.5 por ciento de la poblacion total®’.
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G) Envejecimiento de la poblacion en Nayarit
De acuerdo a Ia informacion que proviene de la Encuesta Intercensal en 2015, sé
estima gue en Nayart residen 1 181 050 personas donde la poblacion en edad
avanzada representa mas de un 7.6 por ciento del total®!
THombres ]Mumei Tol | Tabla 1. Poblacién AM, ar
60-64 ahos 1738]  ious|  amiee|  grupo qumquenm segin
29807 datos la  encuesta

23028 mmrcenza\ 2015,
| elaboracion propia’

an
)

1
El avance del envejecimiento en la entidad ! Nayanla visto como a relacion entee las
generaciones mas jévenes y las mas wiejas, s espera que sea paulatino. En el afio

2010, habla 24 adullos mayores por cada 100 jévenes. 25 en 2013 y para el afio
2030 se estima que habrén Gasi 38 adultos mayores por cada 100 jbvenes, situacion
que al compararse con e nacional ubica a Nayarit en el lugar 9 en el proceso de
envejecimiento pablacional det pais *'

Poblacién Adulta Mayor en Nayarit

60-64atos  65-69anos  70-74afios 75 anos y mas

TwrHombres mMujeres 8 Told

Fusntn Elabcracsn propis sepin cats e encuesta mrcensal 2015
De acuerdo a estmacianes de CONAPO como consecuencia de la disminucion de
Ia mortalidad, traducida en una mayor esperanza de vida para la poblacion de la
entidad, se espera que el grupa de 60 y mas afos de edad, en los proximos dos
decenios, comience a tener mayor peso refativo, en 2020 se prevé que represente
el 7.9 por ciento del total y en 2030 el 9.5 por ciento. El reto principal del




s
envajecimiento demogrfico radica en la necesidad de implementar politcas
publicas referentes a los senvicios de salud, dado que habrd una demanda creciente
de atencion por enfermedades cronico-degenerativas, sin dejor de lado |a atencion

alos otros grupos de edad?'

El aumento de poblacion de AM necesitars del desarrollo de programas y
astrategias que esién orientados a incrementar ia cobertura en sequridad social, al
acceso a servicios de salud y al apoyo a las familias para que junto con las
instituciones puedan enfrentar este proceso®?

H) Generalidades de la Enfermedad de Alzheimer

Un cerebro adulto sano tiene cerca de 100 mil millones de neuronas, cada una con

largas de Estas permiten formar conexiones
con otras neuronas. En este tipo de canexiones, llamadas sinapsis, 1a informacion
fluye en pequeias explosiones de productos quimicos que se liberan por una

neurona y detectada por una neurona receptora 2

€) cerebro contiene alrededor de 100 billones de siapsis las cuales permiten que
las sefales viajen rapidamente a través de 0 circuitos neuronales del cerebro,
creando las bases celulares de memorias, pensamientos. sensaciones, emociones,

mavimientos y habilidades

La de la proteina b ioide (lamada placas b ioides), las
neuronas exterior y la acumulacién de una forma anormal de la proteina tau
(lamados nudos de tau) dertso de las neuronas son dos de oS varios cambios en

&l cerebro que se tYee que contribuyen al desarrollo de ta EAZ

En la EA, la transferencia de informacion en las sinapsis comienza a fallar, hay un
descenso en o nimero de sinapsss. y las newronas finalmente mueren. Se cree que
la acumulacion de beta-amiode que interfiere con la comunicacion neurona-
neurona en las sinapsis contribuye a a muerte celular. Marafias Tau bloquean el
transporte de nuinentes y otras moléculas esenciales dentro de las neuronas y

también se cree que contribuyen a la muerte celular. Los cambios en el cerebro




asociados con la EA pueden comenzar 20 0 mas afos antes de que aparezcan los
sintomas 2
El envejecimiento es el factor e riesgo mas importante conacido no genético para

la EA de inicio tardio. Factores de riesgo ambientales potenciales de aparicion
a

tardia, incluyen lesion en la cabeza, bajo nivel educativo, la hiperiipidemia,
hipertension, la diabetes mellitus y la obesidad '*

Sin embargo, varias de esias asociaciones siguen siendo controvertidas. Las
combinaciones de apoE4 con uno o mas de estos factores de riesgo ambientales
pueden aumentar ain mas los riesgos para la EA de inicio tardio y el deterioro

cognitivo relacionado con la edad '°
1) Sintomas

Los cambios cognitivos de la EA suelen sequir un patron caracterislico que
comienza con deficiencias de la memaria, y después presenta déficit del lenguaje y
dafio en la memoria espacial. Sin embargo en promedio, 20% de las personas con
EA comienzan su trastorno con manifestaciones que no afectan la memoria como
serian la deteccion de palabras, situaciones de organizacion o dificullad para seguir

trayectorias o conducir?’,

En las fases iniciales de enfermedad es posible que pase inadvertida la amnesia o
se alrbuya a olvidos benignos. Se estima que el avance de Ia perdida de la memoria

es de 12% por aiio, al no 1a yla
legara en un promedio de 4 afios

Los sintomas de la EA varian entre los individuos. EI sintoma inicial mas comin es
el empeoramiento gradual de recordar nueva informacion. Esta disminucion de la
memoria comienza con el mal funcionamiento de las neuronas implicadas de los

nuevos recuerdos, seguido de la muerte de dicha neuronas?2,

Los sintomas mas comunes de la EA san, la pérdida de memoria que altera la vida
cotidiana, desafios en problemas de planificacion o de resolucion, dificultad para
realizar tareas familiares en el hogar, en el trabajo o en el ocio. Confusion con el
tiempo o lugar, dificultad para comprender imagenes visuales y relaciones

" . 1




espaciales, problemas con palabras nuevas para hablar o escribir, perder cosas y
pierden la capacidad de hacer un repaso de o que hicieron, disminucion o falta de
juicio, retiro del trabajo o actividades sociales, cambios en el humor y la

personalidad, incluyendo la apatia y la depresion 27
J) Factores de Riesgo
1. Edad

El mayor factor de riesgo para la EA es |a edad. La mayoria de las personas con EA
se diagnostica a los 65 afios 0 més Las personas menores de 65 anos también
pueden desarrollar la enfermedad, aunque esto es mucho mas raro. Mientras que
la edad es &l mayor factor de riesgo la EA no es una parte normal del envejecimiento

¥ 1a edad por si sola es suficiente para causar la enfermedad 2/
2. Apolipoproteina E4

€1 gen apolipoproteina proporciona el modelo para una proteina que ransponta el
colesterol en la sangre. Cada uno hereda una forma del gen APOE-€2, €3 o e4-de

cada padre: La forma £3 es el mas comin

La forma €4 aumenta el riesgo en comparacion con los que tiene fa forma €3,
mientras que tiene ia forma €2 puede disminuir uno de riesgo en comparacion con
1a forma £3. Los que heredan una copia def formulario c4 tiene una de ires veces
mayor riesgo de desarroliar EA que los que no tienen fa forma &4, mientras que ios
que heredan dos copias del formulario €4 tienen un 8 a 12 veces mas riesgo.
Ademas, los que tienen la forma ¢4 son mas propensos a desarrollar la EA a una
edad mas temprana que los que tienen las formas £2 o £3 del gen APOE. Los
investigadores estiman que entre el 40 y el 65 por ciento de las personas

diagnosticadas con la EA tiene una o dos copias del gen APOE £4 772
3. Antecedentes Familiares

Los antecedentes familiares para ta EA no son necesarios para que una persona
desarrolle la enfermedad. Sin embargo, los individuos que tienen un padre, hermano

© hermana con Alzheimer son mas propensos a desarrollar la enfermedad que
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aquellos que no tienen un familiar de primer grado con Alzheimer. Los que tienen
‘més de un familiar de primer grado con la EA se encuentran en un riesgo atn mayor
La herencia genética, relacianado con factores ambientales y de estilo de vida, 56
ha relacionado con el aumento del riesgo a padecer la enfermedad””

4. Deterioro cognitivo leve

Es una condicién en la cual una persana tiene cambios leves pero medibles en las
habilidades que son perceptibles a la persona afectada, para los familiares y
amigos, pero no afectan a la capacidad del individuo para llevar a cabo las
actividades cotidianas. Las personas con deterioro cognitivo leve, que involucran
problemas de memoria, son més propensos a desarrollar l2 A y ofras demencias

que ls personas sin ef deterioro 27

Criterios y normas para el diagndstico de la EA publicada en 2011 sugieren que en
algunos casos el delerioro cognitivo leve es en realidad una elapa temprana de la
EA u otra demencia. Sin embargo, el deterioro cognitivo na siempre conduce a la
demencia

En algunos individuos, el deterioro cognitivo leve vuelve a fa cagnicion normal o se
mantiene estable. En otros casos, cuando un medicamento provoca deterioro
cognitivo. Porlotanto, que las personas.

que sufren deterioro cognitivo busquen ayuda tan pronto coma sea posibie para el

diagnsstico y posible tratamiento 2.
5. Enfermedad Cardiovascular

La creciente evidencia sugiere que la salud del cerebro estd estrechamente
vinculada a fa salud general def corazon y los vasos sanguineos. El cerebro se nutre:
de una de ias redes mas ricas del cuerpo de los vasos sanguineos. Un corazon
sano ayuda a garantizar que fa sangre suficiente se bombee a traveés de estos vasos
sanguineos, y los vasos sanguineas saludables ayudan a asegurar que el cerebro
se suministra con e oxigeno y nutrientes de la sangre que necesita para funcionar

normatmente %27,
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Muchos faclores que aumentan el riesgo de enfermedad cardiovascular también se
asocian con un mayor resgo de demencia. Estos factares incluyen el tabaquismo,
a obesidad en la mediana edad y la diabetes Algunas evidencias sugieren que el
mal procesamiento de la glucosa (un precursar de la diabetes) puede tambien
resultar en un mayor riesgo de demencia. La creciente evidencia también implica la
hipertensién a mitad de la vida y el colesterol alto e la mediana edad como factores
de riesgo 77
Por el contrario, Ios factores que protegen el corazén lambién pueden proteger el
ceredro y reducir el riesgo de desarrollar la EA y otras demencias. La actvidad fisica
parece ser uno de estos factores. Ademés |a evidencia emergente sugiere que el
consumo de una dieta que beneficia al corazon, como una que sea baja en grasas
saturadas y rica en frutas y verduras, puede estar asociada con un menor riesgo de
EA

6. Educacion

Las personas con menos afios de educacion formal tienen un mayor riesgo de EA
y otas demencias que aquelios con mas anos de educacion formal. Algunos
investigadores creen que el tener mas afios de educacion construye una “reserva
cognitiva” que permite a los individuos compensar mejor los cambios en el cerebro
que podrian provocar sintomas de EA u otra demencia, De acuerdo con la hipotesis
dela reserva cognitiva, tener més afios de educacion aumenta fas conexiones entre

b 05 primeros cambios

las neuronas en el ¥ q
cerebrales de la EA medi 1uso de vias ivas de 6n neurona
aneurona para completar un tarea cognitiva 7.

