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INTRODUCCION

El aumento de la vejez, resultado de grandes avances cientificos y de cambios en
los patrones culturales principalmente, lleva consigo fendmenos que merecen ser
abordados integral, interinstitucional e interdisciplinariamente. Tal es el caso de las
enfermedades cronicas, las cuales se presentan con mayor porcentaje en adultos
mayores, es decir, en personas con mas de 60 afios; como es sabido, este tipo de
enfermedades necesitan de un apoyo de las diferentes instituciones, entre ellas, la
familia, por afos, la institucion elegida por predileccion para el cuidado de una

persona enferma.

La enfermedad de Alzheimer es una claro ejemplo de una enfermedad cronica,
gue hace de esta institucion (la familia), la primera opcién para brindar cuidado, no
solo por parte de las instituciones hospitalarias, sino por los mismos cuidadores
informales, pues la enfermedad hace que sus portadores pierdan en su mayoria la
autonomia e independencia, ya que por razones fisicas no les es posible realizar
varias tareas de la vida diaria, trazando dificultades principalmente para su
cuidado, principalmente por su deterioro progresivo, entonces la adaptacion a este
proceso requiere de cambios y ajustes en el diario vivir del cuidador, con el fin de
brindar un cuidado coherente con las nuevas necesidades, cuidado que puede ser
brindado por integrantes de la familia o por allegados a la misma (cuidadores

informales).

En su relaciébn con la persona enferma, un cuidador informal percibe varias
necesidades o carencias en su vida, propias de su interaccién diaria con la
persona que tiene Alzheimer, ya que el cuidar de una persona lleva consigo
implicaciones especialmente negativas en todas sus dimensiones (Fisica,

psicologica, social), en el caso de una demencia, como es el caso de la



Enfermedad de Alzheimer, se ha demostrado que su carga es mayor por las

caracteristicas propias de la misma.

Con la revision documental propuesta por el presente estudio, se pretende
visibilizar de una manera clara y precisa este tipo de necesidades que los
cuidadores perciben en su rol, necesidades estudiadas desde las categorias

propuestas (de tipo fisico, psicologicos, de soporte social y de conocimiento).

En la literatura revisada se encuentra que la mayoria de los cuidadores son
mujeres, hijas o esposas principalmente, adultas mayores, generalmente casadas,
cuyos estudios no sobrepasan la secundaria, muchas de ellas no cuentan con un
trabajo fijo, son amas de casa, que cuidan a su familiar mas de la mitad del diay
llevan ejerciendo esta labor por mas de tres afios. Necesidades de descanso, de
apoyo emocional, de esparcimiento, de distraccion, de actividad laboral, de ayudas
econdémicas, de apoyo social, de aprendizaje, hacen parte de las necesidades de
tipo fisico, psicologico, de soporte social y de conocimiento que los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer reflejan en los
articulos revisados, se hace necesario que hay una trabajo interdisciplinario
efectivo, abordar de manera integral a estas personas vulnerables, por ejemplo
desde la investigacion: con investigaciones cualitativas, ya que hay una gran
evidencia cuantitativa en la literatura que aborda los factores de riesgo que tiene el
cuidado sobre el cuidador; desde este metodologia el cuidador aporta
herramientas importantes desde sus vivencias, las cuales pueden hacerse
efectivas en diferentes grupos de apoyo, necesidad que se ha visto afectada

desde todos los ambitos.



Estudio de revision documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

1. PRESENTACION DEL PROYECTO

1.1JUSTIFICACION

Los adultos mayores con demencia tipo Alzheimer, pierden en su mayoria la
autonomia e independencia, ya que por razones fisicas no les es posible realizar
algunas tareas de la vida diaria como vestirse, alimentarse, reconocerse a si
mismos y a los demas (funciones cognoscitivas), esto traza dificultades
principalmente para su cuidado, ya que es una enfermedad que provoca deterioro
progresivo de la persona que la padece, y la adaptacion a este proceso requiere
de cambios y ajustes en el diario vivir del cuidador, con el fin de brindar un cuidado
acorde a las nuevas necesidades, que puede ser brindado por integrantes de la
familia o por allegados a la misma (cuidadores informales). El 72% de las
personas mayores con necesidad de ayuda, la reciben de familiares y allegados
que son mayoritariamente mujeres’.Se estima que en Europa mas de dos tercios
de todo el cuidado, recae en la familia, se proporciona cuidados en mas de 22
millones de hogares en los Estados Unidos, de estos el 20% reportaron una
condicion relacionada con la demencia, que se traduce en mas de 5 millones de
hogares en los que se cuida a pacientes con esta enfermedad. Colombia al ser un
pais en via de desarrollo, se piensa que la proporcién puede ser mayor?, como lo
menciona Carmen de la Cuesta la falta de registros unificados, estudios y

documentacion en Suramérica que muestren la magnitud y caracteristicas del

'BARRERA, O. Lucy. Cuidado a los cuidadores. Familias con enfermedad crénica. Pags. 24-25. Facultad de
Enfermeria Bogota. Editorial Universidad Nacional. 2010
’Ibid., P 96.
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cuidado brindado por familiares, hacen de éste un problema oculto® y aunque la
ciencia ha tenido avancessignificativos en la Enfermedad de Alzheimer (manejo de
los sintomas relacionados al comportamiento-medicacion, programas de
intervencion, investigaciones experimentales: Tratamientos cardiovasculares y
contra la diabetes, antioxidantes, terapia de inmunizaciones, capacitacion
cognitiva y actividad fisica); avances que mejorarian notablemente la carga de los
cuidadores informales de las personas con esta enfermedad al disminuir muchos
de sus sintomas, logrando por consiguiente la reduccion del nimero de tareas de
sus cuidadores y mejorando asi la calidad de vida de los dos. No hay que olvidar
gue la (EA) no es solo una enfermedad neurodegenerativa, también se ha
convertido en una enfermedad social, donde el individuo que la padece no es el
anico que evidencia cambios en su vida diaria, asi que es importante tener en
cuenta que con los avances cientificos no se aborda la enfermedad en su
totalidad, ya que se ha visto que los problemas que presentan los cuidadores no
estan relacionados Unicamente con la sintomatologia, entonces se hacen
necesarias intervenciones que aborden también los problemas sociales

permitiendo un adecuado manejo de la enfermedad en todo su contexto.

