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Resumen

El objetivo de la investigacion es medir los niveles de sobrecarga que presentan
los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con demencia. Se aplico una
entrevista semi-estructurada a 100 cuidadores-familiares, en la cual se considero las
condiciones sociodemogréaficas y la carga que presentan los cuidadores-familiares a
través de la escala de Zarit adaptada. La muestra fue intencionada y no aleatoria con
el Unico requisito para ser considerado, fue tener un grado de parentesco con la persona
adulta mayor con demencia. Las entrevistas fueron aplicadas en varios centros de salud
publicos y privados del Distrito Metropolitano de Quito, especializados en el cuidado
y atencion de personas adultas mayores. Se determind que el 80% de cuidadores-
familiares son mujeres, a su vez el grado de parentesco con el adulto mayor con
demencia, mantiene una prevalencia del 60% de hijas y 14% de conyugues. En
referencia a la sobrecarga del cuidador-familiar, los resultados de la escala
evidenciaron que el 37% del total de la poblacidn presentan ausencia de sobrecarga,
un 18% sobrecarga ligera y el 45% presenta sobrecarga intensa. Finalmente, en este
estudio, como una primera aproximacion se pudo constatar la existencia de relacion

entre el nivel de sobrecarga y el nivel socioeconémico.

Palabras clave: Sobrecarga, cuidador-familiar, adultos mayores, demencia, escala de

Zarit



Abstract

This project was designed to measure emotional overload on relatives of old
people that suffer from dementia. A semi structured interview was carried out with
relatives-caregivers in order to consider sociodemographic conditions and the Zarit
scale (adapted) was used to stablish the overload shown by them. A deliberate and
non-random sample was considered for this research in which the only requirement
was to have some sort of blood relationship with de person that suffers from dementia.
The interviews took place in serval private and public institutions specialized on taking
care of the elderly in the Metropolitan district in Quito. It was determined that 80% of
the relatives-caregivers are women, 60% are daughters and 14% are spouses. About
emotional overload, the scale shown than 37% of the caregivers do not present any
signs of emotional overload, 18% present light overload and 45% of the relatives
present intense overload. Finally, during this research, as a preliminary approach, in
was established that there is a relationship between overload levels a socioeconomic

conditions.

Key words: Emotional overload, caregivers-relatives, elderly, dementia, Zarit Scale.
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Introduccion

El envejecimiento es un fendbmeno que se manifiesta a nivel mundial, segun la
OMS (2015) existe una transicion demografica poblacional que genera un

envejecimiento acelerado en todos los continentes.

El envejecimiento, desde la perspectiva bioldgica, responde a un deterioro normal
del organismo; con el transcurrir del tiempo, los dafios pueden disminuir gradualmente
las reservas fisioldgicas, provocando un riesgo a sufrir enfermedades que disminuye

las capacidades del individuo a nivel global (OMS, 2015).

Conforme la esperanza de vida aumenta, también aumentan los casos de
enfermedades cronicas como son las demencias. Estas enfermedades ocupan la tercera
posicién en los indices de mortalidad en los adultos mayores y requieren de un

permanente cuidado y control a quien la padece.

El cuidado del adulto mayor con demencia debido a situaciones econdmicas,
sociales y culturales, por lo general se lo realiza al interior de la familia, por una
persona cercana, ya sea conyuge, hijos, nieto, etc, (cuidador informal). A esta persona
que cuida a su familiar adulto mayor con demencia, Pérez (2013) la denomina

“cuidador-familiar”.

Segun Lépez, Lopez y Crespo (2005) en (Albarracin, Cerquera, & Pabon, 2016),
los cuidadores familiares se consideran “pacientes ocultos, pues pueden llegar a
desarrollar afectaciones en multiples areas de sus vidas”, lo que algunos autores, lo

han asociado a la presencia de sobrecarga.



El concepto de carga es acufiado en 1974 por Freudenberguer, refiriéndose al
cansancio, angustia, ansiedad y desgaste mental al cual puede estar sometido una

persona que realice la funcion de cuidado (Arbones Mainar, 2016).

En Ecuador algunas proyecciones realizadas, mostraron que para el 2017 los
adultos mayores representaban el 7,04% de la poblacion total (Senplades, 2017, pég.
48). Segun el INEC (2011), el promedio de esperanza de vida a nivel nacional al 2020
sera a 78 afos y para el 2050 crecera a 80,5 afios; la provincia de Pichincha al 2020,

tendra una esperanza de vida de 78,25 afios, un poco mas que el promedio nacional.

En este contexto el objetivo del presente trabajo de titulacion es describir la
sobrecarga que presentan los cuidadores-familiares de personas adultas mayores
diagnosticadas con demencia en el Distrito Metropolitano de Quito, que pertenece a la
provincia de Pichincha. Para lo cual se selecciond una muestra de 100 cuidadores-
familiares de diferentes zonas del Distrito, en centros de salud publicos y privados, a
quienes se les aplico una entrevista semiestructurada, que incluye la escala de Zarit
para medir la sobrecarga del cuidador-familiar. Esta escala consta de 22 items
relacionados con las sensaciones del cuidador cuando estd a cargo de una persona

(Montero, Jurado, Valencia, Méndez, y Mora, 2014).

Cada item es valorado en una frecuencia que va desde 1 (nunca), 2 (casi nunca), 3
(aveces), 4 (casi siempre) y 5 (siempre); con lo que se obtiene un puntaje que va entre
22 y 110 puntos. De esta manera se midid el nivel de sobrecarga segun el baremo de
Zarit que establece: ausencia de sobrecarga, si la valoracion total es menor de 46
puntos; sobrecarga leve, si la valoracion esta entre 47 y 56 puntos, y sobrecarga
intensa, si la valoracion es mayor de 57 puntos (Montero, Jurado, Valencia, Méndez,

y Mora, 2014).



A partir de la aplicacion de la escala de Zarit, se concluye los cuidadores familiares
del Distrito Metropolitano de Quito, si presentan sobrecarga: los niveles 45%

(Sobrecarga intensa), 18% (sobrecarga ligera) y solo el 37% (ausencia de sobrecarga).

Un analisis mas detallado, que divide a la escala en dimensiones (Gort, y otros,

2005) a partir del agrupamiento de varias preguntas, mostro los siguientes resultados.

Dimension de sobrecarga. 54% de los entrevistados expresan tener una sensacion

de sobrecarga a veces, casi siempre, siempre.

Dimension de abandono del autocuidado, el 52% expresan sentir afecciones

siempre, casi siempre y a veces.

Dimension de verguenza, el 85% de la poblacion afirma que nunca, casi hunca se

averglienzan por la conducta de su familiar adulto mayor con demencia.

Dimensién de irritabilidad, un 81% manifiestan que nunca y casi nunca presentan

cambios conductuales respecto a sus familiares.

Dimension de miedo por cuidado, el 76% de los entrevistados sentir miedo

constante sobre el porvenir de su familiar.

Dimension de pérdida de rol social, el 81% manifiesta no sentir que esta perdida,

pues, su familia brinda contencidn.

Dimension de alteracion de la economia, el 51% percibe que su economia ha sido

alterada por el hecho de cuidar a su familiar.

Dimension de sentimiento de culpa, el 74% manifiestan tener un sentimiento de
culpa, frente a su familiar por no contar con la formacion adecuada para brindar un

mejor cuidado.



Los datos obtenidos en este trabajo ayudan a evidenciar la problematica de los
cuidadores-familiares de personas adultas mayores con demencia, con ello se espera
generar mayor interés en esta poblacion y visibilizarlos como casos potenciales de

atencion en salud puablica.



1. Planteamiento del Problema

La demencia es considerada como una “enfermedad devastadora”, cronical por el
nivel de afeccién que manifiesta una persona con dicha enfermedad, esto repercute a
niveles individuales y sociales; se estima que una persona con demencia, al presentar
sus sintomas, produce un nivel de afectacion en su entorno inmediato, puede repercutir

directamente en la vida de 3 a 5 personas de su entorno (OMS, 2015).

La demencia se muestra como un proceso de deterioro cognitivo progresivo a

través de los afios.

Se trata de un sindrome causado por una enfermedad del
cerebro -usualmente de naturaleza cronica o progresiva- en la
cual, hay una alteracion de mdultiples funciones corticales
superiores, incluyendo la memoria, el pensamiento, la
orientacion, la comprensién, el lenguaje, la capacidad de
aprender y de realizar célculos, y la toma de decisiones. (...)
deterioro del control emocional, del comportamiento social o de
la motivacion. Este sindrome, se produce en un gran nimero de
condiciones que afectan primaria o secundariamente al cerebro

(OMS, 2013, pég. 7).

Los principales tipos de demencia estan asociados al envejecimiento, se estima

que 35.6 millones de personas viven con demencia a nivel mundial y este nimero se

! Las enfermedades cronicas, como la demencia, se constituyen en la causa principal de muertes y
discapacidad a nivel mundial, cerca del 46% de la poblacion mundial tiene una enfermedad cronica y
el 60% de las muertes anuales son causadas por este tipo de enfermedades. (Duran, Valderrama, Uribe,
Gonzalez, & Molina, 2010, pag. 17)



habra casi duplicado para el 2030 y mas que triplicado para el 2050 (OMS, 2013),

dado el aumento en la esperanza de vida de la poblacion.

En el Ecuador, segin proyecciones poblacionales al 2017, “los adultos

mayores? representan el 7,04% de la poblacién total” ® (Senplades, 2017, pag. 48).

El Alzheimer es la forma de demencia mas comun, con una frecuencia de entre
el 60y 70% de los casos; seguida por la demencia vascular con una frecuencia de entre
el 15y 30% de casos; la demencia por cuerpos de Lewy con una frecuencia del 10%
de casos, y un grupo de enfermedades* que contribuyen a la demencia frontotemporal,
con una frecuencia inferior al 5% de casos (Colegio de Enfermeria de Ciudad Real,

2017).
La enfermedad de Alzheimer, se trata de:

Una demencia degenerativa primaria del sistema nervioso central,
de causa desconocida, aunque su aparicion parece tener relacion
con el déficit de acetilcolina y actualmente sin curacion, de
comienzo insidioso, progresivo e irreversible que se caracteriza
por la pérdida de las capacidades intelectuales alterando el
comportamiento de la persona con la pérdida de sus habitos,
cuidado personal, deterioro de las relaciones personales y
diversos trastornos neuroldgicos. (Colegio de Enfermeria de

Ciudad Real, 2017, pag. 3).

2 “Personas adultas mayores”, es el término acufiado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
con la finalidad de superar adjetivaciones con connotaciones peyorativas y humillantes, al referirse al
grupo poblacional de edad avanzada — mayores a 60 afios - (OMS, 2015).

3 El 69% de las personas adultas mayores requieren asistencia médica, en su gran mayoria asisten a
hospitales y centros de salud, pertenecientes a la red de salud puablica, excluyendo al 21% de adultos
mayores que recurren a lugares de atencion privada (INEC, 2011).

4 Demencias por enfermedad de Parkinson, enfermedad de Pick, enfermedad de Huntington, demencias
mixtas (dos tipos de causas) y demencias secundarias.



Una persona adulta mayor con demencia tipo Alzheimer o con cualquier otro
tipo de demencia, requiere del acompafiamiento, cada vez mas intenso, de una persona

que lo ayude en su cuidado.

Segun la OMS (2013) la mayoria de los cuidados son provistos por las familias,
en general mujeres, y por otros sistemas de apoyo no formales de la comunidad. Con
frecuencia el cuidador-familiar no cuenta con competencias para realizar el cuidado y

se lo denomina cuidador informal.