Algunos cientificos creen que otros factores nueden contiibuir o explicar el mayor
riesgo de demencia entre las persenas con menor nivel educativo. Estos factores
incluyen ser mas propensos a tener ocupaciones que son menos mentaimente
estimulantes. Ademas, el nivel de instruccion inferior puede reflejar el estado
socioeconémico inferior, 1o que puede aumentar su riesgo de la mala alimentacion
y disminuir la capacidad para pagar la atencién médica u oblener tratamientos
sugeridos 62",




K) Epidemiologia de la enfermedad de Alzheimer

Segun diferentes estimaciones, entre 22% y 10% de todos los casos de demencia
comienzan antes de los 65 afios. La prevalencia se duplica con un intervalo de 5
aflos después de 10s 65 afos de edad. En 2011, se calculd que a nivel mundial mas
de 35 millones de personas vivian con demencia, para 2015 esta cia fue de 46.8

millones de personas®” 27,

Actuaimente para 2016 esla cifra aumento considerablemente a 47.5 millones de
personas, y diversos esludios epidemioldgicos indican que se espera que este

numero aumente de manera alarmante®

Parael 2015, se reporté una incidencia de 9.9 millones de casos de demencia cada
afio en el mundo; lo que implica un caso nuevo cada 3.2 segundos. La distribucion,
por regiones, de los casos nuevos de demencia es 4,9 millones (49% del total) en
Asia; 2,5 millones (25%) en Europa; 1.7 millones (18%) en .a: Américas; y, 0.8

millones (8%) en Africa 5'°

I 6o Parsonas con Demencia (Wilanes) Se estima que la cifta se
1= duplicara  cada 20 afios,
alcanzando los 74.7 millones en
100
12030y fos 131.5 millones en el
50 2050. La mayoria de estas
personas estaran viviendo en
o .
" 3 mg  Paises de ingresos bajos o
Pain o ston ingreson = medios®®
Pain b / medi ingrescs =

Imagen. Numera de personas que vien con demenca en paises de ngresos bajos y medios. y paises de
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Se ha estimado que la mitad de los casos de EA en todo el mundo son
potenciaimente atribuibles a factores de riesgo modificables, y una reduccion del
10% al 25% en estos factores potencialmente podria prevenir 3 millones de casos
de EA en todo el mundo .

La poblacion esta envejeciendo con rapidez en paises de ingresos bajos y medios
Una de fos efectos negatios el envejecimiento rapido es claramente ef aumento
del nimero de personas con demencia. Aunque principalmente afecta a los
mayores, la demencia no es una parte normal del envejecimiento 57

En la mayoria de los paises existe una falta de sensibilizacion y comprension de la
demencia. ide pi del © una condicién por la que
fo se puede hacer nada. Esto afecta de varias maneras a las personas con

demencia, los cuidadores y familiares, y a sus estruciuras de apoyo. La falta de

conocimiento también causa estragos en la resistencia de la unidad familiar y
aumenta su vulnerabilidad financiera y legal 2*
En muchos paises. incluyendo aquellos que atraviesan una transicion economica,

los miembros de la familia extensa, que en el pasado hubiesen podido absorber el

impacto de proveer los cuidados, ahora viven lejos de sus familiares por razones
econémicas. Probablemente, este cambio tendra como resultado que en los

proximos afios haya un aumento en la necesidad de recibir atencion formal?®

L) Situaci6n de la Enfermedad de Alzheimer en México

De acuerdo al Reporte Mundial de Alzheimer y otras demencias 2016 estimo que el
afio anterior habia Ui poco més de 800 000 personas con demencia en México. La
proyeccién del numero de mexicanos afectados por demencia para 2050 alcanzara
la alamante cifra de mas de 3 millones, por lo que el impacto de esta enfermedad

en los sistemas econémico, social y de salud sera severo™ 7!




“Proyaccién del nimero de mexicanos afectados por demencia”
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Fuente: Reporte Mundial de Alzheimer y otras demencias 2015

Actuaimente existe en México suficiente informacion para establecer hasta qué
punto esta afectacion compromete la salud e fa poblacion. En la Encuesta Nacional
de Salud y Nutricion (Ensanut) 2012 se encontré una prevalencia para demencia de
7.9%, con mayor frecuencia en mujeres, en personas mas longevas, en personas
con menor escolaridad y en residentes dei area rural, lo cual fue consistente con la
mayoria de los resultados de grupos previos de investigacion .

Con respecto a los factores de riesgo para la demencia, México tiene tasas
particularmente altas de obesidad: entre 2000 y 2012 las tasas de personas
consideradas con sobrepeso u obesidad aumentaron del 62.3% al 71,3% de la
poblacion adulta y ufio de cada tres nifius tiene sobrepeso u obesidad. La diabetes
también esta aumentanda ragidamente, afectando al 15,9% de los adu'tos, mas del
doble el promedio de la OCDE del 6,9%.

La incidencia de demencia se estima en 30.4 casos por cada 1000 personas por
afo. Las mujeres mayores pierden 7.2 aios de vida por discapacidad por esta
enfermedad, en tanto los hombres pierden 5.2 afios.

En este contexto, una amenaza significativa para la calidad de vida y la autonomia
de nuestros mayores es la discapacidad que genera la demencia. Algunos de los
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factores de riesgo socio-demograficos para la aparicion de la demencia son. la
desventaja social, el analfabelismo, que propician 3 exposicion tempraria a factores

de riesgo que alteran el proceso biologico del envejecimiento y la multmorbilidad

Por otra parte, el acceso fimitado a los sistemas de salud y la calidad de atencion
medica heterogenea a este respecto. propician un diagnastico tardio; y la ausencia
caiga

de un sistema de cudados a largo plaze hace que la carga de los cuidados

totalmente sobre las familias.
M) Costes en la demencia

A nivel nacional Ia falta de conocimiento y de infraesiructura para proveer apoyo
apropiado y oportuno al inicio de la enfermedad, aumenta la probabilidad de que os
costos de fa alencién sean mayores, al igual que la dependencia y la morbilidad
*132 E| gasto econémico que ocasiona |a demencia puede clasificarse, a su vez, en

dos puntos claramente diferenciados:

Costes economicos directos: son aquellos gaslos cuantificables y que se derivan
directamente. del cuidado del paciente. Constiluyen: el gasto sanitario (farmacéutico
y uliizacién de olros recursos sanitarios, tales como atencion médica y estudios
complementarios y centros de dia), el gasto derivado de la atencion domiciliaria
formal y de la institucionalizacién, y f derivado de aspectos técnicos: remodelacion
de Ias viviendas, transporte sanitario, etcélera

Costes economicos indirectas: son fos gastos que corresponden a servicios no
reembolsados: ef tiempo dedicado aj cuidado del paciente por parte de su entorno
famifiar: Ia pérdida de productividad tanto def paciente como de sus cuidadores; los
gastos sanilarios derivadas de a carga del cuidador. Hay estudios que denominan
gastos no sanitanas 2 esta partida

La evolugian del gasto varia en funcion de la progresian de la enfermedad. En fases
tempranas, el gasto indirectn supera al gasto directo, de al manera que alrededor
del 70% de los gastos derivan del cuidado informal. En fases avanzadas, ef gasto

proviene de la institucionalizacién, por o que es mayor ef gasto directo




Millones da personas proporcionan asistencia a las personas con demencia a nivel

mundial, la OMS realzo una estimacion de los costes que genera el cuidado
informal, en 2010 considerc que se destinaron 252 millones de ddlares para los

pacientes con demencia en el mundo 3.

Los factores que mas influyen en este gasto exorbitante son: la gravedad de la
demencia, las condiciones médicas asociadas (Ia comorbilidad). y los problemas
neuropsiquiatricos. Olras variables que modifican el gasto son aigunos factares
sociodemograficos, tales como el nvel de estudios del cuidador, el vinculo que

mantiene con el paciente y el medio en el que se encuentran (rural vs urbano) %

En 2010 ia EA se estima que costé al mundo 604 mil millones de dolares. E1 coste
econémico de Ja demencia para la sociedad en su conjunto para el aio 2015 fue
de, 818 000 millones dolares, esta canlidad es exorbitante; se trata de una canlidad
similar af PIB de paises como Indonesia, Palses Bajos y Turquia 5. Anexo 1. Coste
de la demencia en 2010 y 2015 (miles de millones USD, y porcentaje de costes

mundiales}, sequn la clasificacion de carga mundial de morbilidad por regiones.

Estos costos son ala luz de las de que

el ntmero mundial de casos de EA, que actualmente se estima en 36 milones, se
duplicara en 2030 y se lriplicara para el afio 2050. Pocos sistemas de atencion de

salud seran capaces de hacer frente a este desarralla

En Mexico no hay una estimacion certera de los gastos que se generan por esta
. segin de los de la federacion en 2014, se

asignaron 130 mil 264.8 millones de pesos. este manto es distribuido entre 37
programas presupuestarios, sobresaliendo el Segura Popular con 72 mil 330 mdp
(55.5%). Donde el Ingreso asignada a fos programas de planeacion, seguimiento y
evaluacién de politicas publicas donde entra la pramacian de 1a salud, prevencian y
control de crdnico y y lesiones fue de
752.2 millones de pesos en 2013 y 829.0 millones de pesos siendo un 0.6% de
distribucion para los pragramas en los cuales se consideran las demencias y la EA

a8,




Para sl 2015 se estimo que en México 80-90% de la personas con demencia y que
viven en zonas urbanas reciben cuidados en el hogar, y en las zonas rurales el 99%
de los AM con EA viven en sus hogares, estos cuidados se estiman tuvieron un

costo medio atribuible de 4781 datares .

Aligual que en la mayoria de los paises de ngresas medios y bajos, en México
algunos servicios especializados de alencion de la salud por demencia estn
disponibles para muy pocas personas, al igual que ocurre con 0lros problemas de
salud, existe una aka desigualdad en el diagndstico y talamiento de la demencia
pOCOS son las persanas que pueden acceder a servicios oportunos de diagnostico
y tratamientos, debido a que estos servicios son de atencion privada®

N) Cuidados al Adufto Mayor con Enfermedad de Alzheimer

Durante ef proceso de evolucion de la demencia degenerativa de una persona de

edad avanzada, la familia tene que enfrentarse a la depresion, los defrios, la

agitacién, los cambios de y otros sintomas de su
miembro familiar con alteraciones cognitivas®

Cuando se cuida a personas adultas mayores con Alzheimer, la carga puede ser
importante para la familia, se necesita que el personal de salud les recuerde 1a
necesidad de mantener a calidad de vida de (a familia igual que la calidad de sus

cuidados, dentro de Ias limitaciones que les imponen los cambios psiquidtricos,

funcionales y de comportamiento®7.