Cuidar de personas mayores dependientes como es el caso de la demencia tipo
Alzheimer tiene una afectacién positiva (reciprocidad, sentimientos gratificantes®,
crecimiento en el campo espiritual y emocional) y negativa, esta ultima relacionada
con desordenes fisicos (cansancio, alteraciones en el patron del suefio, cambios

de peso y en el funcionamiento gastrointestinal), psicolégicos (soledad,

DE LA CUESTA, B. Carmen. El cuidado familiar: una revision critica. Consulta de 15 Mayo de 2012.
Disponible desde internet en: http://www.scielo.org.co/scielo.php?pid=S0120-
53072009000100010&script=sci arttext

*ISLA, P. Pilar. El cuidador familiar, una revision sobre la necesidad dl cuidado doméstico y sus repercusiones
en la familia. Pag 189. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/5122/1/CC 07-08 22.pdf

21



Estudio de revision documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

P ad
JAVERIANA

incertidumbre, temor®) y sociales (aislamiento y vulnerabilidad social) ®-’-2-°, lo que
se traduce en morbilidad® e incluso en muerte!* de los cuidadores a cargo. Se ha
demostrado que a medida que el enfermo es mas dependiente, el cuidador familiar
limita sus contactos sociales, y en €l se pueden generar sentimientos de

frustracién, ansiedad, temor, agresién que afectan su salud fisica y mental*?.

El cuidador realiza sus actividades de cuidado muchas veces sin ayuda, sin
preparacion, explorando en el acierto y el error'®, no cuentan con un nivel 6ptimo
de conocimiento necesario para el desarrollo del cuidado, esto sumado a

dificultades economicas (falta de empleo o ingresos estables que sustenten las

> MORALES P. Orfa. Efectos del programa cuidando al cuidador en la mejora de la habilidad de cuidado.
Pag. 133. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.scielo.org.co/pdf/aven/v26n2/v26n2a03.pdf

6ROBLEDILLO, RUIZ N.; MOYA, L. El rol de cuidador de personas dependientes y sus repercusiones sobre su
calidad de vida y su salud. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en: http://cig.uv.es/wp-
content/uploads/2012/07/UEG123RuizyMova.Cuidado _informal.unavisionactual.pdf

"GOMEZ GOMEZ, Margarita Maria. Estar ahi, al cuidado de un paciente con demencia. Consulta de 19 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.scielo.unal.edu.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-
53072007000200006&Ing=es&nrm=

8Libre Guerra, Juan Carlos. ; Guerra Hernandez, Milagros A" Impacto psicosocial del sindrome demencial en
cuidadores cruciales. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=50864-21252008000100005&script=sci arttext

°ISLA PERA, Pilar El cuidador familiar. Una revisién sobre la necesidad del cuidado doméstico y sus
repercusiones en la familia. Pags 189-190. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/handle/10045/5122

OGARCIA CALVENTE, Maria del Mar. ; RODRIGUEZ, Inmaculada Mateo. El impacto de cuidar en salud y la
calidad de vida de las mujeres. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.scielosp.org/pdf/gs/v18s2/revision9.pdf

“DE LA CUESTA, Carmen. Ponencia. Cuidado familiar. Conferencia inaugural de VIl congreso Nacional
FAECAP y Il congreso regional de SEAPREMIR de enfermeria de familia y comunitaria. Consulta de 19 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en: http://vidgrids.com/u/enfermeriamurcia

2piaz ALVAREZ, Juan Carlos. Habilidades de cuidado de los cuidadores familiares de personas en situacién
de enfermedad crénica vinculados al hospital de Girardot. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde
internet en: http://www.revistas.unal.edu.co/index.php/avenferm/article/view/35902

3DE LA CUESTA BENJUMEA, Carmen. El cuidado del otro. Desafios y posibilidades. Pag. 109. Disponible
desde internet en: http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=50120-53072007000100012
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necesidades basicas)**, y un apoyo de entidades estatales deficiente; y aunque la
preocupacién por esta carga del cuidado ha ido en aumento®®, por razones adn

desconocidas, no estan respondiendo a las necesidades de los cuidadores.

Explorar las necesidades de cuidadores informales de adultos mayores de
demencia tipo Alzheimer, tiene una relevancia cientifica, humana y social, pues
como se menciond al principio del estudio, sus implicaciones socio-econdmicas
son altas, entonces se hace necesario la implementacién de politicas y de un
trabajo interinstitucional que den respuesta a estas. Para los profesionales de la
salud, en especial para Enfermeria, la investigacion de la complejidad de este

cuidado, cobra mayor relevancia, pues es el cuidado el pilar de la misma.

Se pretende entonces sistematizar los documentos obtenidos sobre las
necesidades de cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo
Alzheimer mediante una revision documental, con el fin de caracterizar, describir y

analizar las necesidades de dichos cuidadores.

“DiAZ ALVAREZ, Juan Carlos. Habilidades de cuidado de los cuidadores familiares de personas en situacion
de enfermedad crénica vinculados al hospital de Girardot. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde
internet en: http://www.revistas.unal.edu.co/index.php/avenferm/article/view/35902

°pE LA CUESTA BENJUMEA, Carmen. Aliviar el peso del cuidado familiar. Una revision de la bibliografia.
Servicios de respiro. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/handle/10045/17043
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1.2PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La disminucion de la tasa de fecundidad y la reduccion de la mortalidad estan
provocando una inversion de la piramide poblacional, se dice que entre el afo
2000 y 2050, la poblacién mundial mayor de 60 afios se triplicara y pasara de 600
millones a 2000 millones. La mayor parte de ese aumento se producira en los
paises menos desarrollados, donde el nUmero de personas mayores pasara de
400 millones en 2000 al 1,7 millones en 2050%.