El rol de cuidador-familiar informal de una persona adulta mayor aquejada de
demencia, puede producir altos niveles de sobrecarga, pues el cuidador-familiar suele
renunciar a muchos &mbitos personales y sociales en este ejercicio. Con el avance de
la enfermedad, el cuidado se vuelve mas intenso y constante, creandose una
dependencia del cuidador con la persona con demencia y este ultimo se ve afectado en
su propia vida. Se ve entonces, como el impacto familiar y del cuidador familiar

primario es alto.

La tarea principal de los cuidadores es posibilitar un mejor estilo de
vida del paciente, sin embargo, este logro llega a demandar tiempo y
energia diaria, que facilmente puede comprometer a la vida personal del
cuidador, sobre todo en el caso de los cuidadores-familiares, quienes
llegan a presentar los efectos de la sobrecarga del cuidado y evidencian

la afectacion de su propio bienestar psicologico (Cruz y Cardona, 2007,
pag. 2).
En este contexto surge la siguiente pregunta de investigacion: ¢ Los cuidadores-

familiares de personas adultas mayores con demencia del Distrito Metropolitano de

Quito, presentan sobre carga debido a su labor de cuidado?



2. Justificacion y relevancia

En el Ecuador existen pocas investigaciones acerca de las demencias en personas
adultas mayores, la Universidad San Francisco de Quito en el afio 2012 con el tema
de: “Enfermedades neurodegenerativas en el Hospital de Especialidades Eugenio
Espejo, periodo 2000-2012, Quito-Ecuador”, otra realizada en la Universidad de
Cuenca en el afio 2014 con el tema: “Nivel de Sobrecarga y factores asociados de los
cuidadores primarios de los/as pacientes de atencion ambulatoria 302 del Instituto
Ecuatoriano de Seguridad Social, Cuenca Ecuador, 2014” y en 2017 la Universidad
Central del Ecuador, realiza una investigacion del siguiente tema: “Implementacion
del Huerto Hidropdnico como medio Terapéutico para el manejo de la Ansiedad en
personas con demencia tipo Alzheimer en la Fundacién TASE en el periodo abril -
septiembre 20177, son las investigaciones encontradas con respecto a la investigacion

de personas adultas mayores con demencia.

Cuando las personas empiezan a perder el contacto con mundo externo, nos
enfrentamos a un cumulo de afectaciones que son de vital interés para la investigacion,
porque se encuentran en una presunta marginalidad, que empieza a generar un
aislamiento de la persona. También existen necesidades fisicas que comienzan a surgir

dentro de este grupo etario denominado como personas adultas mayores.

Son escasas las investigaciones enfocadas en el grupo etario con demencia,
usualmente se encuentran direccionadas por la perspectiva biologicista, por otra parte,
en el Ecuador, particularmente en el Distrito Metropolitano de Quito, existe escasa
informacion sobre los cuidadores-familiares de las personas adultas mayores
diagnosticadas con demencia. Los familiares que ejercen el rol de cuidado pueden
presentar un nivel de sobrecarga generalizado, evidenciando afectacion en las

diferentes dimensiones de su bienestar (sobrecarga, autocuidado, sentimiento de



verguenza, irritabilidad, miedo por cuidado, pérdida del rol social, alteracion en la
economia y sentimiento de culpa), dimensiones que no han sido contempladas en otras

investigaciones a nivel nacional.

El presente estudio se puede catalogar como urgente, dada la necesidad de crear
un espectro de conciencia sobre los problemas que pueden afrentar las personas que

cumplen el rol de cuidadores-familiares de personas adultas mayores con demencia.

Los pocos estudios acerca de los cuidadores-familiares de personas adultas
mayores con demencia, revelan que estas personas no cuentan con espacios donde
puedan recurrir al necesitar contencidn o supervision sobre la labor de cuidado que se

encuentra realizando.

El sistema de salud del Ecuador se encuentra enfocado a la atencion de problemas
relacionados a la salud mental y en menor medida el prevenir su afeccién, debido a
que son pocos los estudios o instituciones que aborden la légica del cuidado en las

personas adultas y las repercusiones que tiene en los cuidadores-familiares.

La perspectiva biologicista se enfoca directamente en la enfermedad y sus
causantes naturales, sin embargo, este enfoque no contempla a las repercusiones que
pueda manifestarse en los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con

demencia.

La informacion que se obtenga permitird desarrollar dispositivos de atencién
sustentados en el sistema de salud que contribuya en palear las afecciones

emocionales, psicologicas y fisicas que presenten los cuidadores-familiares.

La presente investigacion tiene como propoésito, generar datos en torno a la
problematica de los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con demencia

del Distrito Metropolitano de Quito, situandose como un referente para futuras



investigaciones donde pueda ampliarse el espectro tedrico y practico de la labor de

cuidado de esta poblacion, direccionado a los cuidadores-familiares.

Se busca evidenciar la realidad a la cual se enfrentan los cuidadores-familiares con
datos que contribuyan a la generacion de posibles politicas publicas donde se
contemple a los cuidadores-familiares como participes del proceso de demencias de

personas adultas mayores con demencia.
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3. Objetivos
3.1. Objetivo General
Describir la sobrecarga que presentan los cuidadores-familiares de personas adultas

mayores diagnosticadas con demencia, en el Distrito Metropolitano de Quito.

3.2. Objetivos Especificos
e Definir el contexto socioeconémico del cuidador-familiar y de la persona
adulta mayor con demencia a su cuidado.
o Identificar la presencia de sobrecarga generalizada en el cuidador-familiar de
las personas adultas mayores diagnosticadas con demencia.
e Examinar las dimensiones que conforman la sobrecarga generalizada
presentada en los cuidadores-familiares, en su funcién de cuidado de una

persona adulta mayor con demencia.
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4. Marco conceptual

El envejecimiento es un fendmeno que se manifiesta demograficamente, segun la
Organizacion Panamericana de Salud (OPS) los paises a nivel mundial presentan un
envejecimiento poblacional. Asi mismo, uno de los estudios realizados por la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) muestra que la poblacion se encuentra
en un constante aumento y el sector poblacional de adultos mayores también. Los datos
proyectados evidencian que, América es una de las regiones del mundo mas
envejecida, en 2006 contaba 50 millones de personas adultas mayores, cifra que se
duplicara para el 2025, y volvera a hacerlo para el 2050, cuando una de cada 4 personas
tendra mas de 60 afios (a nivel mundial seran 1 de cada 5). Actualmente, una persona
de 60 afos puede esperar vivir hasta los 81, es decir 21 afios mas de lo considerado en
afios anteriores. En las Gltimas cinco décadas, se ganaron en promedio mas de 20 afios
en la esperanza de vida. Para el 2025, habra aproximadamente 15 millones de personas

de mas de 80 afios en la region (OPS, 2015).

Las proyecciones de poblacion en Ecuador evidencian que el promedio de
esperanza de vida al 2020 llegara a 78 afios y para el 2050 a 80,5 afios (83,5 en mujeres
y 77,6 en hombres), en Pichincha la proyeccion al 2020 es de 78,25 afios (75,7 en

hombres y 80,8 en mujeres), (INEC, 2010).

Las demencias conforman el grupo de enfermedades cronicas, ocupado la tercera
posicion en los indices de mortalidad en las personas adultas mayores. El
envejecimiento, desde la perspectiva bioldgica, responde a un deterioro normal del
organismo; con el transcurrir del tiempo, los dafios pueden disminuir gradualmente las
reservas fisiologicas, teniendo como consecuencia el riesgo a sufrir enfermedades y

disminuyendo a niveles globales la capacidad del individuo (OMS, 2015).
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Para comprender el envejecimiento, es necesario situar la perspectiva del
desarrollo humano, razon por la cual, al hablar de desarrollo y envejecimiento humano,
debemos aclarar que existe una rama de la ciencia que se encarga de estudiar a las
personas que se encuentran comprendidas en la tercera edad, la cual se denomina

gerontologia.

La gerontologia es un campo de conocimiento, investigacion y
praxis profesional con un bagaje historico ya lo bastante amplio
como para considerarlo suficientemente consolidado. Podemos
distinguir al menos dos dimensiones en el anélisis de los
conocimientos que participan en el saber gerontoldgico. Por una
parte, estos saberes se pueden clasificar en funcion de la
disciplina o area de conocimiento de la que proceden, siendo las
ciencias médico-biologicas, las ciencias del comportamiento y
ciencias sociales las tradicionalmente implicadas. Por otra parte,
podriamos también situarlos en funcion de si su caracter tiende
mas hacia lo tedrico-conceptual o basico, o bien hacia lo

aplicado y practico (Villar, 2005, pags. 303-304).

Dado que la gerontologia responde a un orden médico-bioldgico, es necesario
ampliar la perspectiva y no quedarse tnicamente en el estudio de los fendbmenos que

se presentan en un adulto mayor.

La -salud mental-, segun la OMS (2015) se conforma en base tres esferas
interrelacionadas que son: fisica, psicologica y social. En base a este planteamiento la

OMS (2015) considera que el envejecimiento activo es el proceso de optimizacion de
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las oportunidades de salud, participacion y seguridad con el fin de mejorar la calidad

de vida a medida que las personas envejecen.

“El problema son las condiciones fisicas, psiquicas y sociales en que se vive
esta etapa del ciclo vital que permiten satisfacer las necesidades que presentan las

personas mayores” (Bausela, 2012, pag. 216).

Considerando al envejecimiento como un fendmeno que se puede presentar
dentro de una dimensién individual, que se encuentra direccionada en un estudio
biopsicosocial; aborda lo bioldgico, social y psicologico, los estudios que se
encuentran ligados al envejecimiento deben pensarse como  estudios
multidisciplinares, los cuales buscan entender de forma holistica los diferentes

fendmenos que se pueden ir presentando con el pasar de los afios.

Cuando las personas adultas mayores comienzan a presentar alteraciones
dentro de sus organismos, se pueden considerar las 4 teorias que se encuentran

enfocadas al estudio del envejecimiento humano:

La teoria del deterioro o desgaste: propone que el cuerpo humano es una
especie de maquina, la cual, con el pasar de los afios, por el uso, llega a un proceso de
desgaste, comienza a fallar, irrumpiendo en el estilo de vida cotidiano, las personas
gue han buscado mantener un mejor estilo de vida, mantienen una propension a que su
espectro de vida aumente, sin embargo, en base a dicho posicionamiento podemos
tener un indicio a que las enfermedades cronicas y degenerativas respondan a un orden
estrictamente bioldgico, como deterioro constante, causante del envejecimiento

(Cavanaugh, 2006, pag. 540).
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Las teorias celulares, explican el proceso de envejecimiento enfocandose en
los procesos a niveles celulares y en la diversidad de sustancias nocivas que empiezan

a deteriorar las células con el pasar del tiempo. (Cavanaugh, 2006, pag. 540).

Las teorias metabolicas, se encuentran enfocadas en los procesos metabolicos
para explicar el envejecimiento, considerando como fuente principal de
envejecimiento las calorias y el estrés, en este ultimo el estilo de vida que lleva la
persona se encuentra en una relacién directa con el proceso de envejecimiento

(Cavanaugh, 2006, pags. 540-541).

Para finalizar la teoria de la muerte celular programada, dice que el
envejecimiento se encuentra estrictamente programado; el organismo se encuentra
previamente programado, dejando que la muerte celular se produzca en el proceso de

envejecimiento (Cavanaugh, 2006, pags. 540-541).