El cuidado es entendido como el canjunto de todas aquellas actividades humanas
fisicas, mentales y macionales dirigidas a mantener la salud y el bienestar del
individuo y comunidad %, esto impiica acciones tales comao aguellas destinadas a
mantener una alimentacion adecuada, mantener la temperatura corporaf
adaptandose al ambiente, habitos de higiene corporal o del hogar. asi como evitar
posibles peligros o accidentes, sin olvidar todas aquelas actividades tan
fundamentales para el mantenimienta de una vida arménica y saludable como son
el desarrollo emocional y afectiva, las relaciones sociales, la actividad laboral y el

entretenimiento %
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La experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y un enome esfuerzo,
ta cual si no se logra manejar adecuadamente puede lraer repercusiones fisicas,

mentales y as y, por lo tanto la vida, la salud. el

bianestar, el cuidado y autocuidado no sl del cuidador, sino también de la persona
dependiente de cuidados, por fo que se requiere de un soporte social mas global™

Cuidar a una persana con discapacidad o enfermedad cronica implica ver la vida de
una manera diferente, modificar Ias fuaciones a las que se esta acostumbrado

tomar decisiones en medio de alternat asumir
o realizar tareas y acciones de cuidado fisice, sacial, psicalégico y religioso para
atender las necesidades cambiantes de fa persona cuidada®

Cuando se requiere de cuidados con mayar camplejidad, tiempo y dedicacion, se
esta frente a cuidados extraordinarios, que implican una mayor responsabilidad,
gasto de energla y tempo. es decrr representan cuidados que sobrepasan los
imites de lo considerado usual’e. Este cuidado a veces puede durar meses o anos.
conocidos como cuidados a largo piazo, esto puede exigir gran esfuerzo fisico,
suelen ser desagradables y provocan interrupcion de los roles que desempena la

persona tanto en su familia como en la saciedad?! 2

Los cuidados de largo plazo se definen segin 1a OMS, como aquetos cuidados que
se realizan ya sea en instituciones o en e hogar, para aquelios que no son capaces
de realizar el autocuidado o cuidarse de manera independiente®!

Por otra parte la organizacion para la cooperacian y el desarrallo ecanomico
(OCDE), define los- cuidados de largo plaza como una variedad de servicios
requeridos por aquellas personas que presentan un grado reducido o disminuida de
capacidad funcional, fisica o cognitiva, y que son en consecuencia, dependientes
por un perido extendido de ayuda o apoyo en las activdades basicas de la vida
diaria®®

Esta atencion requiere de cuidados que mvolucran una gran variedad de servicios
que deben disefiarse e implementarse de tal forma que aseguren que las personas
mantengan la mejor ‘ calidad de vida pasible. su dignidad, participacion,




autarrealizacion y, en la media de fo posible, su independencia. Eslos cuidados
son olorgados segun las necesidades de las personas y os servicios disponibles,
se distinguen diferentes tipos, cuidados formales e informales: institucionales o
basados en el hogar * +*

Los cuidados formales son aquellos realizados por profesionales y auxiliares de la
salud, 0 personas que estan capacitadas para otorgar el cuidado, quienes efectian
fundamentalmente cuidados personales y de apoyo enla vivienda

Si el proveedor de los cuidados es familiar, vecinos o amigos de la persona

informales y se definen como todas
aquellas acciones cotidianas del ambito familiar o doméstico con el abjeto de
mantener el funcionamiento integral y autonomo, su objetivo es mantener un 6ptimo
nivel de independencia y calidad de vida™

La capacitacién y experiencia que distingue a las personas que proveen cuidados
formales o informales es una de las diferencias entre ambos. Sin embargo. la
principal distincion radica en que los cuidados formales se hacen a cambio de un
pago o retribucion, es decir, es un trabajo remunerado, mientras que los cuidados

informales se efectian sin remuneracién econmica a cambio® <7

En cuanto aa provision de cuidados de largo plazo, esta puede ser responsabilidad
del sector pablico ¢ del sector privado; o bien, de la familia. En 1a mayoria de los
paises de ingresos economicos altos cuentan con sistemas formales de atencion a
largo plazo, los sistemas de salud financian los cuidados otorgados en el hogar
asignando profesionales de la salud, ademas de considerar servicios de respiro y
apoyo a los familiares; estos servicios consisten en centros de dia o residencia
temporal en instituciones para liberar carga al cuidador; apoyo monetario al cuidador
para contratacion y pago de otros cuidadores, y vales para la contratacion de
servicios o pago de residencias temporales*®

En la estructura del sistema de salud de nuestro pais, los cuidados a largo plazo

son solventados y realizados mayormente por la familia. i bien los cuidados a largo
plazo otorgados por el sector publico ain son escasos, por otra parte, aun cuando
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Ia demanda de servicios privados pudiera tener un impacto en la calidad de vida de
los AM y sus familias, estos permanecen fuera del alcance de la mayoria de la
poblacion*®

En México ante la marcada carencia de cuidados de largo plazo formales, mas de
un 95% de la poblacion que requiere de asistencia recibe cuidados de su familia,
variando sus tareas en grado de complejidad y cantidad. Entre las personas que
realizan los cuidados informales a Ia persona dependiente habitualmente se puede
diferenciar alguna con una mayor implicacién y responsabilidad en los cuidados
Esta es conocida como cuidadora principal que se define como la persona que

proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diaro®,

Incluso cuando la persona dependiente ingresa en una mstitucion es el cuidador o
cuidadora principal el que sigue manteniendo el ol cercano a la persona, y actia
de interlocutor de éste con el sistema formal de cuidados *. En el perfil del cuidador
tenemos que la mayoria son mujeres (831 superan los 60 aios de un 25 3 un

5% (edad media de 58 afios). en su mayoria casados (75%), comparten el
domicilio con la persona cuidada en un 60 a un 80%, y la rotacion familiar o
sustilucion del cuidador principal por otros miembros de ia familia es baja (20%) ¢/

Et cuidador primario o principal es la persona que tiene contacto frecuente con el
paciente, supervisa la mayor parte de sus actividades y conoce [0 refativo al mismo,
ademas de que provee de los recursos necesarios para el sustento. Todo cuidado
alargo plazo, incluso el que suministran los familiares en forma gratuita, tiene un
costo. Inevitablemente, alguien paga por esa atencion de una forma u otra®®

La asistencia informal casi nunca se incluye en las estimaciones de costos de los
cuidados a largo plazo. Estos costos no publicos pueden ser importantes e incluir
[ tos de trabajo no ylas de ed y generacion

de ingresos a las que renuncian los cuidadores familiares, asi como los pagos
realizados por las personas mayores o sus familiares para recibir asistencia privada
Los familiares que asumen funciones de cuidado no remunerado muchas veces
enfrentan grandes problemas para mantener un empleo u otras actividades

generadoras de ingresos *
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N) Sobrecarga del cuidador

La percepcién sabre el impacto y (as dificultades que se enfrentan al ser cuidador
en general est inmersa en valores de solidaridad y retribucion que evitan que
realizarios sea visto como una carga. Sin embargo, es claro que la creciente
dependencia que se deriva de la enfermedad implica una mayor demanda de
cuidados, causando que la carga sea cada vez menos soportable y con
consecuencias en la salud fisica y emocional del cuidador primario®

El concepto de carga se remonta a principios de la década de los sesenta, cuando
fue uliizado para evaiuar los efectas y consecuencias que tenia sobre las famifias
et hecha de mantener insertos en ta comunidad a pacientes psiquiatricos, como

parte de un programa britanico de asistencia psiquiatrica®.

Eltermina “carga” hace referencia a la evaluacion o percepcion que el cuidador tiene
de las demandas del medio relacionadas con su rol como cuidados y 10s recurs s
con Ios que cuenta para satistacer dichas demandas, se distingue entre carga
objetiva {dedicacién at desempefio del rol del cuidador) y carga subjetiva
{percepcion de la situacién de cuidado, actitudes y reacciones emacionales ante la

expenencia de cuidar)

Enlos afios setenta se continuaron las investigaciones sobre el impaclo causado
en el cuidador durante el curse de la atencion de enfermas menlales. Para los afios
achenta, Zarit realizo investigaciones para conacer la sobrecarga del cuidador, ya
que tenian fa creencia que et cuidador jugaba un papei clave para mantener un buen
estado de safud endos pacientes con demencia: 1983 diseriaron fa entrevista de
carga del cuidador que constaba de 29 items. con el objetivo de evaluar la
percepcion que el cuidador tiene de las demandas del medio relacionadas con su
rol como cuidador, y se comprobé que aquellos cuidadares con mayor nivel de
carga, muestran peor auto percepcion de salud y mayor probabilidad de tener

trastornos emacionales™

En 1985 Zarit y Orr redujeron el numero de 29 a 22 reactivos, dicha revisién fue

validado por Martin y Salvado en 1996 en el Hospital Virgen del Camino de




Califernia, Estados Unidos, Montori y Col en 1998 residentes en zona urbana de
Madrid. Este instrumento es una prueba psicométrica de calificacion objetiva,
evaluando la presencia o ausencia sobrecarga medida en grados, para cada
pregunta se considera la siguiente puntuacion: 0 = nunca, 1 = rara vez. 2 = algunas

veces, 3 = bastantes veces y 4 = casi siempre. Las puntuaciones obtenidas se
suman y el valor final representa el grado de sobrecarga del cuidador. Una cifra de
0 a 47 indica ausencia de sabrecarga, de 48 a 55 sobrecarga leve y de 56 a 88
sobrecarga intensa. Su sensibilidad se ha reporiado en 84.6-89.7%, mientras que
su especificidad ha sido informada de 85.3-94.2%, por lo que ha sido traducida y
validada en idiemas como el francés, chino y japonés La consistencia o fiabilidad
intema se ha reportado de hasta 91% (a=0.91) *. Anexo 2. Escala de Zarit

Ademas, Zarit y que la 6n en los

pacientes con demencia generaban un mayor dafia en el deterioro cognitivo de

estos pacientes, por ello realizaron propuestas e intervenciones que redujeran la

carga de los cuidadares primarios y I e
& inmersos en la comunidad: las intervenciones que realizaron fueron grupos de
apoyo y programas de asesoramiento a cuidadores los cuales tuvieron resultados

prometedores en ef tratamienta de los AM*

En México segun el Informe Mundial de Envejecimiento y salud 2015, entre 3.7% y
1.5% de los AM  con dependencia reciben cuidados farmales en la comunidad, y
mas de un 95% de las personas mayores recibe cuidados informales; generalmente
las personas que olorgan el cuidado en casa carece de capacitacion o apoyo para
proporcionar la atention necesaria, ademas de no recibir una remuneracion ¥