Durante las ultimas décadas, la poblacion latinoamericana y caribefia ha
experimentado un aumento considerable en la cantidad de personas de 60 afios y
mas. Este proceso se ha desarrollado con mayor o menor intensidad en todos los
paises de la region. En 2000, la poblacién regional de 60 afios y mas era de 43
millones de personas, se calcula que para el 2025 esta poblacion podria llegar a
los 183,7 millones, superando ampliamente las cifras observadas hacia fines del
siglo anterior. En las proyecciones del periodo 2000-2025 se destacan la Guyana
Francesa, Costa Rica, la Republica Bolivariana de Venezuela y Colombia por

presentar el mayor incremento de la regién, con tasas superiores al 4%’

Segun datos del Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE), en
Colombia habitan 4.626.419 personas mayores de 60 afos. Esta cifra representa
casi el 10% de la poblacion total del pais. Se estima que sélo en la ciudad de

Bogota habr4d méas de un millébn de nuevos ciudadanos mayores para el afio

'®*ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. {Qué repercusiones tiene el envejecimiento mundial en la salud
publica? Consulta de 120020de Mayo de 2012. Disponible desde internet
en:http://www.who.int/features/qa/42/es/index.html

7 CEPAL. El envejecimiento y las personas de edad. Indicadores socio demograficos para América Latina y el
Caribe. Pag. 13. Consulta de 12 de Mayo de 2012. Disponible desde internet
en:http://www.cepal.org/publicaciones/xml|/5/35915/L2987.pdf
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2020'8, y la expectativa de vida al nacer aumenta cada vez més, por ejemplo la
edad media para Colombia esta en 73 afios, 69 afios para mujeres y 77 afios para
hombres, segun el estudio realizado por la Organizacion Mundial para la salud
2008, datos que llaman la atencién desde el campo cultural, politico, social,
econdémico, educativo y primordialmente en salud, ya que el proceso de
envejecimiento lleva consigo unas condiciones de vida que son importantes de
abordar por ejemplo desde las enfermedades crénicas. La enfermedad crénica es
una condicion de salud definida como la alteracion del funcionamiento normal, se
trata de un trastorno organico, permanente, incurable, irreversible, con periodos de
remision y recaidas que modifican el estilo de vida percibiéndose como
amenazante o discapacitante, ya que dura por mucho tiempo y no se puede
rectificar en forma rapida o facil; se caracteriza ademas, por generar un impacto
en todas las personas implicadas, requiere contactos con instituciones de atencion
en salud, demanda atencién integral y en equipo, en la que el centro sean el
individuo y su grupo familiar. Por otra parte, crea implicaciones sociales vy
econdmicas importantes. Las enfermedades cronicas son la principal causa de
mortalidad en casi todos los paises; asi, por ejemplo, en el afio 2005, del total de
58 millones de defunciones ocurridas por todas las causas en el mundo, 35
millones correspondieron a enfermedades cronicas (60%), el doble de las
enfermedades infecciosas incluidas el VIH/SIDA, la tuberculosis y la malaria, las
enfermedades maternas y perinatales y las carencias nutricionales. Mientras que
en el mundo se prevé la disminucion en un 3% de las defunciones causadas por
enfermedades infecciosas y carencias nutricionales, durante los préximos 10 afios,
las defunciones por enfermedades crénicas —en especial, las cardiopatias, los
accidentes cerebro-vasculares, el cancer, las enfermedades respiratorias crénicas

y la diabetes— aumentaran un 17%. En Colombia se estima que si las tasas de

'* DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO NACIONAL DE ESTAD{STICA (DANE). Cuantos adultos mayores hay en
Colombia. Consulta de 21 de Mayo de 2012. Disponible desde internet en: http://www.cuantos.net/adultos-
mayores-hay-en-colombia/

*GLOBAL INFOBASE-COUNTRY PROFILES.World Health association.Datos Colombia. Consulta de 12 de Mayo
de 2012. Disponible desde internet en: https://apps.who.int/infobase/CountryProfiles.aspx

25



Estudio de revision documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

mortalidad contindan con la misma tendencia, las enfermedades cronicas seran
las causantes de la mortandad de cerca de 2 millones de personas en los
préximos 10 afios®. Dentro de las enfermedades crénicas que se presentan con
mayor frecuencia podemos encontrar; hipertension arterial, diabetes mellitus,

eventos cerebro vasculares, problemas osteomusculares y las demencias?.

Con respecto a las demencias, se estim6 que 35,6 millones de personas en todo
el mundo padeceran este trastorno en 2010. Se calcula que esta cifra casi se
dupligue cada 20 afios hasta los 65,7 millones en 2030 y los 115,4 millones en
2050. Gran parte de este crecimiento se puede atribuir claramente al incremento
en los numeros de personas con demencia en paises de renta baja y media. Un
incremento porcentual del 117% en Asia oriental, y del 107% en Asia meridional,
en contraste, se espera que para el 2030, el nimero de personas con demencia
incrementen un 40% en Europa, un 63% en Norteamérica, un 89% en los paises
desarrollados de Asia, y un 77% en el cono sur de Latinoamérica® y la incidencia
sera aun mayor, pues factores de riesgo como son los traumas
craneoencefalicos, problemas afectivos, el no hacer ejercicio - relacionado con
problemas de memoria, o la historia familiar®® siendo este dltimo el que se
relaciona con mayor frecuencia en la aparicion de la demencia, hace que el trabajo

en la promocién de la salud y en la prevencion de la enfermedad, adquiera un

*® MINISTERIO DE PROTECCION SOCIAL. Anélisis de la situacion de salud en Colombia 2002-2007. ASIS. Tomo
Il. Morbilidad y Mortalidad de la poblaciéon colombiana.. Pag. 174. Consulta de 16 de Mayo de 2012.
Disponible desde internet en:
http://www.minproteccionsocial.gov.co/Documentos%20y%20Publicaciones/ASIS-Tomo%20l11--
Morbilidad%20y%20mortalidad%20de%201a%20poblaci%C3%B3n%20colombiana.pdf

! BARRERA, O. Lucy. Cuidado a los cuidadores. Familias con enfermedad crénica. Pag 16. Facultad de
Enfermeria Bogota. Editorial Universidad Nacional.

“NFORME MUNDIAL SOBRE EL ALZHEIMER 2009 (Alzheimer’s Disease International). Consulta de 12 de
Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.fundacionalzheimer.com/descargas/informe mundial 2009.pdf

2 CcATANO, O. Nohra. Factores individuales (genéticos), clinicos, ambientales y de cuidado asociados al
desarrollo de demencias, movimientos anormales y depresidén en poblacién de adultos mayores de 50 afios,
en Bogotd. Pag. 49-50. Consulta de 12 de Mayo de 2012. Disponible desde internet
en:http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiv2 6.pdf
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mayor compromiso en el manejo efectivo de fendmenos en crecimiento como lo es

el del cuidado de las personas que padecen una demencia.