El envejecimiento desde una postura biologicista (como las mencionadas
previamente) responde a cambios normativos que son alteraciones estructurales en las
neuronas —las células basicas del cerebro—y en su comunicacion, con el pasar de los
afios las neuronas van perdiendo la sustancias quimicas llamadas neurotransmisores,

lo que impide el contacto fisico entre si (Cavanaugh, 2006, pag. 547).

Otro de los principales factores que se encuentran como una amenaza constante
en las personas adultas mayores es el sistema cardiovascular y respiratorio, los cuales
se encuentran entre los factores de mayor propensién a la hipertension, en esta premisa
se considera al ritmo de vida de la persona como el causante de enfermedades.
(Cavanaugh, 2006, pags. 547-548). La OMS (2015) menciona que el sistema
cardiovascular y respiratorio, son las principales causas en los indices de mortalidad

de las personas adultas mayores.
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Existen algunos estereotipos relacionados con la edad que
sugieren que los adultos mayores son mas lentos en la realizacion
de muchas tareas y poseen peor memoria que cuando eran
jévenes. Otros estereotipos sefialan que con la edad se alcanza un
aumento en el conocimiento y la sabiduria. En realidad, existe
evidencia cientifica que indica que a medida que envejecemos,
los procesos mentales son menos eficientes (Ventura, 2004, pag.

18).

Cuando una persona adulta mayor empieza a sentir el envejecimiento tanto a nivel
fisico como psicologico, la persona tiene mayor propension a sufrir una serie de

patologias y la demencia, es una de las mas recurrentes.

La demencia es concebida como una patologia exclusivamente organica—
cerebral que, ubicando el plano principal de la enfermedad responde a una condicion
bioldgica, produce efectos en otros planos secundarios (como el familiar o vincular).
Epistemoldgicamente, esta perspectiva parte de un paradigma positivista, orientado a
conocer las causas y los efectos de los diferentes fendmenos. La linea principal de
abordaje es el farmacolégico, aunque también contempla abordajes no amparados en
farmacos, tendientes a paliar el dafio que produce la enfermedad orgénica en el entorno

(Pérez, 2013, pag. 8).

Una persona que padece algun tipo de demencia se encuentra expuesta a un
cumulo de factores que refuerzan o aplacan los sintomas que puedan presentar; desde
esta perspectiva la demencia tiene una repercusion directa en la persona que la padece

y en el entorno inmediato de la misma. La demencia se encuentra en estrecha relacion
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con la historia, la cultura, las producciones de sentido, etc., que determinaran el curso

del proceso psicopatoldgico (Pérez y Berriel, 2007) quien la padece.

La demencia es una enfermedad cronica, que empieza con el decaimiento en
las funciones superiores como la memoria. La sintomatologia en un paciente con
demencia puede llegar a producir severas alteraciones en lo psicoldgico y
comportamental con el pasar del tiempo. Las demencias son enfermedades crénicas
que repercuten al entorno cercano de quienes la padecen, al mencionar a las personas
adultas mayores con demencia, se aborda también a las personas que se encuentran
realizando la labor de cuidado, usualmente como se ha mencionado, los cuidadores

suelen ser personas pertenecientes a la familia.

Las demencias se pueden presentar en diversos tiempos, dependiendo de la
persona, sin embargo, los adultos mayores son méas propensos a sufrirlas, dentro de la
enfermedad encontramos diversas subdivisiones: demencias degenerativas primarias,

demencia vascular, otras demencias secundarias.

Las demencias generativas primarias, son las que se definen como:

Demencias que afectan de modo primario al sistema nervioso
central, aunque no excluye que la enfermedad pueda afectar
también a otros 6rganos. De manera global, las enfermedades
degenerativas cerebrales son la causa mas frecuente de
demencia, destacando la enfermedad de Alzheimer, que supone
el 50% de todas las demencias segun series clinicas
hospitalarias, y el 70-80% del total de los casos en las series

anatomopatoldgicas (Sevilla-Gomez y Fernandez-Garcia, s.f.,

pég. 1).
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Se ha descubierto que este tipo de demencia es hereditario, pero también se
encuentran influenciadas por factores ambientales, debido a que los efectos del entorno
se los considera como un agravante al manifestarse la enfermedad (Sevilla-Gomez y

Fernandez-Garcia, s.f., pag. 3)

La demencia tipo Alzheimer, es trabajada por primera vez, por el neurdlogo
aleman Alois Alzheimer, describiéndola como una enfermedad fisica que tiene
afeccion directa al cerebro. Con el transcurrir de la enfermedad el organismo comienza
a desarrollar “placas” y “ovillos” a niveles cerebrales, lo que acarrea como
consecuencia la muerte de células cerebrales. Se conoce que las personas que sufren
la enfermedad presentan falta de algunas sustancias quimicas del cerebro; que cumplen
la funcion de transmision de mensajes en el cerebro, neurotransmisores. EI Alzheimer
es una enfermedad progresiva y cronica que afecta significativamente a zonas del

cerebro (Thomson, 2014).

Al dia de hoy la demencia tipo Alzheimer se encuentra enfocada desde la
psiquiatria, motivo por el cual consta en el manual psiquiatrico DSM 5. El diagnostico
de -Alzheimer posible- en el caso de no detectar algin tipo de mutacion genética, que
pueda ser la causa para el surgimiento de la enfermedad, realizando el estudio en base
a una prueba genética o por los antecedentes familiares, con las siguientes

manifestaciones:

Evidencias claras de declive de la memoria y el aprendizaje, el
declive progresivo, gradual y constante de la capacidad cognitiva
sin mesetas prolongadas y que no exista presunciones o
evidencias de una etiologia mixta (es decir, ausencia de cualquier

otra enfermedad neurodegenerativa o cerebrovascular, otra
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enfermedad neuroldgica o sistémica, o cualquier otra afeccion
con probabilidades de contribuir al declive cognitivo) (APA,

2014, pag. 334).

Este tipo de demencia es de tipo cortical. Sus afecciones pueden presentarse
sin distincion en las esferas cognitivas, la presencia de dicha enfermedad produce
sintomas como: la falencia en la memoria a corto plazo, distorsion en funciones
visuoespaciales, olvido al nombrar cosas o personas y en la interlocucion. Los
sintomas usualmente son seguidos por un decaimiento de la persona y disminucion en

el pensamiento abstracto (Sevilla-Gomez y Fernandez-Garcia, s.f., pag. 4).

Con el pasar del tiempo y el desarrollo de la enfermedad las personas con
demencia tipo Alzheimer, conservan exclusivamente el material aprendido
rigurosamente, existe un deterioro en el lenguaje, interrumpiendo la capacidad de
comprension que posee la persona, también a sus sintomas se suman, trastornos
praxicos y gnosicos. Se presenta desorientacion temporoespacial y hay una afeccion a
las funciones ejecutivas relacionadas a la construccion de conceptos y la capacidad
para resolver problemas. EI comportamiento también se ve afectado con agresividad,
irritabilidad, cambios de humor, hiperactividad e incluso alucinaciones (Sevilla-

Gomez y Ferndndez-Garcia, s.f.).

Para su tratamiento, las personas que presentan demencia tipo Alzheimer y
otros tipos de demencia, siguen generalmente las siguientes rutas de atencion: a)

Neurologia; b) Psiquiatria, c) Psicologia.

Algunos estudios evidencian diferentes problemas que deben enfrentar las
personas con demencia al transitar por la ruta de atencion y frente a ello se propone un

cambio en el modelo de atencién, pasando de un modelo centrado en la asistencia y
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curacion que obliga al paciente a transitar por diversos profesionales relacionados con
la salud mental, a otro basado en la promocion y prevencion en salud que prioriza el

rol del médico familiar como primer profesional de referencia (Pérez, 2013).

Las reformulaciones de las diferentes lineas de intervencion son necesarias en
diversos sectores de la salud mental, especialmente cuando se trata de las demencias;
aun cuando resulte sumamente complejo reconocer la enfermedad es necesario
repensar una ruta de asistencia para los casos que se puedan suscitar, para enfocar la
enfermedad desde un cuidado holistico, integral y no reduciendo al fenémeno a un

aspecto bioldgico.

El rol de cuidado en la mayoria de los casos debido a situaciones econémicas,
sociales y culturales es realizado por un familiar cercano, ya sea conyugue, hijos,
nietos, etc. (cuidador informal). A esta persona Pérez (2013) la denomina -cuidador-

familiar-.

Usualmente el cuidador-familiar asume dicha responsabilidad por mantener
lazos de parentesco con la persona, sin necesariamente contar con algun tipo de

preparacion para realizar estas actividades de cuidado.

La familia de la persona adulta mayor con demencia es la encargada de
seleccionar al cuidador-familiar, esto se puede dar arbitrariamente o por conveniencia,
0 de manera voluntaria, dependiendo de la organizacion familiar y el grado de

responsabilidad que asuman los familiares dentro de la problematica.

El cuidado de las personas adultas mayores con demencia, por parte de los
familiares es un constructo social, determina motivaciones, el impacto del cuidado y

el alivio de la carga como un factor en la cultura. En este marco, es necesario destacar

20



que el género es un factor relevante, pues se evidencia una mayor recurrencia de

mujeres cuidadoras-familiares.

Los cuidadores-familiares pueden presentar afecciones en sus actividades
sociales, en su entorno relacional, en la vida intima y puede llegar a producir problemas
a niveles emocionales. El familiar que ejerce el rol de cuidador se enfrenta a un
centenar de situaciones ajenas a su cotidianidad (desconocidas); las consecuencias de
encarar estas emociones se pueden presentar con temor, ansiedad y estrés, porque es
posible que su vida se vea interferida, motivo por el cual el cuidador-familiar va
adquiriendo una sensacion de carga rigurosa. Adicionalmente otro factor estresor
puede ser el desconocimiento de la temporalidad del trabajo de cuidado (De Valle-

Alonso, Hernandez-Lépez, Zufiga-Vargas, y Martinez-Aguilera, 2015, pag. 21).

En este sentido el cuidador-familiar requiere un ciclo de adaptacion y
contencion, para lo cual es de vital importancia conocer la sobrecarga que se presenta
al cuidar a una persona con demencia, por detréas de esto debe existir una estrategia o
alternativas que permitan sobrellevar las manifestaciones de cargas del cuidador

(Aleman, 2012).

Los adultos mayores con demencia presentan una necesidad de cuidado, los
cuidadores-familiares son los encargados de proporcionar apoyo y supervision para
que la persona sin perder su autonomia logre solventar sus necesidades. En base a lo
mencionado podemos decir que, un cuidador que realice su trabajo de la mejor forma
es una persona -estable- es decir, que su vida no presente: alguna afeccion en lo social,
desequilibro en lo afectivo o afecciones fisicas; es decir que sea una persona -sana-
con un nivel de energia elevando y que se mantenga optimista ante las situaciones que

se le pueden presentar al momento de realizar su labor de cuidado. Para ser cuidador
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de una persona adulta mayor con demencia, se debe estar preparado en la medida que
sea posible, no se puede pensar que una persona que colabore con el servicio doméstico
pueda ejercer el rol de cuidador, porque existe una desvinculacion afectiva hacia la
persona cuidada, carece de herramientas necesarias para sobrellevar la extenuante
tarea que demanda una cantidad de tiempo y energia superior a la implementada en la

labor de mantener una casa (Familia facil, s.f.).