La dependencia creada por a EA también se traduce en dificultades de acceso a la
asistencia sanitaria y en el incumplimiento del régimen de cuidado de la salud esto
tiene un impacto sobre la capacidad del individuo para mantener un estilo de vida
saludable, y para evitar el deterioro de la salud y el estado funcional * ¢

La dependencia creciente, la pérdida y el duelo son realidades de Ia asistencia

familiar en la EA. pero, no todas las consecuencias familiares son negativas u
onerosas. Aunque fa depresion constituye el sintoma psiquidtrico mas frecuente
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entre las personas que cudan a enfermos con EA, algunas familias se sienten

@]

orgullosas de sus cudados, como i fuera un legado de su compromiso con 10§

valores familiares

la atencion al enfermo con EA rebasa las capacidades del

A pesar de ello, cuand
cuidador ocurre agotamiento en et prestador de cuidados, esta siluacion pone en
riesgo el cuidado futuro del enfermo, aumentando las probabilidades de

institucionalizacion, y maltrato®

El paciente con EA experimenta dia a dia pequenas perdidas a las que el cuidador
debe enfrentarse, y esta constante pérdida le produce un desgaste o duelo
anlicipado, pues a menudo el enfermo se convierte en un desconocido que solo
demanda cuidados, ya no comparte gustos ni responsabilidades y frecuentemente
ya no agradece lo que se hace por él o ella. Esta actitud de desapego confunde al

cuidador, lo entristece, lo enaja, 1o deprime y (o frustra®®

Otra de las consecuencias dentro de la relacion de cuidado, es que el cuidador de
un enfermo con EA, frecuentemente centra su atencion y vierte gran parte de su
energia en esta labor, descuidando, N0 en POCas OCASIONES, SU Propia persona, su
trabajo y a otros miembros de la familia. EI cudador suele desatender sus propios
intereses ocasionandc.: ansiedad, angustia, depresion y aslamiento social
Ademss cuando el cuidador s viejo. puede enfermar e incluso morir antes que el

paciente al que esta cuidando™,

Schulz y Beach, encontraron una relacion entre ser cuidador primario y tener mas
de 4 aios realizando el papel de cuidador, con el aumento de riesgo de mortalidad
de hasta del 63%, también presentaban crisis de angustia y depresion, esto io
atribuyeron con ia presencia de enfermedades cronicas®'

Proveer de cuidados a un miembro de la familia con EA ocasiona desgaste fisico,
emocional y econdmico en los cuidadores, ademas de afectar su actividad laboral,
tiempo libre y relaciones sociales; la presencia de estas alteraciones en los

cuidadores se le conoce como colapso o sobrecarga
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IV. ANTECEDENTES

En México. la familia es el nicleo principal de lazos de afinidad, parentesco y
convivencia de una persona, se podria considerar que es el principal 0 tnico sistema
social que proporciona apoyo emocional. econémico. apoyo en la toma de
decisiones y asistencia instrumental cuando es necesario cuidar a alguno de los
integrantes, se estima que mas de 90% de las personas que viven con demencia y
EA reciben cuidados en el hogar™.

El cuidade que se olorga en el hogar, surge del compromiso con los valores
familiares y culturales, que busca el bienestar de sus miembros, en el rol del cuidada
surge el papel del cuidador principal o primario, quien es la persona que proparciona
la mayor parte de la asistencia y el apoyo diario a quien padece la enfermedad, es
un elemento vital para conservar y mantener las funciones del paciente, facilitando
Ia integracién del paciente en su entorno y en fa realidad *

Se ha documentado que ias personas que ejercen el cuidado en los hogares en
México. més de un 95% de los cuidadores carecen de capacitacion y poyo para
realizar las tareas de asistencia, dedican hasta 6 horas diarias o mas a desemperiac
actividades basicas e instrumentales de la vida diaria a su familiar, ademas no

reciben ninguna remuneracién economica por elio®

La dependencia creada por la EA demanda mayor tiempo de cuidados, fo cual
puede generar sobrecarga en el cuidador, este prablema se incrementa cuando no
hay apayo de atros integrantes de la familia para la asistencia del AM. lo que
ocasiona descanso- inapropiado del cuidador, asi como descuido personal,
problemas laborales, familiares y economicos; a esto se le suma actitudes de
rechazo y aceptacion de la enfermedad det AM como la agresividad fisica y verbal,
a su vez estos factores hace mas dificil el brindar atencion por parte del cuidador y
crean tension en el ambiente de cuidado, lo que puede ocasionar sindrome de
colapso del cuidador ¢ Este sindrome se manifiesta con una combinacion de
fatiga emocional, fisica, descompensacion de enfermedades cronicas y desgaste
economico. La génesis del estrés ante los cuidados de un paciente psicogeriatrico
facilmente incapacita mental y animicamente al cuidador®
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La sobrecarga dal cuidador incrementa o predispone el maltrato hacia el AM,
negligencia intencionada o desintencionada, paco apeqa al tratamianio del paciente
& incremanto del nimero de hospitaiizaciones *. Gicaido y Rosas encaniraron que
més de un 32% de los AM con dependencia y discapacidad, son victimas e
malcalo y este, es ejercico generaimente por sus cuidadores primarios™?

En comparacién con los familiares que cuidan a personas de edad avanzada con
una cognicién normal, los familiares que cuidan ancianos con EA dedican més horas
alasemana a cuidar de ellos. con unas repercusiones negativas cuantificables en
Ia salud mental de los cuidadores. en el tiempo que dedican a su persona, a Ja

familia y en las relaciones familiares *

Belo PJ. en 2014 enlrevisto a cudadores primarios de pacientes con
enfermedades crénico degenerativas, utilizo la escala de Zarit para determinar la
sobrecarga que presentan los cuidadores, encantré que 52% de los cuidadares
presentaban algin grado de sobrecarga, el 798% eran mujeres. con una edad
pramedio de 48 arios de edad, 57% eran casadas, 58% hijas del paciente, ademas
&1 47% fungian como empleados y el 79% presentaba alguna patologia siendo las
principales ia abasidad, hipentension anterial y Diabetes; y el 59% tenia de 1a 3

afios ejerciendo la funcion de cuidador.

Cerquera y calaboradores en 2012 encontraron en su estudio que el papel de
cuidador informal es desempefiado mayormente por mujeres, en cuanto a la edad
de los evaluados, se encontraron que el rango de edad mas frecuente refiere a la
de 5160 afios de edad, y respecto al parentesco de los cuidadores con los

pacientes, se identifico que el rango mas frecuente es el de hijo

Berthel- De la Hoz en 2012 encontro que la monaiidad por descampensacion de
enfermedades crénicas de los cuidadores o fa aparicion de las mismas durante el
proceso de cuidado es un hecho; datos dan a conacer que hasta 64% de los
cuidadores de los ancianos tenen riesgo aumentado de fallecer a causa del
cuidado; también se observd que ef 42% lenia sobrecarga intensa y el 30%

sobrecarga leve *2
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En el estudio Sabrecarga y Burnout en cuidadares informales del AM, De Valle-
Alonso y colab. de la Universidad Autonoma de Tamaulipas en el ano 2015,

encontraron que 38% de los cuidadores esté en el rango de edad de 31 2 50 afios,

37% fo ocuparon los cuidadores de 51 a 70 afios, en cuanio a género 81%
correspondi al femenino; considerando Ia situacién que vive dia a dia el cuidador

73% ha dedicado & esta labor de 1 a 6 anos, ademas, 42% de los cuidadores se
dedica de 6 a 15 horas diarias al cuidado, y 31% de 16 a 24 horas Respecto a los
nieles de sobrecarga del cuidador. 42% de los participantes se encuentran con
ausencia de sobrecarga, 25 tienen carga leve y 33% la padecen de manera
intensa®

Dominguez G. y colaboradores encontraran en cuidadores primarios de AM de
Cardenas. Tabasco en el afia 2008, que los cuidadores presentaron 80% de los
casos sabrecarga leve 0 moderada, y el 20% restante, fueron casos de sobrecarga
iniensa can riesgo de colapso *

Proveer de cuidados a un enfermo por largos periodos, incrementa los niveles de
estrés. que impacta de manera fisica, emacional, social y financiera al cuidador
primario afectanda la atencion brindada al enfermo, o que puede causar colapso

wa

V. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La incidencia de EA en AM se prasenta en todo el mundo como resullado de
aumento de la expectativa de vida, de acuerda al repodte mundiai de alzhéimer
2015, en México més de 800 000 personas viven can demencia, aproximadamente
350,000 de los casos pertenacen & la EA. La incidencia de casos se estima en 30.4
par cada 1000 personas en un ario, donde Ias mujeres mayores pierden 7.2 anos
de vida por discapacidad por esla enfermedad, en tanto los hombres pierden 5.2
arios, de estos casos se reporta cada ano mueren aproximadamente 2030 personas

por esta causa 6.

La complejidad que caracteriza la EA esta relacionada con la farga evalucion de la

enfermedad, ademas de ser una patologia degeneraliva, pragresiva e ieversble
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que hasta el momento es incurable, los tratamientos con los que se cuentan
Gnicamente ayudan a que el deterioro de las funciones mentales progrese con
mayor lentitud. Sin embargo los medicamentas solo contribuyen en una pequena
parta al tratamiento de la persona pues la base de la alencion esta centrada en &
cuidado que pueda recibir de sus cuidadores y familiares™®

Esta problematica genera una enorme carga sobre el paciente, sus familias y la
sociedad *“°. Quien la padece, perdera la capacidad de valerse por i mismo y
necesitara cuidados a largo plazo, estos cuidados son realizados cominmente en
los hogares, donde los integrantes de fa familia son los encargados de otorgar esta
atencién. €l Reports Mundial de Alzheimer 2016 estimé que en México mas del 90%
de o cuidados olorgados a pacientes con EA son realizados por familiares, los
cuales carecen de capacitacion o apoyo para brindar 0s cuidados™.

Por ello los cuidadores familiares juegan un papel esencial en el fatamisnto de la
EA, el cuidador no solo desempena un importante papel en la prestacion de
cuidados, también son un aporte afectivo potentisimo para el AM, no abstante las

I que demanda la ocasiona en el cuidador sentimientos
de agotamiento, desesperacion y estrés ante la responsabilidad que este le

ocasiona

Estudios recientes realizados en 2015 por Forstmeier y colaboradores, mostraron la
importancia que tiene el proveedor el cuidados en el proceso de la enfermedad y a

su vez el fuerte impacto negativo en la salud del cuidador *°.