Teniendo en cuenta los datos anteriores, es importante abordar mas a fondo qué
son las demencias y por qué son importantes estudiarlas. Las demencias son un
sindrome adquirido, caracterizado por el deterioro significativo en las funciones
cognoscitivas (Conocimiento de si mismo y del entorno) con respecto a su nivel
previo de desempefio y resultando en un deterioro de su funcionalidad, son
clasificadas de acuerdo a su etiologia como: Demencias no degenerativas y
demencias degenerativas, estas Ultimas causadas por una enfermedad originada y
exclusiva del sistema nervioso central®*. Dentro de las demencias degenerativas,
podemos encontrar La enfermedad de cuerpos de Lewy, degeneracién cortico-
basal, degeneracion lobar fronto-temporal, paralisis supranuclear progresiva,
enfermedad de Parkinson y la enfermedad de Alzheimer, siendo esta dltima la que
se presenta con mayor frecuencia en los adultos mayores, pues es responsable
entre 60%-70% de todas las demencias, su prevalencia general en mayores de 65
afos, oscila entre 6%-10%, misma que va desde 1% a los 60 afios y aumenta en
forma exponencial cada cinco afios hasta alcanzar 35% a 40% en mayores de 85

afos?®.

La organizacién Alzheimer's Disease International (ADI) 2012, que enlaza a mas
de 70 grupos de diferentes paises, sefialé que la prevalencia de casos del mal ha
aumentado aproximadamente un 10 por ciento desde 2005. El informe calcula que

en las proximas dos décadas aumentara en mas del doble la cifra de casos de

24 VILLALPANDO, B. JM. Demencias. En D'Hyver Cy Gutierrez- Robledo LM. Geriatria. México. Editorial El
Manual Moderno; 2006. Pag. 371. Consulta de 25 de Abril de 2012. Disponible desde internet
en:http://www.facmed.unam.mx/deptos/salud/censenanza/spivsa/antol%202%20anciano/villapando2.pdf
25 ,

Ibid., P. 371.
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demencia senil en partes de América Latina y Asia, comparado con un incremento

del 40 al 60 por ciento en Europa y América del Norte?®.

En nuestro pais, alrededor del 3 por ciento de personas mayores de 65 afios
(138.792) y cerca del 25% de adultos por encima de 80 afios (1.156.604) padecen
de Alzheimer, asi lo revel6 un estudiorealizado por la Clinica Mayo ?’. Dadas las

tendencias demogréaficas actuales, ha sido denominada “la epidemia del siglo”?®.

La Enfermedad de Alzheimer es una demencia neurodegenerativa causada por
una deficiencia de la sustancia beta amiloide, la cual permite la comunicacion
inter-neuronal, y por una sustancia mas pequefa que es la proteina Tau, la cual
tiene el papel de unir a los micro-tabulos, largos bloques tubulares de construccién
citoesquelética, los cuales sirven como “carreteras” de transporte intracelular, si
todas estas acciones no son llevadas a cabo, se desintegran formando una placa,
gue posteriormente altera la célula causando dafio cerebral, esta acumulacién se
genera inicialmente en el Hipocampo (encargado de recordar la nueva
informacion), lo cual explicaria la pérdida de memoria sobre todo cuando
comienza a afectar las funciones de la vida diaria. En resumen, la (EA) tiene un
problema cerebral, compromete la memoria, finalmente la funciébn motora y su
progresion es alta, lo cual hace mas dificil su manejo a través del tiempo®. La
Enfermedad de Alzheimer genera costos no solo econdmicos (Se calcula que el
costo global es de $315 mil millones al afio), sino humanos (Hasta el 75 % de los

cuidadores sufren de enfermedad psicolégica significativa como resultado de la

6 FUNDACION ALZHEIMER. Informe Fundacién Apoyo Alzheimer. “115 millones de personas podrian sufrir

de demencia”. Consulta de 13 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://fundacionapoyoalzheimer.blogspot.com/

27 )1y

Ibid

ZSLIBRE, G. Juan. Impacto psicosocial del sindrome demencial en cuidadores cruciales. Consulta de 13 Mayo
de 2012. Pag. 2. Disponible desde internet en: http://scielo.sld.cu/pdf/mgi/v24n1/mgi05108.pdf

* MATALLAN, Diana. Neuropsicologia. Ponencia sobre el Alzheimer. Hospital Universitario San Ignacio.
Mayo de 2008.
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atencién ofrecida, y entre 15 y 32 % sufren de depresién mayor)®, debido a las
caracteristicas propias de la enfermedad como el rapido deterioro neuroldgico,
estos costos, recaen principalmente en el nucleo familiar o en personas allegadas
al mismo, creando un nuevo papel en esta institucion (la familia) como es la de ser
cuidador. EIl cuidador es la persona que acompafa en sus labores y brinda
asistencia béasica en todo momento a un enfermo crénico, en su mayoria posee un
vinculo familiar, un lazo afectivo de compromiso, es quien se apropia de la
responsabilidad de cuidado, participando, asumiendo decisiones y conductas

acerca de la persona cuidada®.

Varias razones son las que dan a una persona el rol de cuidador, como el simple
hecho de estar ahi al momento del diagnostico del mismo, en muchas ocasiones
no tienen eleccion y dicha decision estad sustentada por una relacion filial, de
agradecimiento, reciprocidad, responsabilidad u obligacion, amor o creencias
religiosas®; los cuidadores poseen habilidades propias del cuidado, crean
estrategias que facilitan su quehacer diario, crean artimafias (trucos que los
cuidadores inventan para poder, sin usar la fuerza, proporcionar cuidados a su
familiar), elaboran un lenguaje propio, construyen un lugar para que habite el

cuidador, son artesanos del cuidado, como lo expresa Carmen de la Cuesta®.

La persona que tiene Alzheimer requiere de un acompafamiento
permanentemente, un cuidador que puede ser provisto por la familia o por

personas allegadas a la misma, a esta persona se le identifica en la literatura

% FUNDACION ALZHEIMER. Informe Fundacién Apoyo Alzheimer. “115 millones de personas podrian sufrir
de demencia”. Consulta de 13 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://fundacionapoyoalzheimer.blogspot.com/

I BARRERA, P4gs. 24-25. Facultad de Enfermeria Bogota. Editorial Universidad Nacional.