Al hablar de personas adultas mayores con demencia, es sumamente delicado
limitar el campo de accion exclusivamente a los profesionales de la salud y los
pacientes. Como ya se ha mencionado, las demencias son enfermedades que
repercuten directamente al entorno cercano de los pacientes; cuando la enfermedad se
encuentra en etapas avanzadas, la persona con demencia pierde la mayor cantidad de
su autonomia, es en dichas circunstancias que se genera una dependencia con su

cuidador.

La dependencia se entiende como el fendmeno que presentan las personas
adultas mayores en procesos de falta o pérdida de autonomia fisica, psicoldgica o
intelectual. Constantemente necesitan asistencia o ayuda significantes en sus
quehaceres de la vida cotidiana. La dependencia, es verdad que no afecta
exclusivamente a personas adultas mayores con demencia, sin embargo, tiene mayor
recurrencia en esta poblacion debido a que la vejez se caracteriza por la pérdida de
autonomia y se encuentra ligada a multiples problemas de salud. (Del Comité de

Ministros a los Estados miembros relativa a la dependencia, 2008).

La dependencia debe ser entendida desde tres &mbitos: 1) Como
fenomeno multicausal, la dependencia puede tener diversas vias de

intervencion: sociales, culturales, etc.; 2) El contexto social y
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psicoldgico en el que el paciente circunda, ayuda a canalizar de mejor
forma las actitudes y conductas que cooperan para la realizacion de la
persona; 3) En los factores individuales es necesario considerar lo que
configura al sujeto: actitudes, conductas, creencias del paciente;
sumado a esto se encuentra la relacion de la persona con su entorno
fisico: redes de apoyo, conceptos -culturales (estereotipos) vy

connotaciones simbolicas. (Pefiaranda, 2008, pag. 7).

El entender la dependencia como un fendmeno multicausal, se refiere a un
origen delimitado por diversos factores, sean estos entendidos desde un cuadro médico
o clinico (deterioro progresivo por la edad), sin embargo, en la construccion individual
de la dependencia, es necesario de-construir el proceso particular, es decir que se debe
contemplar las variables que configuran al ser humano: fisicas, psicoldgicas y sociales.
En este contexto, es imposible pensar a la dependencia como un fenémeno aislado,
debido a que se encuentra entrelazada a otras afecciones, la enfermedad se debe
entender de forma holistica. Por ello, las demencias tienden a desencadenar un cuadro
de dependencia entre cuidador y el paciente, mas si se trata de una persona adulta

mayor.

Con referencia al contexto social, es necesario conocer que no todas las
personas que sufren demencia se encuentran prestos a recibir ayuda pues consideran
esta ayuda como una pérdida en su autonomia; esta situacion, enfrenta al cuidador en
general y al cuidador-familiar, a los siguientes cuestionamientos: ¢Qué tipo de
acciones se deben tomar para lograr una correcta estimulacion?, ;Cual es la forma de
implementar la ayuda sin hacer perder autonomia a la persona?; en este punto el

cuidador debera buscar la forma de fortalecer y buscar mantener la armonia dentro del
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ser humano para gue la enfermedad no sea un condicionante en cualquier dimension a

la que pueda afectar la demencia.

Es necesario realizar un énfasis en entender a la persona adulta mayor con
demencia, de manera holistica y organizada en dimensiones que se compensan y
sustentan entre si, los cuidadores se encuentran frente a un gran problema al momento
en que la persona adulta mayor con demencia, opta por una actitud que dificulta el
trabajo de cuidado; se puede evidenciar, en casos de depresion, que la persona cuidada
empieza a perder el sentido “del hacer” las cosas y causa problemas a los cuidadores-
familiares, que a menudo no cuentan con las herramientas suficientes para tratar dichos

casos y terminan generando una reaccién adversa a la esperada.

Al realizar su labor de cuidado, los cuidadores-familiares, manifiestan una
pérdida de sus propios sentidos y connotaciones subjetivas, se despojan de todos los
significados y significantes que se encuentran relacionados a una dependencia que
sucede en un sentido doble, el cuidador-familiar con el adulto mayor con demencia y

viceversa.

El concepto de carga es acufiado en 1974 por Freudenberguer considerando
una palabra del inglés “burden”, esto se refiere al cansancio, angustia, ansiedad y
desgaste mental al cual puede estar sometido una persona que realice la funcién de
cuidado. Se encuentra ligado a complicaciones fisicas a las cuales se puede enfrentar
el cuidador, por la acumulacion de tension y estrés al verse careciendo de recursos
tanto objetivos como subjetivos para realizar la funcion de cuidado. Esto se evidencia
al momento de realizar actividades en la vida cotidiana, de necesidades bésicas para la
persona adulta mayor con demencia: higiene personal, alimentacion, vestimenta,

medicacion, entre otras. Cuando el tiempo comienza a transcurrir el cuidador-familiar
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presenta cambios en la conducta y estado de animo, disfunciones a niveles
econdmicos, obstaculizacién en la realizacion de actividades individuales (Arbones

Mainar, 2016).

La sobrecarga es una percepcion subjetiva, objetiva y mutable del cuidador sobre
las demandas de atencidn que solicita la persona adulta mayor con demencia. Es un
concepto que se encuentra en la objetividad debido a que en el cuidador-familiar existe
una serie de cambios relacionados con su vida cotidiana, ingresos econémicos,
cambios de rutina y tiempo de implementacion en del cuidado. Mientras que la carga
subjetiva hace referencia a los cambios que el cuidador-familiar puede presentar a
niveles emocionales, afectivos, frente a las demandas que exige la persona adulta

mayor (Flores, Rivas, y Seguel, 2012).
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5. Variables
Cuidador-familiar: son familiares de personas adultas mayores con demencia,
que realizan el rol de cuidado. Personas que realizan un cuidado informal ayudando a

cubrir las necesidades basicas del familiar a su cuidado.

Una de las primeras tendencias encontradas dentro de los cuidadores-familiares, que
fundamenta la investigacion es la sobrecarga, datos que se manifiestan en la escala de

Zarit.

Sobrecarga generalizada: se conforma en base a diferentes dimensiones, que

se presenta en la escala de Zarit:

e Sobrecarga

e Autocuidado

e Verglenza

e Irritabilidad

e Miedo por cuidado

e Perdida del rol social
e Alteracion econémica

e Sentimiento de culpa

El estudio aislado de las dimensiones ayuda a generar un conocimiento
generalizado de como la sobrecarga es conformada por diversas dimensiones, como

las previamente mencionadas.
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6. Hipotesis
Considerando la pregunta de investigacion: ¢Los cuidadores-familiares de
personas adultas mayores con demencia del Distrito Metropolitano de Quito, presentan
sobrecarga debido a su labor de cuidado?; la hipotesis (descriptiva) tipo pronostico,
que responde a esta pregunta y que se pretende comprobar en el presente trabajo de

investigacion es la siguiente:

En el Distrito Metropolitano de Quito, los cuidadores-familiares de personas
adultas mayores con demencia, si presentan sobrecarga ocasionada por su labor de

cuidado.
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7. Metodologia
Antes de describir la metodologia utilizada en el presente trabajo de titulacion, es
importante mencionar que, como base del proyecto de investigacion se considero el
estudio descriptivo analitico con enfoque cuanti-cualitativo “Trayectorias de atencion
en personas con Demencia en el Sistema Nacional Integrado de Salud de Uruguay.
Practicas y cuidados en Salud Mental”, realizado en 2013, por el Dr. Robert Pérez
Fernandez, bajo la direccién de la Dra. Alicia Stolkiner, del cual se reproducen algunos

elementos.

7.1. Perspectiva metodoldgica

Considerando el objetivo de este estudio “describir la sobrecarga que presentan
los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con demencia en el Distrito
Metropolitano de Quito”, se utilizé la perspectiva metodologica cuantitativa. Esta
perspectiva permite al investigador guardar una distancia adecuada con el fenémeno
investigado (Hernandez-Sampieri, Ferndndez-Collado, y Baptista-Lucio, 2006)
“sobrecarga de los cuidadores-familiares” y garantizar independencia, neutralidad y

objetividad en la manipulacién de los datos obtenidos.

7.2. Disefio de Investigacion:

El proceso de investigacion respondio a un disefio no experimental-transversal.
Es no experimental, pues tal como Hernandez-Sampieri y otros (2006) mencionan, en
este tipo de disefio se observa el fenémeno tal como se da en su contexto natural, sin
la manipulacion deliberada de las variables para después analizarlas.
Es transversal porque los datos se recolectaron en un solo momento, en un tiempo
unico (durante un semestre del 2017), con el propdésito de describir las variables:

cuidador-familiar y sobrecarga generalizada con sus correspondientes dimensiones,
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para analizar la incidencia de estas Gltimas en los cuidadores-familiares (poblacion-

muestra) en el momento en que se recogieron los datos.

7.3. Tipo de investigacion:

En el presente trabajo de titulacion se utilizd un tipo de investigacion descriptiva,
que tiene como objetivo “indagar la incidencia de las modalidades o niveles de una o
méas variables en una poblacion” (Hernandez-Sampieri, Fernandez-Collado, vy
Baptista-Lucio, 2006), a partir del cual se indagé la presencia de sobrecarga

generalizada en los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con demencia.

7.4. Instrumentos y técnicas de produccion de datos:
Para la recoleccion de datos se utiliz6 una entrevista semiestructurada

compuesta de dos partes®:

La primera, permitio recoger datos personales y sociodemograficos tanto de
los cuidadores-familiares, como de los adultos mayores con demencia a su cargo, en
cuanto a edad, estado civil, zona de residencia, nivel de escolaridad, situacion laboral

y nivel de ingresos.

En la segunda parte de la entrevista que se destind para el levantamiento de
informacion que permitié determinar la presencia de sobrecarga en el cuidador-

familiar, se utilizo la escala de carga del cuidador de Zarit.

Esta escala permite medir la sobrecarga (cansancio) de los cuidadores de

personas con alguna discapacidad o trastorno mental. Consta de 22 items relacionados

S Esta entrevista es una adaptacion (ver Anexo 1) del reactivo compuesto por 4 médulos y 55
preguntas utilizado en el estudio sobre “Trayectorias de atencion en personas con Demencia en el
Sistema Nacional Integrado de Salud de Uruguay. Précticas y cuidados en Salud Mental”, realizado en
2013, por el Dr. Robert Pérez Fernandez, bajo la direccion de la Dra. Alicia Stolkiner.
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con las sensaciones del cuidador cuando esté a cargo de una persona (Montero, Jurado,

Valencia, Méndez, y Mora, 2014), en este caso familiar adulto mayor con demencia.

Cada item es valorado en una frecuencia que va desde 1 (nunca), 2 (casi nunca),
3 (a veces), 4 (casi siempre) y 5 (siempre); con lo que se obtiene un puntaje que va
entre 22 y 110 puntos. De esta manera se midio el nivel de sobrecarga segun el baremo
de Zarit que establece: ausencia de sobrecarga, si la valoracion total es menor de 46
puntos; sobrecarga leve, si la valoracion esta entre 47 y 56 puntos, y sobrecarga
intensa, si la valoracion es mayor de 57 puntos (Montero, Jurado, Valencia, Méndez,

y Mora, 2014).

Es necesario destacar que, si bien la escala de Zarit generalmente se utiliza
como formulario autoaplicado, en este trabajo, la aplicacion estuvo mediada por el

investigador (entrevista).