Las actitudes de rechazo y aceplacion de la enfermedad, la agresividad fisica y
verbal del AM, son factores que hacen mas dificil el brindar atencion por parte del
cuidador y crean tension en el ambiente de cuidado. Algunas de las veces el
cuidador es consciente de los problemas a los cuales se enfrenta, pero debido a la

que adaqy limita a encontrar sol la situacion, optando

por la adaptacion y dejando de lado las repercusiones que esta pueda tener en su
salud fisica y emocional®®




Otorgar asistencia a un miembro de la familia con EA produce desgaste fisico,
‘emocional y econémico, suscitando descanso inapropiado del cuidador, asi como
descuido personal, ademas de afectar su actividad laboral, tiempo libre y relaciones
sociales®**’, Cuanto mayor es la dependencia fisica y el deterioro mental dal
paciente, mayor es el riesgo del cuidador a enfrentarse a una situacion de
sobrecarga o colapso, (o que predispane a padecer crisis de ansiedad y depresion
51528

En nuestra comunidad no se conace cudl es la realidad de la condicion que presenta
el proveedor de cuidados de pacientes con EA, los recursos para identificar este
problema son escasos, por este motivo nos planteamos la siguiente pregunta de

investigat

n

VI PREGUNTA DE INVESTIGACION

Cual es el grado de sobrecarga en ef cuidador primario de adultos mayores con
enfermedad de Alzhaimer del Hospital Civil “Dr. Antonio Gonzalez Guevara” de
Tepic, Nayarit 2.

VIl JUSTIFICACION

El envejecimiento es una consecuencia del progreso de la sociedad y transicion
demografica, acompafiado de un cambio en las principales causas de muerte y un
aumento de prevatencia de ciertas patologias, discapacidad y la dependencia
funcional de las actividades de la vida diaria, y con eflo la necesidad de apoyo por
parte de la familia para el cuidado del AM. Lo cual implica un grado elevado de
responsabilidad y exigencia

En la actualidad hay mas de 13 millones de adultos mayores de 60 afos en México,
en este contexto, una amenaza significativa para la calidad e vida y la autonomia
de nuestros mayares es la discapacidad que genera la EA
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Algunos de los factores de riesgo sociodemagraficos para la aparicion de la
enfermedad son: ta desventaja social, el analfabetismo, que propician la exposicion
temprana a factores de riesgo que alteran el proceso biolégico dal anvejecimiento y
la multimorbilidad en particular cardiovascular y metabélica (diabetes). Por ofra
parte, ef acceso limitado a los sistemas de salud y Ia calidad de atencion medica
propician un diagnéstica tardlo; y la ausencia de un sistema de cuidados a largo
plazo hace que la carga de los cuidados recaiga totaimente sobre Ias familias®

La EA se estima que ha costado al mundo 604 mil millanes délares sélo &n 2010, &l
coste ecanémico de la demencia para Ia sociedad en su conjunto para el ano 2015
fue de, 818 000 millanes ddlares, estos cosos son asombrosas, particularmente a
Ia luz de Ias predicciones de que el nimero mundial de casos, que actualmente se
estima en 47.5 millones, se duplicara en 2030 y se triplicara para el ano 2050 Pocos

sistemas de atencion de salud seran capaces de hacer frente a este desarrollo *

Elinstituto nacional de gerialria ha considerado esta prablematica una prioridad ya
que los cuidados a largo plazo que requiere Ta enfermedad impacta en términos
econdmicos importantes al exigir gasto de bolsililo y exponer a las personas
dependientes y sus familias a un gasto catastréfico en salud. pero también
incrementa las probabilidades de sabrecarga del cuidador, el maltrato al AM y la
negligencia en la procuracion de cuidadas %

Los procesos crnicos relacionados con fa EA derivan en la pérdida parcial o total
de la capacidad de autocuidado del enferma, esto requiere del apoyo de la familia
para suplir dichos cuidadas. Esta tarea es levada a cabo generalmente en el seno

de la familia lo cual supone un grado elevado de respansabilidad y exigencia ' *

Los cuidadores de personas con demencia estan en alto riesgo de morbilidad
psicologica y descomposicion asaciada en la atencion. La dependencia creciente,
la pérdida y el duelo, son reafidades de la asistencia familiar en la EA %% La
sobrecarga a la que se ve somefido el cuidador puede manffestarse de varias

maneras, los cuales podemaos dividir en problemas fisicos y psicolégicos.
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Dentro los problemas fisicos mas comunes que presenta el cuidador destacan sobre
tado los referidos al dolor crénico de caracteristicas mecanicas, ya que estan
sometidos @ un mayor esfuerzo fisico, apoyanda en fas actividades basicas &
instrumental del enfermo. Otras problemas pueden ser, cefalea de caracterislicas
tensionales, la astenia, faliga cronica, alteracién del ciclo sueno-vigilia, insomnio,
tendencia a la obesidad en las mujeres y otros, en general mal definidos, de
evolucion crénica y que conteibuyen a deteriorar aun mas su calidad de vida®

Los estudios realizados en los Gltimos 20 afios revelan que los cuidadores,
informales, estan expuestos a problemas psicol6gicos como, situaciones de estrés
que aumentan el riesgo de muchos problemas fisicos y emocionales como la

ansiedad y depresion %

Los estresores asociados con las situaciones de cuidado son a menudo
persistentes. inconlrolables e impredecibles, los cuidadores que reportan mayores
niveles de sobrecarga suelen ser cuidadores que tiene un bajo nivel educativo, no
tuvieron otra opcidn que hacerse respansable del cuidado, ademas la mayoria de
los cuidadores reportan tener menos tiempo para familiares y amigos: aumento del
estrés emocional; han descuidado el autocuidado, el sueno saludable, el ejercicio y

los habitos diet

icos
Los cuidadores de persanas con EA dedican a la respansabilidad del cuidado un
tiempo entre 60 y 75 horas semanales. El cuidador suele ser el personaje central y
a esté llegan todas las crilicas de la siluacion, causando dificultades en el clima
habitual famiiiar, con mas tensiones y presion®’ .

Todo ello puede suponer una crisis en la dinamica social y laboral habitual,

competencia por la efectividad y en los recursas, asi como la perdida de planes de

futuro bisicos para dela familia. Esta aparecidaenla

familia, debido al cuidado informal realizado puede ser definitiva e irreparable °'

Elimpacto que la sobrecarga tiene en la vida def cuidador viene determinado por su
propia percepeion, no por la percepcion de otros familiares. Su maxima expresion

clinica es el sindrome del colapso del cuidador, que esla progresion de la carga del
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cuidador, hasta un punta en el que ef que continuar con dicha tarea na es una opeion
viable o saludable tanto para ef mismo cuidador como paa ef paciente dependiente,
o ual representa un seno problema de salud publica® .

De acuerdo a fa literatura, ia escala de Zant es uno de (os instrumentos con mayor
fiabidad para evaluar ta percepcion que liene el cuidador de pacientes con
problemes demenciates, sobre las demandas del medio relacionadas con su rol
como cuidador Su consistencia y fiabilidad de hasta un 91% sustenta Ia pertinencia
de su aplicacién

En Nayarit no se tiene informacion al respecto, motvo por el cual se justifica fa
presente investigacion para conocer &l grado de sobrecarga del cuidador primario
con el fin de generar informacion que coadyuve a mejorar la calidad de vida del

cuidado y del paciente

Vil OBJETIVOS
Objetivo General
Determinar el grado de sobrecarga del cuidador primario de adultos mayores con
Enfermedad de Alzneimer del Hospital civil “Dr Antonio Gonzalez Guevara’, de
Tepic. Nayarit
Objetivos especificos

« Identificar las caracteristicas del cuidadar.

« Identficar el vinculo del cuidador con ef paciente




IX.  METODOLOGIA

A) Tipo de estudio

Esludio descriptivo y transversal

8) Definicién operacional de variables

Genero
d

e
cuidador

Vinculo
con el
paciente

Tiempo

diario que
dedica al
cuidado

Sobrecar

ga  del
cuidador

Tiempo de.
desde

organica que
aistingue al
macho de la
hembra en ios
seres humanos
relacion que tiene
el cuidador
primario con el
paciente
Tiempo que
dedica diario a
realizar
actvidades de
cuidador
Situacion e
tension
emocional,
exceso de

respansabilidad y
trabajo  agotador

Aizheimer.

C) Universo de estudio

Razan

Nominal

Nominal

Razon

Ordinal

Por inlerrogatorio
directo en aios,

Por nterrogatorio

Por interrogatorio

Por mterrogatorio

Escala de Zart

Femenino
mascufin

Esposo(a)
Hio(a)
Hermano(a)
Nuera, yerno
Horas

Ausencia  de
sobrecarga
Sobrecarga leve
Sobrecarga
intensa

Se incluyeron en el estudio 33 cuidadores primarios de pacientes diagnosticados
con EA del censo del afto 20132014 y 2015 del Hospital Civil *Dr. Antonio
Gonzalez Guevara” de la ciudad de Tepic, Nayarit




D) Unidad de observacion:
Cudadores de paciente con EA del hospital oil “Dr. Antonio Genzalez Guevara de
la ciudad de Tepic, Nayarit

E) Unidad de analisis:

Sobrecarga del cuidador

F) Criterios de inclusion

Cuidadores primarios de pacientes con EA, capaz de comprender el instrumento de
medicion y consentimiento informado

G) Criterios de exclusidn

Sa excluyeron los cuidadores formales, cuidadores que no aceplacon participar en
et estudio y no fimaron el consentimignto informado.

H) Criterios de eliminacion

Cuidadores de pacientes que seguian vigentes en la base de datos del hospilal,
pero el paciente estaba finado.