32 GOMEZ, G. Margarita. Estar ahi, al cuidado de un paciente con demencia

Revista Investigacion y Educacién en Enfermeria, vol. XXV. Num. 2. Septiembre, 2007. Pags 62-63.
Universidad de Antioquia. Consulta de 26 de Marzo de 2012. Disponible desde internet:
http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/pdf/1052/105215257006.pdf

3DELA CUESTA, C. La artesania del cuidado: Cuidar en la casa a un familiar con demencia avanzada.
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como cuidador, dos cosas principalmente diferencian al dador de cuidados: la
remuneracion y la formacién, encontramos entonces los cuidadores informales:
Personas que no disponen de capacitacion, no son remunerados por su tarea, y
tienen un elevado grado de compromiso hacia la misma que se caracteriza por
prodigar una atencion sin limites de horario, dada la carga afectiva que tienen
hacia la persona enferma, este cuidado lo otorgan principalmente los familiares,
aungue algunas veces participan amigos o0 vecinos, los cuales pueden ser a su
vez cuidadores primarios o principales (son los que asumen la responsabilidad
total del cuidado del enfermo, dedican gran parte de su tiempo a su cuidado, y
realizan actividades de manera constante y por un tiempo prolongado, el cuidador
secundario apoya de diferentes maneras al primario, aunque no tiene
responsabilidad total del cuidado®®. Encontramos también los cuidadores formales
aguellos que tienen una formacion académica y su labor es remunerada, como es
el caso de la profesion de Enfermeria. En Colombia, no hay cifras que registren el
namero de personas que dia a dia se levantan para proporcionar cuidados a ese

familiar dependiente que solicita de ayuda por una enfermedad discapacitante.

En la literatura mucho se ha escrito sobre la importancia y los problemas
relacionados con los cuidadores de adultos mayores dependientes, como el rol
que desempefian (El rol de cuidador de personas dependientes y sus
repercusiones sobre su calidad de vida y su salud®), su experiencia y habilidades

como cuidador (Cuidado familiar en condiciones crénicas)®, La experiencia de ser

** ALDANA. G. Gabriela. La experiencia de ser cuidadora de un anciano con enfermedad crénica. Pag. 161.
Consulta de 13 Mayo de 2012. Pag. 2. Disponible desde internet en:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/1898/2474
*> DE LA CUESTA B. Carmen. Cuidado Familiar en condiciones crénicas: Una aproximacion a la literatura. Pag.
11. Consulta de 13 Mayo de 2012. Pag. 2. Disponible desde internet en:
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/714/71413119.pdf
36 ,

Ibid., p. 21.
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P ad
JAVERIANA

cuidadora de un anciano con enfermedad crénica®, familia y cuidados a paciente
crénicos®, habilidades de cuidado de los cuidadores familiares de personas en
situacién de enfermedad crénica vinculados al hospital San Rafael de Girardot*®,
enfermedades crénicas y limitacion funcional en adultos mayores: estudio
comparativo en siete ciudades de América Latina*®), Qué los hace cuidadores y
guienes son cuidadores (Caracterizacion psicosocial de cuidadores informales de
adultos mayores con demencia®', Estar ahi al cuidado de un paciente con
demencia®?, impacto psicosocial del sindrome demencial en cuidadores
cruciales®®, perfil y sobrecarga de los cuidadores de pacientes con demencia
incluidos en el programa ALOIS*"), el proceso de aprendizaje en cuidadores (El
aprendizaje de cuidados familiares a pacientes con Alzheimer. Revision de la
Bibliografia®); asi mismo se ha evidenciado la importancia de la promocion de la

salud y la prevencion de la enfermedad de este fendmeno, por ejemplo en Espafa

*ALDANA. G. Gabriela. La experiencia de ser cuidadora de un anciano con enfermedad crénica. Pag. 161.
Consulta de 13 Mayo de 2012. Pag. 2. Disponible desde internet en:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/1898/2474

%% DE LA CUESTA B. Carmen. Familia y cuidados a pacientes crénicos. En papel de la enfermera en el cuidado
familiar. Consulta de 13 Mayo de 2012. Pag. 2. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/18353/1/Familia%20y%20cuidados.pdf

* DIAZ, A. Juan C. Habilidades de Cuidado de los cuidadores familiares de personas en situacién de
enfermedad crénica viculados al Hospital San Rafael de Girardot. Consulta de 15 Mayo de 2012. Pag. 2.
Disponible desde internet en:http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxvl 6.pdf
“MENENDEZ, Jesus. Enfermedades crénicas y limitacion funcional en adultos mayores: Estudio comparativo
en siete ciudades de América Latina y el Caribehttp://www.scielosp.org/pdf/rpsp/v17n5-6/26272.pdf
*'ESPIN A, Ana M. Caracterizacién psicosocial de cuidadores informales de adultos mayores con demencia.
Pag 3. Consulta de 25 de Abril de 2012. Disponible desde internet en: Consultado en:
http://bvs.sld.cu/revistas/spu/vol34 3 08/spu08308.htm

*> GOMEZ, G. Margarita. Estar ahi, al cuidado de un paciente con demencia. Revista Investigacién y
Educacion en Enfermeria, vol. XXV. NUm. 2. Septiembre, 2007. Pags 62-63. Universidad de Antioquia.
Consulta de 26 de Marzo de 2012. Disponible desde internet:
http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/pdf/1052/105215257006.pdf

“LIBRE, G.Juan. Impacto psicosocial del sindrome demencial en cuidadores cruciales. Consulta de 13 Mayo
de 2012. Pag. 2. Disponible desde internet en: http://scielo.sld.cu/pdf/mgi/v24n1/mgi05108.pdf

“* BABARRO, A. Alonso. Perfi y sobrecarga de los cuidadores de pacientes con demencia incluidos en el programa ALOIS.
Publicado en Aten Primaria. 2004. Vol.33 Numero 02. Consulta de 13 Mayo de 2012. Pag. 2. Disponible
desde internet en: http://www.elsevier.es/es/revistas/atencion-primaria-27/perfil-sobrecarga-los-
cuidadores-pacientes-demencia-incluidos-13057256-originales-2004

> FERRER, H. Maria E. EL APRENDIZAJE DE CUIDADOS FAMILIARES A PACIENTES CON ALZHEIMER. REVISION
BIBLIOGRAFICA. Consulta de 13 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/6682/1/CC 23 08.pdf
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a través de los centros o servicios de respiro®®, en Colombia, a través de las
clinicas de la memoria, Fundacién accién familiar Alzheimer®’, o el grupo de apoyo
al paciente cronico de la Universidad Nacional de Colombia con el programa

“cuidando a cuidadores™®,

Investigaciones cuya conclusién principal se puede
resumir en lo siguiente: ElI fendmeno del cuidador informal de personas
dependientes y principalmente de personas con enfermedad de Alzheimer, es un
problema real, actual y creciente, trae consigo dificultades socioeconémicas que
recaen principalmente en el nucleo familiar, generando desoérdenes de tipo fisico,
psicolégico y sociolégico en las personas que brindan cuidado. Hay una
“obligacién” moral por el hecho de ser familiar, muchos no eligen ser cuidadores,
no hay reconocimiento oficial de estas personas por su trabajo, ni un apoyo formal
que les permita sentirse acompanados mas que juzgados o criticados por su labor,
y a pesar de las multiples quejas que estegrupo de personas presentan, hay
resultados positivos a partir de esta nueva relacion filial como son los sentimientos
gratificantes, la reciprocidad, el crecimiento en el campo espiritual y en el campo

emocional.