A partir de la aplicacién de la escala de Zarit, también se identificaron las
dimensiones que conforman la sobrecarga generalizada (Gort, y otros, 2005) a partir

del agrupamiento de varias preguntas, de la siguiente manera:

Dimensién de sobrecarga: preguntas 1, 3, 8, 9, 14, 16, 18 y 22.
Dimension de abandono del autocuidado: preguntas 2 y 10.
Dimension de verglienza: preguntas 4 y 13.

Dimension de irritabilidad: pregunta 5.

Dimension de miedo por cuidado: preguntas 7 y19.
Dimension de pérdida de rol social: preguntas 6, 11, 12 y 17.
Dimension de alteracion de la economia: pregunta 15.

Dimension de sentimiento de culpa: preguntas 20 y 21.
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Es necesario mencionar que al involucrar en esta investigacion a seres humanos en
el ambito de la salud, para el levantamiento de la informacidn se tomo en cuenta los
lineamientos éticos dispuestos por en el Art. 362 de la Constitucion de la Republica®
y el Art. 7 de la Ley Organica de la Salud’, por lo que previo a su participacion, se
tramit6 con los informantes la suscripcion del respectivo consentimiento informado,

garantizandoles confidencialidad y anonimato. Referirse al Anexo 2.

6 «(...) Los servicios de salud seran seguros, de calidad y calidez, y garantizaran el consentimiento
informado, el acceso a la informacion y la confidencialidad de la informacion de los pacientes (...)”
(OMS, 2015, pag. 166).

" “Toda persona, sin discriminacion por motivo alguno, tiene en relacion a la salud, los siguientes
derechos: (...) h) Ejercer la autonomia de su voluntad a través del consentimiento por escrito y tomar
decisiones respecto a su estado de salud y procedimientos de diagndstico y tratamiento, salvo en los
casos de urgencia, emergencia o riesgo para la vida de las personas y para la salud publica; (...) I) No
ser objeto de pruebas, ensayos clinicos, de laboratorio o investigaciones, sin su conocimiento y
consentimiento previo por escrito; ni ser sometida a pruebas o examenes diagnosticos, excepto cuando
la ley expresamente lo determine o en caso de emergencia o urgencia en que peligre su vida. Fuente
especificada no vélida.
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8. Poblacién y muestra
El universo de la poblacion objeto de estudio, constituye los cuidadores-familiares
de personas adultas mayores con demencia en el Distrito Metropolitano de Quito,

durante el periodo investigativo desarrollado en un semestre del 2017.

Se realiz6 un muestreo por conveniencia, no probabilistica y no aleatoria. Responde

estrictamente a las necesidades de la investigacion.

La muestra estuvo conformada por 100 cuidadores-familiares de personas
adultas mayores con demencia, del Distrito Metropolitano de Quito, referidas por
diferentes instituciones publicas y privadas especializadas en la salud mental de las
personas adultas mayores y seleccionados con el Unico criterio de contar con un grado

de parentesco del adulto mayor con demencia a su cuidado.
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9. Descripcién de datos producidos
En este apartado se describen los datos producidos en la aplicacion de la entrevista
semiestructurada a 100 cuidadores-familiares de personas adultas mayores con
demencia en el Distrito Metropolitano de Quito, domiciliados en un mayor porcentaje
(figura 1) en las zonas de La Delicia (24%), Los Chillos (22%) y Eugenio Espejo

(19%).

Sector del domicilio de las personas cuidadores-familiares de personas con demencia.

Tumbac6alderon
Quitumbe 7% 6% Eloy Alfaro
6% 9%
anuela Saenz
7%

Eugenio Espejo

19%
Los Chillos
22%

H Calderon H Eloy Alfaro B Eugenio Espejo ™ La Delicia

H Los Chillos B Manuela Saenz B Quitumbe B Tumbaco

Figura 1. Lugar de residencia donde viven los cuidadores familiares de personas adultas mayores con
demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

En los puntos siguientes se describen las caracteristicas socioeconémicas tanto de la

persona adulta mayor con demencia, como del cuidador-familiar.
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9.1. Situacién socioecondmica de las personas adultas mayores con demencia.
En un primer momento se presentan los datos obtenidos con respecto a las
personas adultas mayores con demencia, empezando con la prevalencia de las edades,

las mismas que fueron agrupadas en rangos de edades de 8 afios:

Rango de edad en las personas adultas mayores con demencia.

H56-64 65-73 74-82 m83-91 m92-100

Figura 2. Edades de las personas adultas mayores con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

Aproximadamente la mitad de la poblacidn se encuentra en el intervalo de 83-
90 afos, seguida por las edades entre los 74-82 afios. Por definicion y ampliando el
espectro que nos presenta el grafico, podemos decir que 70% tiene de 74 a 90 afios de

edad.

Otro de los factores que delimita una poblacion es el género, siendo esto uno
de los principales factores a considerar, entre la muestra levantada encontramos los

siguientes datos:
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Geénero de personas con demencia.

39%
61%

Femenino Masculino

Figura 3. Prevalencia del género en la muestra.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

Las mujeres adultas mayores con demencia conforman mas de la mitad de la
poblacion, podemos decir de cada 10 personas diagnosticadas con esta enfermedad, 6

son mujeres.

El nimero de personas con las que un adulto mayor con demencia comparte su
vivienda, nos proporciona informacion direccionada hacia su cuidado, haciendo
posible evidenciar como se presentan las dinamicas dentro del espacio donde

cohabitan.

El nimero de personas que viven con la persona adulta mayor con demencia

se detalla a continuacion:
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Numero de personas que viven en la residencia con la persona adulta mayor.

©
~
~
~ —
~
©
-
‘ ‘ | | :
~ ~
i i i
I [ | I - - [ | -
2 3 4 5 6

7 8 9 10 11
NUMERO DE PERSONAS CON LAS QUE VIVE EL ADULTO MAYOR

FRECUENCIA
4

Figura 4. Frecuencia de personas con las que convive una persona adulta mayor con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

El 85% de adultos mayores viven con 2 a 5 personas dentro de su hogar, siendo
estos familiares cercanos como también personas con menor consanguinidad, o en su

defecto puede vivir con profesionales de personas adultas mayores con Alzheimer.

Aun cuando la persona pueda vivir con dos 0 mas familiares dentro de casa, esto no
asegura que los niveles de ingreso sean mayores, puede tener un efecto contrario,
debido a que el ingreso total ®se distribuye entre quienes habitan en el hogar. Como se
evidencia en el siguiente gréafico solo los hogares del 5% de personas adultas mayores,
cuentan con ingresos de mas de tres personas, cuando en la figura anterior se evidencia

que el 94% de adultos mayores con demencia conviven con 2 0 mas familiares:

8 En los ingresos totales se cuenta también, el ingreso que perciben algunos de estos adultos mayores.
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Numero de personas que perciben un ingreso periédicamente, en el hogar de la

persona adulta mayor con demencia.

5% 1%
[v)
14% 35%
45%
Un perceptor Dos perceptores Tres perceptores
M3ds de tres perceptores Ningun perceptor

Figura 5. NUmero de personas que perciben ingresos periddicamente y viven con la persona adulta
mayor.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

La situacion del 1% de la poblacion que no cuenta con ingresos de ninguno que
cohabita en el hogar, tiene una total dependencia de un familiar externo que no reside

con ellos y que solventa los datos directamente.

Las personas adultas mayores pueden presentar ingresos que puedan mitigar
de alguna forma esta carencia de recursos dentro de la familia, usualmente dichas

personas cuentan con una jubilacion o tienen propiedad en pequefios negocios.

Los datos recogidos demuestran que demencia tampoco reciben algun tipo de
estimulo econdémico estatal, para poder satisfacer sus necesidades de cuidado y
atencion, los datos muestran (Figura 5) que solo el 13% de personas adultas mayores
con demencia reciben algun tipo de %estimulo econémico estatal, para poder satisfacer

sus necesidades de atencién y cuidado:

9 Bono de desarrollo humano.
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Ingresos mensuales de las personas con demencia.

13%

19%

40%

@ Menos que el bono Bono ($80.00) Sueldo Basico
Sueldo Basico a 1000 délares @ De 1000 a 2000 ddlares @ M3as de 2000
B Ninguno

Figura 6. Presentacion de ingresos percibidos por parte de las personas con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

Solo el 10% de la poblacion cuenta con ingresos propios, superiores a los
$1000.00, dato preocupante debido a que el costo de las medicinas, las consultas,
movilizacion de una persona adulta mayor con demencia es sumamente elevado®®, aun
cuando acceda al servicio de atencién de Salud Publica, IESS (Instituto Ecuatoriano

de Seguridad Social).

En cuanto al nivel educativo de la poblacién adulta mayor con demencia, los

datos muestran que:

10 Datos no oficiales, dan un costo aproximado de $800.00 mensuales para cubrir las necesidades de
una persona adulta mayor con demencia.
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Nivel de estudios de la persona con demencia.

19%

@ Area bésica completa Area basica incompleta
Bachillerato completo Bachillerato incompleto

@ Bachillerato técnico @ Estudios terciarios incompletos

W Estudios terciarios completos B Posgrado

B Ninguno

Figura 7. Presentacion de datos relacionados a los niveles de estudio alcanzado por las personas
adultas mayores con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

El 12% de la poblaciéon no tiene estudios, solo el 15% tiene algun tipo de

estudio universitario y de postgrado.

9.2. Situacidn socioecondmica de los cuidadores-familiares de personas adultas
mayores con demencia.

Es necesario ubicar el contexto donde se desarrolla la labor de cuidado de las

personas adultas mayores con demencia, en este sentido a continuacion se describe

algunos datos relevantes de la situacion socioeconomica de los cuidadores-familiares

entrevistados:
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Rango de edad de los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con

demencia.

!

28
31

[l 20-28 29-37 38-46 47-55 [@56-64 65-73 E74-81 mE82-90 MSin datos

Figura 8. Intervalos de edad de los cuidadores-familiares de personas con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

El 59% de la poblacion de cuidadores-familiares estan en el rango mas amplio
es de 47 a 64 afos y el 80% del total son mujeres (Ver figura 9), es decir que 4 de cada

5 cuidadores-familiares, son mujeres.

Género de los cuidadores-familiares de personas con demencias.

20%

80%

B Femenino Masculino

Figura 9. Recurrencia del género en los cuidadores-familiares.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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En lo relacionado del parentesco del cuidador-familiar con la persona adulta
mayor con demencia, se evidencia que un 68% del total de la poblacion, tienen un
grado de consanguinidad directo, hijo/a 'y un 14% cényuges (Figura 10). Es necesario
aclarar que el 2% de la categoria “otro familiar” y el 12% de “cuidador no familiar”

responde a otro tipo de familiar; nieta, nieta politica, yerno, nuera, sobrina.

Grado de parentesco con los cuidadores-familiares de personas con demencia.

Otro Familiar Cuidador familiar
2% no-directo
12%

Hermano/a
4%

Coényuge
14%

Ml Hijo/a Cényuge Hermano/a Otro Familiar Cuidador familiar no directo

Figura 10. Porcentaje de personas encargadas en realizar el cuidado de personas con demencia en
personas adultas mayores con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

Con respecto a los estudios realizados por los cuidadores-familiares de personas
con demencia, los datos evidencian que 39% de la poblacion son profesionales (titulo
de grado y postgrado) y el 29% cuentan con bachillerato completo, 11% de estudios
terciarios incompletos que quiere decir que cuentan con bachillerato completo, esto
nos indica que el 79% de cuidadores-familiares entrevistados podrian acceder a otro
tipo de oportunidades laborales y de realizacion personal, lo que se relaciona con el

nivel de ingreso de este grupo de personas (Figura 11).
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Ingresos de los cuidadores-familiares de personas adultos mayores con demencia.