1) Intervencion propuesta

Se ha fundamentado que una de las Lrmcipales imitantes que impacta de manera
diresta en el rol de cuidado, es I faka de competencias el cuidador. sobre los
conacimientos del praceso de enfermedad. asi como el duglo anticipado y perdidas
que suceden en el paciente con EA

Van der Lee y colaboradores en 2014, realizaron un revision sistemdtica donde
analizaron 32 estudios de sobrecarga y 24 estudios de depresion y salud mental en
los cuidadores de pacientes con demencia, para conocer cuales son los
determinantes implicados en la sobrecarga del cuidador, en el estudio encontraron
que los trastomos cagnilivos def paciente con demencia, y la dependencia son los
factores mas importante gue determina la situacién de sobrecarga en lo cuidadores,
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al igual las compelencias del cuidador, sentirse competente o disfrutar de mayor

autoeficacia, en general, disminuyen Ia carga del cuidador ™

Serla pertinenta realizar una valoracion integral del cuidador de pacientes con EA
implementar como parte de las estrategias de Iratamiento, Ia atencion geriétrica
centrada en la persona; este es un modelo que reconace el papel central del usuario
y su familia, en consecuencia, se propone estrategias para que sean ellos mismos
quien realmente ejerza ef control sobre los asuntos que le afectan®”

La atencién éptima del AM implica no s6lo el cuidado de quien 1a padece. sino
también de su cuidador. Los objetivos de esta atencion al cuidador incluyen. lograr
la satisfaccién con los cuidados, disminuic el estrés fis.co y psicolagics. evitar su
aistamiento social, aliviar y soidarizar con su pena. v conducir 2 la aceptacion del

envejecimiento y enfermedad de Ia persana a quien otorga asistencia®™

Forstmeier y colaboradores en 2015 mencionan que las intervenciones para mejorar
el estado de salud de los cuidadores también tienen efectos positivas sobre los
sintomas neuropsiquiatricos de los pacientes con Alzhewmer, la atencion y el
enfoque integral de tratamiento con un enfogue en fa salud menial de los pacientes

debe incluir también intervenciones para reducir la carga sobre sus cuidadores %

Exste evidencia que la v las c de
terapéutico, reduccion de la carga del cuidador y aumento de la auteestima del
cuidador, calidad de vida y habilidades de afrontamiento puede mejorar fa situacon
del cuidador. El cuidado de los cuidadores se mejora al ofrecer innovaciones en fa
autogestian, apoyo a la toma de decisiones, sistemas de informacion, orientacion y
formacion individualizada, intervencion psicalogica o el intercambio de experiencias

con atras famihas y asi como la creacion de grupos de ayuda®™

Otras intervenciones pertinentes que se pueden proponer; basadas en sistemas
sanitarios de paises desarrolladas, senan la creacion de centros geriatricos de dia,
centros de respiro, o cuidados formales en tos hogares, o5 Guales son financiados
por el mismo sistemas de salud hasta en un 75% considerando el estado

socioecondmico de cada usuario. Esta reduciria la cantidad de horas de cuidado




que otorgan los familiares asi como la carga y responsabilidad que esta tarea
confievat®

J) para la ion de

El estudio consta de entrevistas rsalizadas a los cuidadores primarios del AM con
Alzheimer, se recabaron datos a lravés de visitas a los domicilios de los
participantes del estudio. Cada paciente fue lomado del Censo de pacientes con
enfemedad de Alzheimer registrados en la base de dalos de los anos 2013, 2014,
2015, del hospital Gvil ‘Dr Antonio Gonzalez Guevara” de la ciudad de Tepic,
Nayarit. €1 diagnostico de cada uno de los pacientes estaba ya asignado por el

medico Geriatra o Neurtlogo del mismo hospital.

Se realizd visita a los domicilios de cada uno de los pacientes, en diversas colonias
y comunidades de la entidad Nayarita, algunos de los domicilios fueron dificiles de
encontrar, se luvo que recurrir a preguntar a los colonos por domicilios correctos, o
si conacian a las personas que buscabamas, al llegar al domicilio el investigador se
presentaban y mostraba el oficio emitido por el Hospital civil para crear confianza
en entrevistados, se explicaba el motivo de la visita y sobre el estudio que se estaba
realizando. Algunos domicilios eran casas rentadas, en oros no se enconiro a nadie
en el domicilio, otros los pacientes habian sido trasladados a asilos, 0 algunos no
se encontraron por causas de defuncion

K) Instrumentos a utilizar y métodos para ef control de calidad de los datos
Se aplico en cada uno de los cuidadores la escala Zarit, este es un instrumento que.
consta de 22 items el cual busca evaluar el grado en que los cuidadores creen que
Ias actividades de cuidado afectan su salud fisica y emocional, actividades sociales
¥ situacién financiera

Para cada pregunta se considera la siguiente puntuacion. 0 = nunca, 1 = rara vez,
2 = algunas veces, 3 = bastantes veces y 4 = casi siempre. Las puntuaciones
obtenidas se suman y el valor final representa el grado de sobrecarga del cuidador
La puntuacion total del instrumento fluctua entre 0-88. Una cifta de 0 a 47 indica
ausencia de sobrecarga, de 48 a 55 sobrecarga leve y de 56 a 88 sobrecarga
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intensa. Su sensibilidad se ha reportado en 84.6-89,7%, mientras que su
especificidad ha sido informada de 85,3-94,2% Ha sido traducida y validada en
idiomas como el francés, chino y japonés. La consistencia o fiabilidad interna se ha
reportado de hasta 91% (c 91)%* Anexo 2. Escala de Zarit

Ademas de realizar una guia de preguntas dirgidas para recabar dalos sabra las

caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores. Anexo 3

L) Procedimientos para garantizar aspectos eticos en las investigaciones con
sujetos humanos

£l protocolo f d por el Comité Hospi Biogtica y Etica

en investigacion del Hospital Civil “Or. Antonio Gonzalez Guevara”, y aprobado por

el mismo comite el mes de Enero de aro 2016, Anexo 4

Ademés cada uno de los participantes del estudio, otorgo su conformidad de
participacion en el estudio a través del consentimiento informado. Reconociendo

que se le otorgo la informacion necesaria de la investigacion. Anexo
M) Evaluacién estadistica

Los resultados fueron evaluados con estadistica descriptva, con el uso del

programa Microsoft office Excel 2013,
N) Recoleccién de los datos

Los datos obtenidos a través de fa entrevista y la Escala de Zant, fueron registrados
en una tabla de recoleccion de datos en el programa Microsoft Office Excel 2013
Anexo 3

N) Tabulacion
Tabla de recoleccion de datos Anexo 3
0) Andlisis de la informacion

Frecuencia de los niveles de sobrecarga en los cuidadores de pacientes adultos

mayores con enfermedad de Alzheimer.
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Se analizaron los datos recabados de 33 cuidadores primanos de pacientes adultos

X. RESULTADOS

mayores diagnosticados con enfermedad de Alzheimer, que se encuentian
la dela de geriatria de los anos 2013-

2015 del Hospital Civit de Tepic ‘Dr. Anlonio Gonzalez Guevara”

Se realizé visita a los domiciios de los pacientes debido a que no acudian a su
control médico, al llegar alos h justificaba

su inasistencia

40% de los pacientes (13
pacirias) feron encontrados

miclio, 33% de los
pac»emes que se encontraron en

Estado actual dol paciente

s Ia base de datos habian fallecido
" R en elano en curso o hace un afio
Amado © més segin testimonios de los

familares, el 9% no fueron
encontrados  en la  visita
(algunos se visitaron en diversas
acasiones) 18% cambiaron de
domicilio. por
institucionalizacion U otras
causas

Fuente Elaboracien propia
Del 40 % de los pacientes que fueron encontrados en sus domicilios, de acuerdo a
las caracteristicas de os cuidadores los resuftados mostraron.

Edad de los Cuidadores




Vineulo con el pacionte €l vinculo que tienen con
el AM con EA es 39% de
fos cuidadoras son hijas

iy del AM. 15% son nueras,
Nuets

- 23% de los cudadores

= Hermana

- notificaron ser hermanas

def paciente y olro 23%
nielas

Fuenle Elabaracién propia

Las horas que dedican los cuidadores a su familiar con Alzheimer fueron variantes,
todos los cuidadores indicaron wivir con el AM las horas que mencionaron fueron
aproximados ya que no cuentan las horas, estar con el enfermo es parte de su rutina
diaria, ademas que algunos cuidadores no consideran como

mpo de cuidado el
dormir con el paciente a pesar de que estan al pendiente de ellos. La media de las
horas que dedican al cuidado por dia fue de 10 horas.

Horas que dedican al cuidado por dia

Fuente. Elaboracian propia




Con Ia aplicacion de la escala de Zarit se determind la percepeion del cuidador ante
Ia siluacién de cuidado, la suma de todos los items da como resultado el nivel de
sabrecarga pero cabe destacar que cada una de las preguntas detormina la salid
emocional y fisica def cuidador. sus relaciones sociales y su estado financiero, pero
se considera importante no omitir ninguno de las preguntas

Elitem 1 de la escala plantea Ia siguiente pregunta: ¢ Siente que su familiar solicita
mas ayuda de la que realmente necesita?

i Casi la miad de los

tay
cuidadores consideran
que su famiiar solicita
mas atencion y ayuda

e o que realmente

necesta

Fusate Elsboracin propa

El ltem 2 hace referencia al tiempo que dedica al cuidado y el tiempo que tiene para

&l misma
Puecep s 73%  de  los
cuidadores
[p— consideran que

frecuentemente

- debido al tiempo gue
- dedica a cudar a su
familiar ya no dispone
s
- de tiempo para sus
« & w 4 &

asuntos personales.

Fuente: Elaberacion propia




Los  siguientes resultados demuestran 54% de los cudadores se sienten
avargonzados por la conducta que toma su familiar, 57% le ocasiona enfado el
estar cerca de su familiar, y més del 50 % de tos cuidadores relacionaron lenar Una
mala relacién familiar y con amigos debido al rol que desermpeia como cuidador
principal

Fuente Elsboracion propia
Ms del 50% de los cuidadores respondieron tener temor por el futuro que le espera
a su familiar, ademas de tener sentimiento de responsabilidad de hacerse cargo del
cuidado ya que creen que su familiar solo espera recibir cuidados de &l

Siente temor por el futula de

Fuente: Elaborscian propia.