Cémo se puede evidenciar el interés investigativo por este fenbmeno es magno,
sin embargo pocas investigaciones han sistematizado esta informacion, lo cual
permitiria estudiar este fendmeno con mayores dimensiones. Con el objetivo de
caracterizar, describir y analizar las necesidades de cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer, esta investigacion propone realizar

*® DE LA CUESTA, B. Carmen. El cuidado familiar: una revisién critica. Consulta de 15 Mayo de

2012. Disponible desde internet en: http://www.scielo.org.co/scielo.php?pid=50120-
53072009000100010&script=sci arttext

*” FUNDACION ACCION FAMILIAR ALZHEIMER COLOMBIA. ¢Qué hace la Fundacién Accién Familiar Alzheimer
Colombia? Consulta de 18 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.alzheimercolombia.org/

*® BARRERA, O. Lucy. Cuidado a los cuidadores. Familias con enfermedad crénica. Pags. 24-25. Facultad de
Enfermeria Bogota. Editorial Universidad Nacional.
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una revision documental de las bases de datos Ebsco, Scielo, Medline y Lilacs
entre los aflos 2000 a 2010

1.2DEFINICION OPERATIVA DE TERMINOS

1.3.1 Necesidades: Es un estado de carencia percibida®. Para el presente
estudio, lasnecesidades de los cuidadores seran entendidas como carencias
que ellos perciben en su papel como cuidadores de adultos mayores con
demencia tipo Alzheimer, estudiadas desde las variables de tipo fisico,

psicolégico, de soporte social y de conocimiento.

1.3.2Cuidadores informales: Personas que no disponen de capacitacion, no son
remunerados por su tarea, y tienen un elevado grado de compromiso hacia la
misma que se caracteriza por prodigar una atencion sin limites de horario, dada la
carga afectiva que tienen hacia la persona enferma, este cuidado lo otorgan

principalmente los familiares, aunque algunas veces participan amigos o vecinos>

1.3.3Adulto mayor: Se consideran adultos mayores a los de mas de 60 afios para
los que viven en los paises en vias de desarrollo y de 65 afios a los que viven en

paises desarrollados, acuerdo en Kiev, 1979, OMS (Organizacion Mundial para la

* KOTLER Philip.; Armstrong Gary. Definiciéon de Necesidad. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde
internet en: http://www.promonegocios.net/mercadotecnia/necesidad-definicion.html

°ALDANA Gonzalez, Gabriela.; Garcia Gémez, Liliana. La experiencia de ser cuidadora de un anciano con
enfermedad crénica. Pag 161. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.scielo.org.co/pdf/aqui/vi1n2/v11n2a04.pdf
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Salud). En 1994 la OPS (Organizacion Panamericana para la Salud) ajust6 la

edad de 65y mas para considerarlo adulto mayor™*.

1.3.4Demenciatipo Alzheimer: Se trata de una enfermedad degenerativa,
irreversible e incurable que en forma lenta y progresiva destruye las células del
cerebro, ocasionando pérdida de la memoria y de otras funciones mentales como
la capacidad de raciocinio, de juicio, de orientacion, problemas con el lenguaje,

con el movimiento entre otras.>?

1.30BJETIVO GENERAL

Sistematizar y analizar la revision de la literatura sobre las necesidades de los
cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer entre el
afno 2000 y 2010.

*INOVELO de Lépez, Hilda Irene. Situacién epidemioldgica y demografica del adulto mayor en la ultima
década. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.respyn.uanl.mx/especiales/ee-5-2003/ponencias_precongreso/01-precongreso.htm
>’FUNDACION ACCION FAMILIAR ALZHEIMER COLOMBIA. Definicién de Alzheimer. Consulta de 15 Mayo de
2012. Disponible desde internet en: http://www.alzheimercolombia.org/enfermedad.htm
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1.40BJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar a los cuidadores informales de adultos mayores con demencia

tipo Alzheimer.

e Describir las necesidades de tipo fisico, psicologico, de soporte social y de
conocimiento de los cuidadores informales de adultos mayores con

demencia tipo Alzheimer.

e Analizar las necesidades de tipo fisico, psicologico, de soporte social y de
conocimiento de los cuidadores informales de adultos mayores con

demencia tipo Alzheimer.
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2. MARCO REFERENCIAL

Los trastornos demenciales, entre ellos la enfermedad de Alzheimer, se han
convertido en un fendmeno con numerosas causas, se calcula que en el mundo
hay 24 millones de personas que padecen la enfermedad de Alzheimer, y sin
embargo, pese a su importancia, la informacién sobre su frecuencia y distribucion
en los paises en desarrollo es escasa, por ejemplo, en Latinoamérica, Chile, Brasil
y Uruguay son los Unicos que cuentan con estudios epidemiolégicos. En Colombia
se cuenta con el Estudio Neuroepidemioldgico Nacional (Epineuro) de 1996, como
tnica fuente global de informacién de trastornos neurolégicos en el pais. Los
resultados muestran que la prevalencia de demencia por 1.000 habitantes fue de
13,1% detectada solo en personas mayores de 50 afios, con una mayor incidencia
en el género femenino. Actualmente se estima que en Colombia existen alrededor
de 300 mil casos con demencia, de los cuales un 50% a 70% es de tipo Alzheimer

entre las personas mayores de 65 afios”.

2.1. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. LA EPIDEMIA DEL SIGLO XX

Uno de los principales logros de la ciencia (el aumento de la longevidad), ha hecho
gue la demencia tipo Alzheimer, se convierta en el nimero uno de todas las
causas de demencia. La frecuencia de esta enfermedad aumenta, y los numeros
todavia estan lejos de alcanzar su punto culminante, si consideramos que, en los
paises en desarrollo la extension de la vida humana y por ende su calidad, tienen

aun mucho camino por recorrer.