1% 5%
e
12% °
19%
43%
E Menos que el bono @ Bono ($80.00) Sueldo Basico
Sueldo Basico a 1000 délares @ De 1000 a 2000 délares [ M3as de 2000

@ Ninguno

Figura 11. Ingresos percibidos por los cuidadores-familiares.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

En la figura 12 muestra que el nivel de ingresos de los cuidadores-familiares va
desde ningun ingreso (1%), desde menos que el bono hasta un sueldo basico (25%) y

el 43% de mas de un sueldo bésico hasta $1000.00 y el 38% de $1000.00 en adelante.

Estudios cursados por los cuidadores-familiares de personas adultas mayores con

demencias

I Area bésica completa @ Area basica incompleta
Bachillerato completo Bachillerato incompleto

[ Bachillerato técnico [ Estudios terciarios incompletos

M Estudios terciarios completos M Posgrado

Figura 12. Nivel de estudios alcanzados por los cuidadores-familiares de personas con demencia.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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10. Presentacion de los resultados
Los siguientes graficos contienen la informacion con respecto a la sobrecarga, los

mismos que fueron levantados por medio de la escala de Zarit.

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

30% 29%

9%

Nunca Casi Nunca A veces Casi siempre Siempre

Figura 13. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

2. ¢ Cree que debido al tiempo que gasta con su familiar no tiene suficiente tiempo

para usted?

11%
12% 34%

25%

18%

Nunca Casi Nunca A veces Casi siempre Siempre

Figura 14. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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3. ¢ Se siente agobiado entre tener que cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades en su trabajo o familia?

15%

20%

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 16. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

4. ; Se siente avergonzado/a por la conducta de su familiar?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 15. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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5. ¢ Se siente enfadada/o cuando esta cerca de su familiar?

B Nunca mCasiNunca mAveces Casi siempre M Siempre

Figura 17. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

6. ¢Piensa que su familiar afecta negativamente su relacién con otros miembros de

su familia?

B Nunca ®CasiNunca mAveces Casi siempre M Siempre

Figura 18. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar?

B Nunca mCasiNunca mAveces Casi siempre W Siempre

Figura 19. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

8. ¢Cree que su familiar depende de usted?

B Nunca B CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 20. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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9. ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 21. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

10. ¢ Cree que su salud se ha resentido por tener que cuidar a su familiar?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 22. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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11. ;Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su familiar?

B Nunca mCasiNunca mAveces Casi siempre M Siempre

Figura 23. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

12. ¢ Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 24. Respuestas obtenidas en la aplicacidn de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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13. ¢ Se siente incobmodo/a por desatender a sus amistades debido a su familiar?

B Nunca M Casi Nunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 25. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

14. ;Cree que su familiar espera que usted sea persona que le cuide, como si usted

fuera la Unica persona de la que depende?

B Nunca M Casi Nunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 26. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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15. ;Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros

gastos?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 28. Respuestas obtenidas en la aplicacidn de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

16. ¢ Cree que sera incapaz de cuidarle/o por mucho més tiempo?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 27. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar?

B Nunca m Casi Nunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 29. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros?

B Nunca M CasiNunca M Aveces Casi siempre M Siempre

Figura 30. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

B Nunca M CasiNunca A veces Casi siempre M Siempre

Figura 31. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

20. ¢Cree que deberia hacer algo mas por su familiar?

B Nunca M CasiNunca = Aveces Casi siempre M Siempre

Figura 32. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).




21. ¢Cree que podria cuidar mejor a su familiar?

0,
28% 17%
- 14%
14%
27%
B Nunca Casi Nunca A veces Casi siempre Siempre

Figura 33. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

22. Globalmente ¢qué grado de sobrecarga experimenta por el hecho de cuidar a su

familiar?

15% 18%

0,
22% 20%

B Nunca Casi Nunca A veces Casi siempre Siempre

Figura 34. Respuestas obtenidas en la aplicacién de la escala de Zarit.
Elaborado por: Grijalva, S. (2018).
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11. Analisis de los resultados
11.1. Sobrecarga generalizada
En general los cuidadores-familiares se encuentran expuestos a una carga
significativa de tareas y ocupaciones en el dia a dia, para atender a la persona adulta

mayor.

Los resultados expuestos en el apartado anterior, que arrojo la escala de Zarit
a través de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador-familiar, cuando
esta a cargo de una persona adulta mayor con demencia, cada item fue valorado en una
frecuencia que va de, 0 (nunca) a 5 (siempre), con lo que se obtuvo un puntaje minimo
de 22 y maximo de 110 puntos. De esta manera se pudo medir el nivel de sobrecarga
en la poblacion objetivo segun el baremo de Zarit que establece: ausencia de
sobrecarga, si la valoracion total es menor a 46 puntos; sobrecarga leve, si la valoracion
esta entre 47 y 56 puntos y sobrecarga intensa si la valoracion es mayor a 57 puntos.
En este caso, los resultados obtenidos en nuestra poblacion objetivo evidenciaron que:
mas del 45% (Mas de 57 puntos) de cuidadores-familiares entrevistados. presentan
sobrecarga intensa, el 18% sobrecarga ligera (de 47 a 56 puntos) y solo el 37%

ausencia de sobrecarga (menor a 46 puntos).
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Nivel de sobrecarga manifestada en cuidadores-familiares de personas adultas

mayores con demencia.

45% 37%

18%

Ausencia de sobrecarga Sobrecarga ligera Sobrecarga intensa

Figura 35. Respuestas obtenidas en la aplicacion de la escala de Zarit. Clasificados segun el nivel

de sobrecarga presentada por los cuidadores-familiares de personas con demencia.

Elaborado por: Grijalva, S. (2018).

La sobrecarga generalizada se encuentra compuesta por diversos factores
interrelacionados, que se presentan en la sumatoria de todas las preguntas en la escala

de Zarit.
Esto quiere decir que el 63% de presenta por lo menos un nivel leve de sobrecarga.

11.2. Dimensiones
La agrupacion de las preguntas de la escala de Zarit puede dar resultados en

diferentes dimensiones. Como son:

e Sobrecarga: preguntas 1, 3, 8, 9, 14, 16, 18, 22.
e Autocuidado: preguntas 2, 10.
e Verguenza: preguntas 4, 13.

e Irritabilidad: preguntas 5.
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e Miedo por cuidado: preguntas 7, 19.
e Sentimiento de pérdida del rol social: preguntas 6, 11, 12, 17.
e Alteracion en la economia: preguntas 15.

e Sentimiento de culpa: preguntas 20, 21.

11.2.1. Lasobrecarga
Es uno de los fenémenos més relevantes, un 46% (nunca/casi nunca) presenta
una ausencia de sobrecarga, por otra parte, el 54% (a veces/ casi siempre/ siempre)

presentan niveles de sobrecarga sea leve o intensa.

Las preguntas referidas al cuidado de la escala, como si el familiar solicita mas
ayuda de la que realmente necesita corresponde a un 39% (siempre y casi siempre) y
22% (a veces) datos encontrados en la Figura 13. El 50% de la poblacion asume que
su familiar depende de €l (Figura 20), las personas adultas mayores con demencia
esperan que su cuidador-familiar sea la Unica persona que pueda realizar el cuidado,
manteniendo una prevalencia del 65% (Siempre, casi siempre, a veces) datos
presentados en la Figura 26. Por otra parte, los cuidadores-familiares al hablar de
capacidades de cuidado y tiempo de cuidado (Figura 28) y si desearia que un tercero
cuide de su familiar (Figura 30) en ambos casos, mas de la mitad de la poblacién (51%
y 55% respectivamente) se siente conforme con los cuidados brindados hacia la

persona adulta mayor con demencia.

Respecto a la sobrecarga global que manifiestan los cuidadores-familiares de
personas adultas mayores con demencia, que aparecen en la Figura 34 son: el 33%
(nunca, casi nunca) manifiestan no presentar sobrecarga y el 67% (siempre, casi
siempre, a veces) dicen presentar un nivel de sobrecarga que puede ser desde ligera

hasta intensa.
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11.2.2. El autocuidado

Una de las dimensiones que conforman la sobrecarga generalizada que también
pueden verse afectada al momento de ejercer el rol de cuidador-familiar de personas
adultas mayores con demencia. El autocuidado es afectado como consecuencia del
tiempo, la energia, la carga emocional depositada en el cuidado de la persona adulta

mayor.

Un 48% del total de la muestra dicen no presentar afecciones, el 21% (a veces)
del total manifiestan que no se mantiene constantemente dicha afeccion, y el 31%

(siempre, casi siempre) dice que presentan afecciones en dicha dimension.

En las preguntas consideradas para esta dimension encontramos que el 52%
(nunca, casi nunca) cuidadores-familiares asumen que no gastan tanto tiempo con su
familiar, como para desentenderse, contrastado con el 48% (siempre, casi siempre, a
Veces) que asume que sienten no poseer suficiente tiempo para ellos (Figura 14). Dicho
comportamiento se mantiene al preguntar sobre si su salud ha tenido afecciones por
cuidar a su familiar con demencia; el 62% (nunca, casi nunca) de la poblacion dicen
no poseer alguna afeccion originada en dicha causa, por el contrario del 38% (siempre,
casi siempre, a veces) que asume una enfermedad como consecuencia de su rol de

cuidador (Figura 22).

11.2.3. Verguenza

La verguenza es un sentimiento relacionado a la sobrecarga, que se puede
producir por los diversos comportamientos, conductas de la persona adulta mayor con
demencia. Las preguntas referidas a esta dimension responden a si el cuidador-
familiar se encuentra avergonzado con respecto a la conducta de su familiar (Figura

16) con un 85% (nunca, casi nunca) que afirma no sentir verglienza y el 15% (siempre,
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casi siempre, a veces) que asume tener un sentimiento de verglienza, con respecto a la
conducta de su familiar y al referirse si el cuidador-familiar se siente incomodo por
desatender amistades debido al tiempo que gasta con su familiar (Figura 13), el 77%
(nunca, casi nunca) de la poblacién dice no presentar afecciones de este tipo, por otra
parte el 33% manifiesta que presentan una carencia de tiempo para sus amistades,

debido al comportamiento de su familiar.

11.2.4. Irritabilidad

Al cuidar de una persona adulta mayor con demencia se debe entender un
cambio considerable en el cuidador-familiar estos efectos se relacionan al
comportamiento, la conducta y en su forma de responder conforme la enfermedad
evoluciona, los niveles de irritabilidad pueden ir variando segun los estadios de la

enfermedad.

Lairritabilidad se podria pensar que es uno de los sentimientos mas recurrentes
al momento de tener que cuidar a una persona con demencia, sin embargo,
encontramos que mas la cuarta parte de la poblacion asume que presenta irritabilidad
por mantener un cuidado constante con la persona adulta mayor con demencia. La
poblacion presenta el 81% (nunca, casi nunca) presentan cambios con respecto a sus
familiares y el 19% (siempre, casi siempre, a veces) manifiesta tener cambios de
comportamiento con respecto a la irritabilidad al tener que cuidar a una persona adulta

mayor con demencia.