Los siguientes ftems hacen referencia a la percepcion que tiene ol cuidador de su
vida, ante la situacién de fa enfermedad de su familiar. Mas de un 80% de los
cuidadores atribuyen no tener vida privada debido al rol que ejerce como cuidador
Menos de la mitad de los cuidadores se sienten incomados de invitar amistades a
su casa cuando esta presente su familiar enfermo, y casi el 40% de los cuidadores
siente que ha perdido el control de su vida debido a la enfermedad de su familiar,
ya que dedica mayor tiempa a atender a su familiar que preocuparse por si mismo

Percepciénes del cuidador ante la enfermedd de su familiac

Nunca cannunca aveces Fresnemente  can samore
e e via e

o ek evtal wrigk
e 2 e s con s v

Cuidar a un familiar con Alzheimer conlleva una gran respansabitidad y allas
exigencias. Por estas razones los cuidadores de nuestro estudio indicaron que la

mayarfa de las veces se siente incapaces e inseguros de cuidar a su familiar

B Se siente nseguio acerca O (o que

Fuenle Elaboracisn propia
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Ante la situacién tan demandante que pasa el cuidador primario puede causar
deseos de abandonar el papel de cuidador, o recibir ayuda de otros integrantes de
Ia familia a participa en el cuidado

podr encargar o cuidado » otras Se les pregunin & los
cuigadores 51 desvarfan
poder encargar el cwdado de
Su familar a ofras personas
38%  respondi6  que
frecuentemente tiene
deseos de dejar a olra
persona la responsabiidad
- del familiar, 39% respondia
i que a veces y 15% dijo que
sy casi siempre quiere hacerlo.

o nunca

Fuens: Elaboracen propa

En esta encuesta también considera la satisfaccion que liene el cuidador con
respecto al rol que desemperia, los cuidadores frecuentemente sienten que podtian
desemperar mejor su trabajo como cuidadores, asi como siente que deberia hacer

més cosas de las que ya realiza

Satistaccion por el rol que desempedia

Frecuentemante

Catinuncs —

* mCres que podna cu o que hace

Fuente. Elstoracion propia
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De las preguntas que respanden a los objetivos planteados en el estudio se
encontré lo siguiente

Para delerminar medianle a escala de Zarit la salud fisica del cuidador,
preguntamos a los cuidadores ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a si
famiiar? Las respuestas de los cuidadores fueron

Parcopcion dul cuidador sabre su salud 15% los  cuidadores
consideran tener una buena
sald,  39% dyeron que casi
nunca nabian sentido que su
salid se viera afectads por
atorgar el cuidado, 23% respondio
que a veces sentia que su saiud
se vela alectada por cuidar a su
familar y 1% de ellos indicaron
que frecuentemente sentia que su
salud se habia resentida por
cudar a su famiior, 8%
relacionaron e) cuidado con ura
mala salud

El cuidador primaric al ser el responsable de la asistencia del AM con Alzheimer
experimenta diversos estados emocionales. En unos de los iterms se cuestiona si fa

responsabilidad del cuidado le genera lension

Estado emocional del cuidadar Mas de la mitad de los
cuidadores

o% mencionaron que el ser

3 responsables del

o cuidado de su familiar

les genera tensidn
frecuentemente y casi

siempre.

Fuente: Elaboracion propia -




Para delerminar la situacion de las actividades sociales del cuidador se realizo la
siguiente pregunta. ¢ Cree que su vida social se ha afeclado por tener que cular de
su familiar?

Percopeion subie ba vida social cunador De los cudadores
encuestados, 50% de eflos
consideran que debido al
cuidado frecuentemente  su

s vaa social s we afertada

31% dicen que casi nunca se

ha visto alectada, y 23%

consideran que nunca se han

perdido su vida social por tener

que cudar a su faminar
Fuemte Elaboracion propia

La percepcion de los cuidadores con referencia a su estado financiera Ia pregunta
que hace referencia a esta vasiables es ¢ Cree gue no dispone de dineso suficiente
para cuidar a su familiar ademas de sus gastos?

Sutuacion financier del curdador 54% de los cuidadores
G AT VLl respondio no disponer de
dinero  suficiente  para
cuidar a su familiar, 23%
respondio que
oA e frecuentemente no
alcanza el dinero, 15 %a
veces no alcanza el
dinero, 8% nunca habia

pasado por esa situacion
Fuente: Elaboracion propia




La escala de Zarit estima en general el nivel de sobrecarga que tiene el responsable
del cuidado del enfermo, los niveles de sobrecarga encontrados en la poblacion
estudiada fue

De acuerdo a la suma de la puntuacion de cada item. 54% de los cudadores
indicaron tener una sobrecarga Intensa, 23% resuitaron con sobrecarga leve y 23%
liene ausencia de sobrecarga ante fa situacion de cuidada

Nivel de sobrecarga

wAusencia
mleve

mintensa

Fuente. Elaboracion propa
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DISCUSION

El cudar a una persona con Alzheimer genera allos niveles de compromisos bio-
psico-sociales que pueden afectar fa salud de quien ejerce este rol****. €l cudar no
s6lo implica la inversion de tiempo y energia para el cumplimiento de las actividades
derivadas del mismo, sino que lambién la persona que ejerce este fol debe ocuparse
de las actividades pertinentes a su propia vida, esto genera altos niveles de tension

y ansiedad en el cuidador’ 7"

Las de los cuidadores del estudio tienen iidad con diversos

estudios, como el estudio de Bello PJ en el afio 2014, y Cerquera y colaboradores
en 2012; los resultados de dichos estudios coinciden en que el papel de cuidador
informal es desempenado mayormente por mujeres, en cuanto a la edad de los
evaluados, se encontraron que el rango de edad mas frecuente refiere a la de 51-
60 aflos de edad. y respecto al parentesco de los cuidadores con los pacientes, se
identifico que el rango més frecuente es ef de jo*>=.

 Los resultados encontrados scbre la edad promedio de quien se responsabiliza de
Ia asistencia del enfermo con Alzneimer es preacupante ya que el cuidador esta en
riesgo de descuidar su salud por otorgar asistencia a olro. Ademas, Bello PJ,
encontré en su estudio que el 79% de los cuidadores presentaba alguna patologia
cronica, siendo las principales la obesidad, hipertension arterial y Diabetes. En
nuestro entorno, fa situacion de salud real de los cuidadores es desconacida, lo que
destaca a necesidad de realizar una valoracion integral al proveedor de cuidados®
En 2010 se realiz6 un estudio descriptivo en “la Fundacion Alzheimer México” y “la
Fundacion Alzheimer Querétaro” para relacionar las horas de cuidado con la
sobrecarga de cuidador en los pacientes, al igual que en el estudio presente los
cuidadores otorgan mas de 6 horas a fa asistencia del enfermo con Alzheimer

licas de cuidadores de

Los resultados de este estudio coinciden con las caracter
otros estudios, como es el estudio de De Valle-Alonso y colaboradores del afio 2015
y de Dominguez G y colaboradores del 2008, ambos realizados en Mexico, a
n de los resultados de los niveles de sobrecarga, mas de 60% de los
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cuidadores de los estudios presentaron ausencia de sobrecarga y sobrecarga leve,
a afferencia de nuestio estuda que mas del 50% de los cuidadores presentaron

sobrecarga intensa‘®

El alto costo de la atencién, el curso pragresivo e invalidante de la enfermedad y la
imposibilidad de los servicios de salud para satisfacer estas demandas de atencion,
obligan a los familiares a asumir el rol de cuidadores, esta bien fundamentado que
Ia preocupacion sobre aspectos economicos pucde hacer mas difici 2 expereiia
de cuidar, porque aunque se cuenta con la informacion sobre los cuidados, las

posibilidades econémicas para acceder al servicio son las barrera®®

Van der Lee y colaboradores realizaron un revision sistematica donde analizaron 32
estudios de sobrecarga y 24 estudios de depresion y salud mental en los cuidadores
de pacientes con demencia, para canacer cudles son los determinantes implicados
en la sobrecarga del cuidador. £ estudio concluyd que los trastornos cogritivas del
paciente con demencia y la dependencia son fos faclores mas importante que
determina la situacion de sobrecarga en lo cuidadores, al iquat las competencias el
cuidador, sentisse competente o disfrutar de mayor autoeficacia, en general,
disminuyen Ia carga del cuidatior . Los resultados de esta revision coinciden con
nuestros resultados ya que los cuidadores que refizren sobrecarga intensa asisten

a pacientes con altos grados de dependencia

En este estudio a pesar de contar con un AUMero escase de entrewistados, la
impartancia de su realizacion yace de a necesidad de recursos estadisticas sobre
ef problema de Alzheimer, En la actualidad fa datos sstadisticos sobre la sobrecarga
de cuidador son escasos, ademas que el censo al cual se accedia por medio del
Hospital no refleja ta realidad del problema sobre fa EA, en cuanto a cantidad de
pacientes y la actualizacion sobre los datos, ya que aln se encanlraran regisiros
de pacientes finados, como pacientes actuales del eanse

Esta investigacion da apertura a nuevas investigaciones sobre los pacientes de
Alzheimer y sus cuidadores de nuestra entidad. asi como también a reaiizar

propuestas que mejoren su calidad de vida
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X.. CONCLUSIONES

El crecimiento de la poblacion envejecida en nuestra entorna es un hecho, que asu
vez ha traido el aumento de los padecimientos crénicos en este grupa elario. entre
elios figura la EA, uno de los padecimientos con una gran complejidad patogénica
que hasta el momento o tiene cura, esto supone Ia necesidad basica de cuidados

para esta enfermedad.

En este estudio se encontré que el responsable de cuidados del enfermo de
Alzheimer en la mayoria de los casos, asume la responsabilidad del cuidado como
parte de los valores familiares, algunos lo realizaron ya que lo ven como una
obligacién, y muy pocos cases se hicieron cargo de la asistencia porgue el enfermo
no tenia nadie a quien mas recurrir Los niveles de sobrecarga se vieron
aumentados a medida que el cuidador indicaba mayor fiempo de alencion y mayor

ayuda by ala pérdida AWM. al igual que otros estudios.
ancontradas.
Los resultados del total de nivei de g nuestra

podrian explicarse por fa poblacién que se considerd, conjugandose las
ylos sociales de salud a los que

estan expuestos el grupo estudiado

Por otra parte las caracteristicas det paciente y cuidador que demanda los servicios
de salud acuden porque el enfermo presanta sintomas graves de la enfermedad, en
un numero muy reducido el diagndstico es en etapas tempranas de la EA.

La calidad de vida Gue tienen estos pacientes y sus culdadores, es un reflejo de la
situacion del sistema de salud con el que se cuenta. Los tratamientos y servicios a
os que tienen acceso hasta el momento, parece no cubrir del todo las necesidades
de poblacion que lo demanda. Seria pertinente que se mejoraran los protocolos de
atencion para esta poblacion, y asi mejorar la calidad de vida tanto del enfermo con
Alzheimer como el de los cuidadores

La importancia que juega et papel del cuidador en el tratamiento del AM es de suma

importancia, por ello es necesario conocer Ias circunstancias de cada una de las
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familias, orientarlas de manera clara y precisa sobre los cambios y complicaciones
que puedan surgir por la EA y conocer |a carga de cuidado a través de la aplicacién
de la escala de Zarit

En este estudio fus posible conocer parte de las necesidades que tiene el proveedor
de cuidados de nuestra entidad. ademas de los riesgos que conlleva la tarea de ser
cuidador informal, como lo es. mayor probabilidad a padecer una enfermedad
crénica y, mayor probabilidad de morir al ser cuidador y padecer una o varias
enfermedadss crénicas; esto puede ser an el tiempo que desempena el papel de
cuidador e incluso pueden llegar a morir antes que el mismo enfermo de EA. €5 por
allo que seria una gran apartacien el integrar como parte del tratamiento el

paciente con EA la valoracion integral del cuidador

Esla bien fundamentado que la complejidad patogénica de Ia EA tiene un fuerte
impacto negatvo en la salud del cuidador, es por ello necesario realizar un
diagnéstico sobre el estado de salud del cuidador, realizar un protocolo de
tratamiento integrat donde el cuidador sea también parte de las estralegias de

cuidado que recibe el paciente con Alzhelmer.