>VARGAS ESCOBAR, Lina Maria.; PINTO AFANADOR, Natividad. Calidad de vida del cuidador familiar y
dependencia del paciente con Alzheimer. av.enferm., XXVIll (1): 116-128, 2010 ARTICULO DE
INVESTIGACION. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxviiil 12.pdf
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La enfermedad de Alzheimer (EA) recibe este nombre gracias a las contribuciones
cientificas del neurdlogo alemanAlois Alzheimer, en Munich hacia 1911, sobre un
tipo de desorden neuropsiquiatrico. Sus investigaciones se basaron en buscar una
correlacion entre la sintomatologia clinica de pacientes con este desorden y la
aparicion de estructuras andmalas en el cerebro (ovillos neurofibrilares). Mediante
sus investigaciones, calculé que la sobrevida promedio de esta enfermedad es de
7 a 8 afios, es lentamente progresiva, las formas familiares son generalmente de
inicio precoz, su duracion es variable y puede ser letal antes de 4 afios de estar
postrados en la cama, otras personas pueden llegar a sobrevivir mas de 12 o 15
afos, es muy frecuente después de los 80 afios; después de los 85 compromete a
uno de cada 3 sujetos; en el otro extremo puede afectar a sujetos de menos de 40
0 50 afos. Puede ser clasificada segun la edad de aparicion, presenil cuando
aparece antes de los 65 afios y senil después de los 65 afios, presenta tres fases
o etapas bien diferenciadas con sefales y sintomas caracteristicos, con un tiempo

medio de seis a ocho afios desde la primera hasta la Ultima fase.>.

En la primera etapa de la (EA) se destacan las fallas en la memoria, la mas
evidente es la pérdida de memoria episodica reciente, fallas de la atencion-
concentracion, también presentan alteraciones en la memoria remota (sucesos
histéricos o biograficos) y en la memoria seméantica(por ejemplo: enumerar
animales en 60 segundos); en la segunda etapa se agregan afasias (pérdida de
capacidad de producir o comprender el lenguaje), apraxias (pérdida de la
capacidad de llevar a cabo movimientos de propdsito, aprendidos y familiares),
agrafia: (dificultad en la expresion de ideas por la
escritura)agnosia digital(Imposibilidad de reconocer los dedos de las manos)

acalculia (imposibilidad de realizar operaciones aritméticas simples vy

54TEIXEIRA, Marina. Cuidadores familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Pag. 14. Consulta de
15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www6.uc.cl/prontus_enfermeria/html/produccion/cienti/Archivos/Horizonte 19-N-2-

Ano 2008.pdfttpage=13
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desorientacién derecha-izquierda) estos tres ultimos conocidos como el sindrome
de Gertsmann, y por ultimo pérdida de la marchaen la tercera etapase instala en
forma insidiosa, las alteraciones del tono muscular pueden ser precoces, junto a
esto se pierde la agilidad, la marcha se hace insegura, a pasos cortos, con giros
descompuestos; existe parkinsonismo, paralelamente ha ido perdiendo el control
de esfinteres, el lenguaje se reduce cada vez mas, y termina postrado, debiendo

ser movilizado, aseado y alimentado®.

De acuerdo al tiempo de progresion la (EA) se clasifica como leve, moderada o

severa.

Leve (1-3 afios) Pérdida moderada de la memoria, mas que todo

relacionada con eventos recientes.
Dificultad en encontrar palabras (anomia).
Dificultad con relacion al tiempo.
Desorientacion geograéfica.

Dificultad para resolver problemas.
Depresion.

NOTA: (Casi nunca la persona y/o familiares son conscientes de que existe un
problema de salud durante ésta etapa, por el contrario, creen que la fatiga,
demasiada tension, inconstancia, terquedad y pereza son las causas del

problema), una de las razones por las cuales se hace tardio su diagndstico.

Moderada (2-10 afios)  Pérdida severa de la memoria.

>>NOGALES GAETE, Jorge. Revista chilena de Neuropsiquiatria Afio 57. Vol 41. Suplemento 2, Noviembre
2003. Enfermedad de Alzheimer. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.sonepsyn.cl/pdf/Alzheimer.pdf?phpMyAdmin=5d72328a38bc5b6f0599caa2cf9ee79b
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Severa (8-12 afos)

Pérdida de la facultad de expresion hablada.
Desorientacion en tiempo y lugar

Dificultad con el razonamiento y el juicio.

Cambios de personalidad y comportamiento.

Pérdida severa de la memoria.

Palabras sin sentido o mutismo.

Orientado hacia su propia persona.

Incapacidad de tomar decisiones o resolver problemas.
Postura rigida y doblada.

Incontinencia.

Incapacidad para recordar eventos relacionados con su
vida.

El delirio es comun.

Puede sufrir de depresion, agitacion y comportamiento

violento.
Desorientacion en tiempo y lugar.
Incapacidad de comer y usar el bafio por si misma.

Eventualmente la persona queda completamente

incapacitada y desorientada.

La comunicacion entre el cerebro y el cuerpo estan

severamente lisiados.
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Cambios importantes en el sistema nervioso que le
afectan la flexibilidad del cuerpo, y la rigidez comienza a

asentarse.

La persona con Alzheimer ahora es dependiente en su totalidad, necesita de
alguien que pueda asistirlo de tiempo total en las diferentes actividades de la vida

diaria®®.

Sumado a los cambios propios de la enfermedad, el tratamiento farmacologico
(fisostigmina, tacrina, donepezilo, rivastigmina y galantamina), contribuye de forma
significativa al deterioro progresivo de sus capacidades fisicas por los efectos
secundarios (fatiga, nauseas, vomitos, insomnio, sincope, mareos, molestias
abdominales, incontinencia urinaria, prurito, dolor de cabeza, anorexia,
alucinaciones, agitacién, conducta agresiva®’, entre otros); su administracién
aflade complicaciones a la evolucion de la (EA) y la mayoria de ellos aumenta el
deterioro cognitivo, incrementando aun mas el papel del cuidador de la persona

dependiente.

Aunque muchas de las tareas, necesidades, y preocupaciones de las personas
gue cuidan de un familiar dependiente coinciden, indistintamente del problema que
presente la persona cuidada, las caracteristicas propias de la demencia tipo
Alzheimer como son las pérdidas cognitivas, conductuales, fisicas y afectivas
asociadas a la progresion de la enfermedad, influyen en que el cuidado de las

personas con esta enfermedad sea mas dificil, demandante y cargante que el

*APOYO A CUIDADORES EN LA RED. Health Outcomes and the Economics of Alzheimer’s Disease.Consulta
de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://alzonline.phhp.ufl.edu/es/biblioteca/LA%20DEMENCIA%20Y%20LA%20ENFERMEDAD%20DE%20ALZ

HEIMER.pdf

>’VADEMECUM. Definicién de Anticocolinesterasas. Consulta de 15 Septiembre de 2012. Disponible desde
internet en: http://www.vademecum.es/principios-activos-donepezilo-n06da02
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cuidado de las personas sin demencia. Cuidar de personas mayores
dependientes, especialmente si éstas tienen demencia, suele asociarse
aconsecuencias negativas para la salud fisica, psicologica, y social de los

cuidadores®®.