11.2.5. Miedo por cuidado
El cuidado implica un cumulo de situaciones, en la cual los cuidadores-
familiares por enfrentarse a nuevas situaciones pueden presentar miedo a la realizacion

de sus funciones debido a que existe un desconocimiento sobre el como llevar el
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cuidado hacia las personas adultas mayores con demencia. La pregunta referida a los
cuidadores-familiares sobre el miedo que presenta sobre el futuro de la persona adulta
mayor (Figura 19), encontramos que 76% (siempre, casi siempre, a veces) de la
poblacién presenta un miedo latente sobre el porvenir de su familiar y inicamente el
24% asume no presentar miedo sobre lo que pueda suceder con su familiar, debido a

que existe una aceptacion y proceso sobre las consecuencias de la enfermedad.

El miedo es un sentimiento que presentan los cuidadores-familiares, debido a
que existe una inexpertica del como brindar cuidados a una persona adulta mayor con
demencia, surge la indecision sobre el quehacer con su familiar (Figura 31) el 64%
(nunca, casi nunca) dice no sentir miedo sobre el estar brindando el cuidado, debido a
que afirman que realizan su mejor esfuerzo y el 36% (siempre, casi siempre, a veces)
asume no saber si estd haciendo lo suficiente por su familiar adulto mayor con

demencia.

11.2.6. Pérdida del rol social

El cuidar a una persona adulta mayor con demencia implica una gran cantidad
de tiempo y energia, dejando al cuidador-familiar sin motivacién para ejercer su rol
social, el cuidador no puede tener un trabajo estable, ni mantener relaciones

interpersonales.

Los familiares pueden afectar negativamente la relacion otros miembros de la
familia (Figura 18) 81% (nunca, casi nunca) dice que su familia apoya y se mantiene
pendiente sobre los cuidados a sus familiares, por otra parte, el 19% dice que si se
presenta un efecto negativo. En similares proporciones la poblacién asume que no
tiene suficiente intimidad (Figura 23) y al sentir que su vida social se ha resentido por

tener que cuidar a su familiar adulto mayor con demencia, en ambos casos mas del
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60% asume que no ha presentado algun tipo de afeccion (63% y 66% respectivamente),
por otra parte el 34% asume tener afecciones sobre la intimidad y el 34% que su vida
social se ha resentido por cuidar a su familiar. La tendencia se repite al preguntar a los
cuidadores-familiares si han sentido perder el control de su vida, por cuidar a su
familiar adulto mayor con demencia, el 68% dice no presentar afecciones y el 32%
manifiesta haber presentado cambios radicales en su vida desde la enfermedad de su

familiar.

11.2.7. Alteracion de la economia

La penultima de las categorias se refiere a uno de las dimensiones mas
complicadas, que es la alteracion en la economia de los familiares cuidadores de
personas adultas mayores con demencias, puede que los cuidadores-familiares se vean
en la obligacion de incurrir en gastos mayores y constantes por el hecho de cuidar a
una persona. Existen casos en que el adulto mayor se encuentra en casas de retiro, es
atendido por enfermeras, incluso la movilizacion para realizar las revisiones médicas

(periddicas) gue son pertinentes para este grupo etario.

El factor econdomico puede brindar mayor relevancia para asumir que un
cuidador-familiar, presente niveles de sobrecarga, debido a que la preocupacion en
dicha dimension le puede brindar un grado vulnerabilidad al cuidador-familiar. EI 51%
(siempre, casi siempre, a veces) de la poblacion asume que si ha influido en su
economia el hecho de cuidar a una persona adulta mayor con demencia, contrastado
con el 49% de personas que asumen no presentar algun tipo de afeccion, este fenomeno
se puede presentar al momento en que el cuidador familiar tenga una ayuda o incentivo

econdémico por parte de sus familiares.
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11.2.8. Sentimiento de culpa

El desconocimiento produce niveles de culpabilidad, el no saber afrontar
diferentes situaciones a la que el cuidador no se encuentra acostumbrado, el tiempo
implementado para el cuidado de la persona adulta mayor con demencia, el tener que
cumplir otras obligaciones como puede ser; hijos, trabajo, familia, universidad, entre

otras.

El 74% de personas presentan un sentimiento de culpa en relacion con su
familiar, por otra parte, el 26% asume no tener culpa debido a que implementan todo

su tiempo y energia en la labor del cuidado.

La culpa puede ser uno de los principales elementos que conforma la
sobrecarga generalizada, siendo esto un constructo social que proporciona a los
cuidadores-familiares inseguridad del quehacer con la persona adulta mayor con

demencia.

61



12. Interpretacion de los resultados
Los cuidadores—familiares de personas adultas mayores con demencia, segun la
poblacién objeto considerada para la investigacion, en un 68% son hijos, dado que,
por un constructo social, los hijos sienten un deber de cumplir la labor de cuidado hacia
sus padres en una forma de -retribucion-. Los adultos mayores con demencia cohabitan
en su hogar en un 85% con 2 a 5 personas. El género es uno de los factores mas
relevantes al hablar de cuidadores-familiares, encontrando que 8 de cada 10 cuidadores

son mujeres.

El 79% de cuidadores-familiares entrevistados, por lo menos han culminado el
bachillerato, esto les brinda una capacidad de acceder a otras oportunidades de trabajo,
sin embargo, por motivos afectivos, econdmicos, sociales y culturales los cuidadores-

familiares se encargan del cuidado de sus familiares con demencia.

Los cuidadores-familiares presentan sobrecarga al momento de tener que cuidar a
una persona adulta mayor con demencia. Es escasa la instruccion que poseen en

relacion al tema, convirtiéndose en cuidadores informales.

Los cuidadores-familiares se encuentran frente a una realidad desconocida,
usualmente las experiencias de cuidado son plenamente ajenas a la cotidianidad, son
dimensiones que se generan en base a la subjetividad y afecciones de la enfermedad,
enfrentarse a estas nuevas realidades generan una sobrecarga generalizada, como
hemos presentado previamente el 63% de personas presentan una manifestacion de
sobrecarga, ya sea leve o intensa, ademas un 37% de la poblacion tiene ausencia de

sobrecarga.

El cuidador-familiar también es la persona encargada de brindar un sustento

emocional y psicoldgico a la persona adulta mayor con demencia, motivo por el cual
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el cuidador debe de mantener una estabilidad en todos los aspectos relacionados a lo
fisico, psicolégico y emocional, fendmeno que no se presenta debido a que el cuidador
es desprendido de su cotidianidad para realizar el cuidado, sin tener lugares donde
pueda realizar algun tipo de contencion. Al implementar la mayor cantidad de su
tiempo en el cuidado, los cuidadores-familiares se enfrentan a un sindrome
denominado “burden” que significa quemado, esto se debe a la energia depositada en

la labor de cuidado.

Podemos entender que la ausencia de sobrecargo puede presentarse al momento en
el cual la enfermedad no se encuentra en instancias desarrolladas, al ser una
enfermedad cronica, los sintomas empiezan a agudizarse, generando una pérdida

progresiva de la autonomia de la persona adulta mayor con demencia.

El cuidado es uno de los factores méas relevantes e importantes para las personas
adultas mayores con demencia. Las personas adultas mayores en el proceso de la
enfermedad empiezan a tener una disminucion en sus habilidades, donde el cuidador-
familiar tiene que ayudar con el cuidado basico; alimentacion, higiene y factores

econdmicos.

Las principales consecuencias que presentan los cuidadores-familiares de personas
adultas mayores con demencia son los costos econdmicos que le representa cuidar a
una persona adulta mayor con demencia, esto le significa incurrir en gastos
significativos para poder mantener a su familiar de la mejor manera, ya sea por medio
de un centro de reposo, atenciones periddicas, revisiones medicas, hospitales del dia,
etc. Al cuidador familiar le representa un costo afiadido el tener que cuidar a la persona

porgue no puede adquirir un trabajo fuera de su labor de cuidado, por el tiempo que le
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representa estar con la persona adulta mayor y la energia que le demanda su rol de

cuidador.

El 45% de la poblacion que ha presentado niveles de -sobrecarga intensa- al
momento de cuidar a una persona adulta mayor con demencia, manifiesta los
siguientes datos con respecto a sus ingresos: en la categoria -menos que el bono- un
2%, bono ($80.00) un 7%, -sueldo basico- un 31%, del -sueldo basico a $1000.00- un
34%, de -$1000.00 a $2000.00- un 13%, -mas de $2000.00- un 11% Yy -ninguno- con

un 2%.

Por otra parte encontramos que el 37% que presentan -ausencia de sobrecarga- se
sitla en un 0% en personas que se encuentra en la categoria de -ninguno- (ingreso) y
menos que el bono, un 5% que percibe el bono, un 8% del -sueldo basico-, en mayor
prevalencia con un 57% del -sueldo basico a $1000.00-, de -$1000.00 a $2000.00- con

un 16% y con -més de $2000.00- con un 14%.

El 18% de la poblacion total con niveles -de sobrecarga leve-, emite los siguientes
datos -menos que el bono-, -el bono- y ninguno presenta un 0% de recurrencia en
dichas categorias, el 11% con el -sueldo basico-, 39% del -sueldo basico a $1000.00-,

de -$1000.00 a $2000.00- con 39% Yy de $2000.00 0 méas con un 15%.

Contrastado con la dimension exclusiva de la sobrecarga en base a la division de
la escala de Zarit, encontramos que Unicamente el 33% de los cuidadores-familiares
presentan sobrecarga. Esto nos permite entender que existen factores producen este

sentimiento.

El descuido en el autocuidado es una de las manifestaciones mas optimistas
posibles, la mayor cantidad de la poblacion asume no presentar algun tipo de afeccion

dentro de esta dimensidn, al igual que en las dimensiones de irritabilidad, vergiienza.
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Por otra parte, observamos que los cuidadores-familiares presentan un miedo al
realizar el cuidado, porque poseen sustento de organizaciones formales o informales,

que permitan validar las practicas implementadas por el cuidado.

En el proceso de deterioro la persona adulta mayor presenta mayor vulnerabilidad,
necesitando una mayor cantidad de tiempo para realizar el cuidado por parte del
familiar, en ese caso encontramos que los cuidadores-familiares presentan una
afeccion en la dimension de la pérdida del rol social, donde encontramos que un 30%
asume que si existe una afeccion, pero el 68% de personas dicen no poseerlo, sin
embargo esto responde a un fendmeno denominado dependencia, en el cual, tanto el
cuidador como la persona adulta mayor, no puede concebir la cotidianidad sin pesar

en la labor de cuidado.

A lo largo de la investigacion encontramos que la mayoria de los cuidadores-
familiares responden dentro de la categoria de “a veces” esto se relaciona a un
sentimiento de culpa; se encuentra ligado a un tema cultural en el cual las personas
que realizan la labor de cuidado no pueden manifestar afecciones hacia un entorno

social.

Las concepciones sobre las demencias son maltiples, en las primeras instancias,
las personas adultas mayores con demencia presentan manifestaciones leves, como
pérdida de memoria o desorientacion temporoespacial, sin embargo, conforme la
enfermedad sigue su curso, deteriora diferentes aspectos de la persona adulta mayor,
interviniendo en la concepcion que tiene la persona de si mismo, las normas de
comportamiento. ElI 72% de los cuidadores manifiestan no presentar algin tipo de
sentimiento de verglienza, sobre el comportamiento de su familiar. Por otra parte, al

realizar la tarea de cuidado, el cuidador familiar presenta niveles de irritabilidad,
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provocando ambigiiedad en el sentir, es decir que la persona no desea realizar el
cuidado en la misma medida que si lo desea, provocando cambios de humor y

comportamiento.
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Conclusiones

Las demencias son enfermedades cronicas que tienen relacion directa con el
envejecimiento. En promedio esta enfermedad afecta de 3 a 5 del entorno inmediato
cercano a la persona que la padece, es por eso que los familiares reciben una carga
significativa de responsabilidad en el cuidado, lo que afecta directamente en diversas
dimensiones de su vida. Sin embargo, los familiares cuidadores niegan dicha realidad

por los constructos sociales.