Se considera necesario orientar a esta poblacion en cuanto a los cuidados de su
paciente, capacitar sabre técnicas de cuidados y sensibilizar sobre la situacion real
del AM, esto creara un ambiente més sano tanto para el cuidador como para fa

persona que recibe la asistencia

Ei realizar intervenciones para el cuidador, beneficia ! tratamiento del paciente con
alzhéimer, pues los.cuidados que se le otorguen al AM con EA serdn los 6ptimos
para mejorar su calidad de vida, esto reducid y retrasaré complicaciones agudas y
cronicas que son comunes en la EA (pérdida de la capaciaad de funciones basicas.
pérdida de la movilidad, infeccones respiratorias. caidas, fracluras, desnutricion,
deshidratacion, ticeras por presion entre otros), claramente esto también tendra un
impacto en fa salud pibilca pues se reduciran el numero de hospilalizaciones o la

institucionalizacion del AM.
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La experiencia de cuidar a un famikar con EA supone mayor estrés que cuidar a un
angiano sano o un anciano con patologias agudas: en ocasiones la vida social del
cuidador flega a ser consumida por tener que olorgar el cudado; en Nayari no
existen asociaciones o grupos de apoyo para famiiares y cuidadores de esie
padecimienta, este estudio fundamenta la necesidad de formar espacios que van
mas alla del respiro, donde los responsable del cuidado puedan compartr

experiencias con alras cuidadores y familiares

Creando mayores expectalivas, esperemos en un futura contar con un sisterma de
salud donde se financien los cuidados formaies a larga plaza en el hagar, asi como
acesso a centros dla para AM. y cenlros de respiro para los cuidadores de AM
donde se promueva el envejecimiento saludable y se mejore 1a calidad de vida de

Ia poblacién envejecida y a poblacian que padece fa EA.

Estas acciones, trasciende no solo en la mejora de la calidad de vida de los
cuidadores primarios y los AM can EA, también es un aporte en &l cumplimiento de
la agenda de los bjetivos del desarrallo sostenible propuesta par la Organizacion
de ias Naciones Unidas, mismos que se mencionan en los desafios del Informe
sobre Envejecimiento y Salud de la OMS, estas propuestas consisten en 17
abjetivos que tienen como fin mejorar la vida para fuluras generacianes; dentro de

nuestro aporte podemos considerar los siguientes

Objelivo 3 Garantizar una vida sana y promover el bienestar para todos en todas as.
edades; donde ademss se logre Ia universalidad de los servicios sanitarios, y
pioteger a Ja poblacion del gasto catastrofico en salud, esto aumentando los
financiamientos de fos servicios de salud, haciendo hincapié que estos deben ser

sficaces, asequibles y de calidad.

Objetivo § Lograr ta igualdad entre los generos, esie abjetivo considera que se
reconazcan y se valoren los cuidados no remunerados, los cuales mayormente son
realizados por mujeres {esto coincide con los resullados de nuesto estudio)
formulando politicas de proteccion social, infraestiucturas y pramacion de la

responsabilidad compartida er el hogar y familia




Objetivo 10 Reducir la desigualdad en y entre los paises, adoptando la inclusion
social, econémica y politica de todas I personas, independientemente de su edad
sexo, discapacidad, raza, etnia. origen. religion o situacion econdmica u olra

a suffic

condicién, ya que la
infantilizacién, malos tratos y abandano en la poblacion AM, asi como los estigmas

que se tienen hacia los enfermos de Alzheimer

Obijetivo 11. Lograr que fas ciudades y los asentamientos humanos searn inclusivos
seguros, resilientes y sostenibles, para 2030 se pretende que los espacios publicos
sean sequros y accesibles para todas las personas en particular para las personas
de edad y las personas con discapacidad

Por altimo promover sociedades pacificas e inclusivas para el desarrollo sostenible,
faciitar el acceso a la justicia para tados y crear instituciones eficaces, responsables
e inclusivas a todos los niveles, donde las personas de edad puedan hacer valer
sus cerechos, se fortalezcan los valores y respeto hacia los AM creando un
ambiente adecuado para un envejecimiento activo y saludable
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Anexo 2: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

1 e "
Nunca_ Cani nunca_ A vecas_ Frecusntaments_ Cas smpre_

¢Siante qua dabldo al tempo que dedica a su familiar ya no dispana da tempo suficlants pars
ustad?
Nutca_ Casinunca_ A vecss__ Frecuenlomente_ Casi siempre_

¢Se slania tanso cuando flene que culdar & su familisr y atonder ademds otras
responsabilldades:
_Casinunca_ A veces_ Frecuentemente__ Casi siempre_

4. ¢S siante svergonzado porla conducta de su familiar?
Nunca__ Casi nunca _ A veces_ Frecuentemente _ Cas siempre__

£8e slente enfadado cuando esté cerca de su familiar?
Nunca_ Casinunca_ A veces _ Frecuentemente_ Cas) siempe

6. 4Crea quo la situacién actual afecta de manera negativa a su refacion con amigos y otros
miembros de su familia?
Nunca_ Casinunca__ A veces_ Frocuentemante_ Casi siempre_

¢Sisnte temor por ef futuro que I espora a su familar?
Casi nunca_ A veces_ Frecueniemente_ Cas! siempie

¢Sienta que su famillar dapend de usted?
Nuncs_ Casinunca_ A veces_ Frecunlemente__ Cas: siempre

9. ¢Sa slente sgobiado cuando tiene que estar juato a su familiar?
Nunca_Casi nunca_ A veces_ Fiecuentements_ Casi sempre

0. gSiene qus su salc 50 ha et por cdar 8t aniiar?
\_ Casi nunca_ A veces_ Frecusntemente_ Casi simpre_

vida privada que
Nunca_ Casinunca_ A veces_ Frecuentemente_ Casi siermpre

12, ,Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?
Nunca__ Gasinunca_ A veces _ Frecuenlemente_ Cas: siempre._

a causa de su familiar?

13, 250 siente incomoda para invitar amigos a cas
Nunca_ Gasi nunca_ A veces_ Frecuentements_ Casi siempre.

14, 4Creo que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera Ia Gnica persona con 1a que
puede contar
Nunca_ Casi nunca_ A veces_ Frecuentements_ Cas: siempre_

15. 4Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar 2 su familiar ademas de sus otros
gastos?
Nunca_ Casi nunca_ A veces_ Frecuenlemer

Casi siempre_

6. eSinteque sardncapas de culdar 3 omilar po mucho mis emps?
funca_ A veces_ Frecueriemente _ Casi siem;




Siente qus ha perdido el control sobre su vida desde que la enfemiedad de su famillar 5o
manitesté?

Nunca_ Casinunca_ A vsces_ Fracuantamnt

Casl sempre

Nunca_ Casi nunca_ A veces_ Frecuentamenta__ Casi sempro_

18. £So slents Inseguro acerca de fo qua debe hacar can su familiar?
Nnca_ Casinunca_ A veces _ Frocuertemante_ Casi siempre__

de lo que hace
Nunca__ Casinunca_ Aveces_ Frocuentemonte_ Cas) siemprs_

21, 4 Cres quo podria cuidar de su familar mejor de lo que 1o hace?
Nurica_ Casinunca_ Avaces_ Frecuentemente_ Cast siempre_

. En general ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?
Nunca_ Casi nunca_ Aveces_ Frecuentoments__ Cas: siompre

orvar 15365 para ol resuado]
Punhiazan

Las puntuaciones obtenidas se suman y el valor final representa el grado de sobrecarga del cuidador.
La puntuacisn total del instrumento fluctia entre 0-88.
« 0847= Ausencla de sobrecarga
- 48.255= Sobracarga oy
+ 56288 = Sobrocarga intensa




Anexo 3. Tabla de recoleccion de datos
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DEPARTAMENTO DE ENSERANZA € INVESTIGACION

*
9 NAYARIT Hospital Civil ‘Dr. Antonio Gonzalez Guevara
Lo on o v A LA e

No. de Oficio: 4144
Asunto: Autorizacion de Protocolo

Tepic. Nayarit, 19 de Enero de 2016

C. LIC. ENFRIA. AHTZIRI DANIELA VELAZQUEZ HEREDIA
AUTORA DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION
PRESENTE

Por medio del presente informo a usted que el Protocolo de Investigacion titulado
“Sobrecarga del cuidador primario de pacientes adultos mayores con enfermedad
de Alzheimer’, ha sido APROBADO por el Comité Hosptalario de Bioética y Etica

en Investigacién del Hospital Civil “Or. Antonio Gonzalez Guevara”

Sin otro particular, reciba un cordial saludo.

ATENTAMENTE

LI, RNANDEZ ROMAN
JEFA DE ENSENANZA E INVESTIGACION

C.cp- O Aberto Jssso Pérez - Encargado de Gariaria 8 Hosotal Chi Tepe - Presente.
Cep-Archvo

CHRIGge



Anexo §:

SECRETARIA DE SALUD, HOSPITAL GENERAL DE TEPIC
UNIVERSIDAD AUTGNOMA DE NAYARIT
MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

No. de paciente

CONSENTIMIENTO INFORMADO

,,,,,, mayor de edad, coma responsable del
paciente que se encuentra en tratamiento médico y
acude a sus consultas pmgvamsdas au[unm a Ahtziri Daniefa Velazquez Heredia, estusante
de |a Maestria en Salud Pablica en el drea de salud del Adulto Mayor, para la aplicacion de la
escala de Zarit para dentiicar el grado de sobrecarga en el cudado de la enfermedad de
Alzheimer, teniende en cuenta gue he sido informado claramente sobre los metodes de
recoleccion de datos los cuales seran maaten:dos en forma can’dencial

Comprendo y acepto el tipo de evaluacion que se realiza y que requieren de mi parte un tiemp
determinado para otorgar las respuestas.

Al fimmar este dacumento reconozeo que lo he leido o me f1a sido leido y exphcado en su
totalidad comprendiendo pertectamente su contenide Se me ban dado ampliamente s
oportunidades para formular preguntas y que todas las preguntas que ne foqmalado han siga
respondidas o explicadas en forma salisfactoria

‘Acepto que la medicina no es una ciencia exacta y Gue requiére de constants investigacion
Comprendo estas limitacianes, doy mi consentimiento para la realizacion del procedimiento y
firmo a continuacion

Nombre del Paciente Nombre del familiar responsable

Relacion con el paciente

Firma:




Firma del médico o pmlesmna\ de la salu
Anexo 6. Diagrama de
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