La sobrecarga en los cuidadores-familiares de personas con demencia es
perceptible en el cambio de dindmica en su vida cotidiana, desercion del trabajo,
ensimismamiento, perdida del rol social entre otros factores que repercuten

directamente en el dia a dia de la persona.

La mayor cantidad de cuidadores-familiares son mujeres, con una prevalencia de
6 por cada 10 cuidadores, esto responde a un sistema cultural donde las mujeres son

las encargadas de cumplir la labor de cuidado.

Mas del 60% de la poblacion de cuidadores-familiares son hijos de las personas adultas
mayores con demencia, ligado a una responsabilidad impuesta en el constructo social

del contexto ecuatoriano.

La mayoria de las personas prefiere que la persona adulta mayor con demencia
viva dentro de su hogar, evitando enviarles a centros de reposo, asilos, hospitales del
dia, etc. Prefieren realizar la labor de cuidado, porque sienten que lo pueden hacer
mejor, por el grado de cercania y parentesco que tiene con la persona, ademas los
costos de mantener a una persona adulta mayor en un centro de reposo son

extremadamente altos.
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La verguenza y presion social por desamparar a los padres en un proceso de
demencia, es uno de los grandes motivadores a que los hijos lleguen a ser los

familiares-cuidadores de personas adultas mayores con demencia.

Los cuidadores-familiares presentan sobrecarga al tener que cuidar una persona
adulta mayor con demencia; y no cuentan con algun apoyo institucional formal o no

formal, que los acompafie en sus practicas de cuidado.

Los cuidadores-familiares no son contemplados como personas afectadas
dentro de los procesos de demencia, aun cuando en ellos recae la obligacion del

cuidado de la persona adulta mayor con demencia.

En el Ecuador no existe una ley que ampare a los cuidadores-familiares, ni
donde se contemple la labor de cuidado, como un oficio o trabajo. Si el cuidador-
familiar percibiera una mensualidad, el adulto mayor con demencia, podria presentar

mejores condiciones, fuera de preocupaciones y dedicacion plena al cuidado.

Los cuidadores-familiares son personas que no tienen ningun tipo de
experiencia en cuidado (ya sea en otros &mbitos) son personas que son seleccionadas
por la familia o simplemente personas que han vivido con sus padres o familiares y se
encuentran en la situacién de retribuir todo aquello que hizo sus padres o familiares

por el/ella.

La enfermedad cronica de las demencias se presenta con mayor frecuencia en
personas que no han cumplido o cursado todos los estudios hasta niveles terciarios,
situacion contrarrestada con los cuidadores-familiares, que llegan a tener en su

mayoria titulos de bachillerato y estudios de tercer nivel.

Podemos concluir que la sobrecarga se presenta con mayor frecuencia en

personas con niveles de ingreso que oscilan del sueldo basico hasta $1000.00, con un
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65% de prevalencia del 45% de personas que presentan niveles de sobrecarga intensa,
es decir que el nivel socioecondémico se encuentra estrechamente ligado al nivel de

sobrecarga que presenta un cuidador familiar de un adulto mayor con demencia.
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Anexos
Anexo 1. Entrevista aplicada a familiares-cuidadores de personas adultas mayores con

demencia.

Universidad Politécnica Salesiana
Carrera de Psicologia
Quito. Ecuador
Sobrecarga del cuidador-familiar de personas adultas mayores con demencia en
el Distrito Metropolitano de Quito.

Formulario de entrevistall

Cddigo del Formulario:

N° Formulario: Fecha:

Estudio Trayectorias de atencion en personas con Demencia en el Sistema Nacional

Integrado de Salud de Uruguay. Practicas y cuidados en Salud Mental

Buenos dias:

Mi nombre es Santiago Grijalva y pertenezco a la Carrera de Psicologia de la Universidad Politécnica
Salesiana. Estamos realizando un estudio sobre la forma en que se atiende a las personas con
Enfermedad de Alzheimer en nuestro Sistema de Salud. Esta es una investigacion que pretende aportar

informacién que colabore en la definicién de politicas publicas en el tema.

Antes de empezar, queremos informarle del estudio. Para ello le pedimos que lea atentamente el
consentimiento informado. (Se le explica que por un tema ético necesitamos su consentimiento expreso
para ser entrevistada. Luego se le entrega un Consentimiento Informado y se lo lee en voz alta y al final

se le aclaran las dudas y se le pide que firme el mismo por duplicado, entregandole una copia)

11 Adaptado del formulario (Pérez, 2013) “Estudio trayectorias de atencion en personas con Demencia
en el Sistema Nacional Integrado de Uruguay. Practicas y cuidados en Salud Mental”. En este formato
se incluye Unicamente las preguntas que se tabularon para el trabajo el presente trabajo de titulacion.
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Datos personales y sociodemogréaficos

Las primeras preguntas tienen por objetivo conocer un poco mas de las caracteristicas de la persona

con EA y de sus cuidadores. En ese sentido ;podria decirme...... ?

Datos del familiar - cuidador.

P1. Nombre: P2. Edad: P3.Sexo: F__M__
P4. Parentesco con la persona con EA

a) Hijo/a
b) Cobnyuge
¢) Hermano/a

d) Otro Familiar especificar

e) Cuidador/a no familiar
f)  Otro. Especifique

Datos de la persona con EA

P5. Nombre: P6. Edad: P7.Sexo: F__ M__
P8. ¢ Con quién vive?

a) Solo/a

b) Hijo/a

c) Conyuge
d) Hermano/a

e) Otro familiar especificar

f) Otros especificar

P9. ¢ En qué barrio/localidad vive?

P10. ¢ Cuantas personas viven habitualmente en ese hogar?

P11. ;Cuantas personas del hogar perciben ingresos regularmente?

a) Un perceptor
b) Dos perceptores

c) Tres perceptores
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d)

Maés de tres perceptores

P12. ;Cual es el maximo nivel educativo alcanzado por persona con EA?

a)
b)

c)
d)

€)

9)

h)

i)

Area basica completa

Area bésica incompleta especificar grado aprobado

Bachillerato completo

Bachillerato incompleto / Especificar curso aprobado

Bachillerato técnico

Estudios terciarios Incompletos (incluye magisterio, profesorado, carreras terciarias no
universitarias y carreras de grado universitarias, sin tener el titulo habilitante de ninguna de
ellas)

Estudios terciarios de grado Completos universitarios (incluye magisterio, profesorado,
carreras terciarias no universitarias (tecnologias) o carreras universitarias de grado y tener el
titulo habilitante en al menos alguna de ellas)

Posgrado

Ninguno

P13. ;Cual es el maximo nivel educativo alcanzado por Usted?

a)
b)

<)
d)

€)

9)

h)

Area basica completa

Area basica incompleta especificar grado aprobado

Bachillerato completo

Bachillerato incompleto / Especificar curso aprobado

Bachillerato técnico

Estudios terciarios Incompletos (incluye magisterio, profesorado, carreras terciarias no
universitarias y carreras de grado universitarias, sin tener el titulo habilitante de ninguna de
ellas)

Estudios terciarios de grado Completos universitarios (incluye magisterio, profesorado,
carreras terciarias no universitarias (tecnologias) o carreras universitarias de grado y tener el
titulo habilitante en al menos alguna de ellas)

Posgrado

Ninguno
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P14. (PREGUNTA REFERIDA AL CUIDADOR Y SU NUCLEO FAMILIAR) Si usted tuviera que colocarse en

una de estas franjas de ingreso segun lo que usted percibe, ¢en cual se colocaria?

Ingreso del cuidador

Menos que el bono

Bono ($80.00)

Sueldo Basico

Del sueldo Basico a 1000 délares

De 1000 a 2000 délares

Mas de 2000

P15. Si tuviera que hacer lo mismo para persona con EA ¢en cual la colocaria?

Ingreso del cuidador

Menos que el bono

Bono ($80.00)

Sueldo Basico

Del sueldo Basico a 1000 délares

De 1000 a 2000 délares

Més de 2000

77



Escala de Zarit!?

1. ;Cree que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2. ¢Cree que debido al tiempo que gasta con su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

3. ¢Se siente agobiado entre tener que cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades

en su trabajo o familia?

4. ;Se siente avergonzado/a por la conducta de su familiar?

5. ¢Se siente enfadada/o cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que su familiar afecta negativamente su relacién con otros miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar?

8. ¢Cree que su familiar depende de usted?

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

10. ¢Cree que su salud se ha resentido por tener que cuidar a su familiar?

11. ;Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su familiar?

12. ¢ Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar?

13. ¢Se siente incomodo/a por desatender a sus amistades debido a su familiar?

14. ;Cree que su familiar espera que usted sea persona que le cuide, como si usted fuera la Unica persona

de la que depende?

15. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?

16. ¢ Cree que sera incapaz de cuidarle/o por mucho mas tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar?

18 - ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros?

19 - ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

12 Adaptado de (Zarit, Reever, & Bach-Peterson, 1980)
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20 - ;cree que deberia hacer algo mas por su familiar?

21 - ;Cree que podria cuidar mejor a su familiar?

22 — Globalmente ¢ qué grado de sobrecarga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

Puntaje total ZARIT:
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Anexo 2. Consentimiento informado. 13

La Carrera de Psicologia de la Universidad Politécnica Salesiana, se encuentra
estudiando las respuestas que dan las personas con enfermedad de Alzheimer y
otras demencias, asi como las opiniones de los diferentes actores al respecto. Para
ello estamos entrevistando a familiares, personas con Alzheimer, profesionales y

dirigentes de Instituciones vinculadas al tema del Alzheimer.

Con tal motivo, le estamos solicitando una entrevista para conocer su experiencia
en este tema. La entrevista es realizada s6lo a los efectos de estudiar los aspectos antes
sefialados, por lo que no tiene ningun fin ni utilidad diagndstica o terapéutica. La
misma sera grabada en audio para un mejor tratamiento de la informacién y luego sera
desgravada a un texto escrito, para transcripcion y analisis por parte del equipo de

investigacion.

Toda la informacion que usted brinde sera confidencial. Asimismo, puede
suspender esta entrevista en el momento que lo deseé, sin que eso tenga ningun tipo

de consecuencia para usted.

Por nuestra parte, se tomaran todos los recaudos necesarios para proteger la identidad
de las personas que participen del estudio, los cuales no podran ser identificadas en
ningun reporte ni publicacion posterior. En caso de cualquier pregunta que desee
formular, le solicitamos que se dirija a la docente Dra. Dalila Heredia, responsable
de la investigacion, al teléfono 3962800 extension 2608, o por el correo electronico

eheredia@ups.edu.ec

13 Adaptacion de (Pérez, 2013)
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Agradecemos mucho su interés y apoyo a este estudio, asi como el tiempo que usted
pueda dedicarle, que sera aproximadamente de unos 45 - 60 minutos. Si esta de
acuerdo en ser entrevistado/a, agradecemos firmar el presente consentimiento por
duplicado, quedando una copia en su poder y la otra en el equipo de investigacion.

Atentamente,

Dra. Dalila Heredia

ACEPTO PARTICIPAR:

NOMBRE:

FIRMA:

NOMBRE ENTREVISTADOR:

FIRMA ENTREVISTADOR:

FECHA:
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