2.2. CARACTERISTICAS ESPECIALES DEL CUIDADO.

El cuidado difiere de las personas que lo proveen, de la situacion especifica de
quien lo recibe, y del ambiente en que se desarrolla. Las personas requieren
cuidado cuando necesitan ayuda para desarrollar alguna de las actividades de la
vida diaria (aquellas indispensables para llevar una vida digna y en las cuales la
persona con dependencia requiere asistencia permanente, tales como banarse,
preparar alimentos, alimentarse, vestirse, trasladarse, acceder a los servicios de
salud, asi como actividades instrumentales como desplazamiento y ayuda para
realizar tramites tendientes a satisfacer las necesidades basicas)®. Incluye
atencion personal e instrumental, vigilancia y acompafiamiento, cuidados
sanitarios, y la gestion y relacidon con los servicios sanitarios. Cuidar también
implica dar apoyo emocional y social. En definitiva, cuidar significa «encargarse

de» las personas a las que se cuida®®*.

>®* FERRER HERNANDEZ, Maria Elena. El aprendizaje de cuidados familiares a paciente con Alzheimer. El
ingenio desarrollado sobre la marcha en una compleja realidad. Tesis doctorales. Universidad de Alicante.
Consulta de 15 Septiembre de 2012. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/9664/1/tesis_elena_ferrer.pdf

>’PROYECTO DE LEY 33 DE 2009 SENADO. Por la cual se reconoce al Cuidador Familiar en casa para personas
en estado de dependencia, se modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 y se dictan otras disposiciones.
Definicién de actividades de la vida diaria. Consulta de 12 Octubre de 2012. Disponible desde internet
en:http://servoaspr.imprenta.gov.co:7778/gacetap/gaceta.mostrar documento?p tipo=05&p numero=33
&p consec=23109

®GARCIA Calvente, Maria del Mar.; Rodriguez, Inmaculada Mateo-. Eguiguren, Ana P. El sistema informal de
cuidados en clave de desigualdad. Gac Sanit v.18 supl.1 Barcelona mayo 2004. Consulta de 12 Octubre de
2012. Disponible desde internet en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=50213-
91112004000400021&script=sci arttext
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Cuando una persona tiene dificultades para desarrollar las actividades de la vida
diaria, se presentan cuatro posibilidades: (1) que reciba cuidado informal (2) que
reciba cuidado formal, (3) que reciba cuidado formal e informal o (4) que no reciba

ningun tipo de cuidado.

El cuidado formalse ha definido como aquellas acciones que un profesional
oferta de forma especializada, y que va mas alla de las capacidades que las
personas poseen para cuidar de si mismas o de los demas. Existen dos tipos
bésicos de cuidado formal: el que se provee desde las instituciones publicas, y el
que se contrata a través de las familias. Segun una investigacion realizada sobre
poblacion canadiense, el cuidado formal aparece cuando la severidad de la
discapacidad genera necesidades que exceden las posibilidades de atencion de
los cuidadores informales. Los cuidadores informales a su vez, son los
familiares, parientes, conocidos o individuos en el grupo doméstico que prestan
atencién®®. Adicional a esta clasificacion se encuentran: Cuidadores primarios:
son directamente responsables por el cuidado de los ancianos; realizan gran parte
de las tareas; cuidadores secundarios: Estos pueden realizar tareas semejantes
a los cuidadores primarios, pero no poseen tanta responsabilidad y decisién sobre
el anciano; cuidadores terciarios: Son sustitutos de los cuidadores primarios por
corto tiempo; no poseen ninguna responsabilidad sobre el enfermo, son auxilio

doméstico y realizan tareas especificas, como por ejemplo, hacer compras®.

*LIDIA Doce Sanchez, Facultad de Enfermeria. ORIENTACIONES PARA UNA MEJOR ATENCION DE LOS
ANCIANOS CON ALZHEIMER EN LA COMUNIDAD. Rev. haban cienc méd La Habana Vol VII No. 4 oct-dic
2008. Instituto Superior de Ciencias Médicas de La Habana (ISCM-H). pag 3. Consulta de 12 Octubre de 2012.
Disponible desde internet en: http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=51729-
519X2008000400021&script=sci_arttext

*2ROGERO GARCIA, JESUS. Distribucién en Espafia del cuidado formal e informal a las personas de 65 y mas
afios en situacion de dependencia. Consulta de 12 Octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=51135-57272009000300005&script=sci arttext

63TEIXEIRA, Marina. Cuidadores familiares de pacientes con enfermedad de Alzheimer. Pag. 15. Consulta de
15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www6.uc.cl/prontus_enfermeria/html/produccion/cienti/Archivos/Horizonte 19-N-2-

Ano 2008.pdfttpage=13
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Los avances de la investigacion permiten realizar una conceptualizacion mas
amplia de los cuidadores de ancianos, utilizando la categoria de “cuidadores
indirectos” para incluir al estado, las obras sociales y organizaciones no
gubernamentales en el rol de cuidadores co-responsables del bienestar de los

ancianos dependientes®.

Existe una influencia mutua entre cuidado formal e informal: Los cuidadores
informales juegan un importante papel en la eleccion y provision del cuidado
formal, y la disponibilidad y el desarrollo de los servicios formales influye
decisivamente en la intensidad y el tipo de cuidado informal, es decir que los

servicios formales interactilan dindAmicamente con el sector informal.

Los modelos tedricos sobre la relacién entre cuidado formal e informal pueden

sintetizarse en tres:

1. El modelo de cuidado suplementario:Postula que los cuidadores
familiares proveenla mayoria del cuidado, y que la utilizacién del cuidado
formal sirve para sustituirtemporal o circunstancialmente el cuidado

informal.

2. El modelo compensador jerarquico:Sugiere que los mayores prefieren
ser cuidadosen primer lugar por su conyuge, luego por sus hijos, otros
miembros de la familiay, por ultimo, por cuidadores formales. Estemodelo
es compatible con el modelo suplementario,pues asume que el cuidado
provistopor cualquier cuidador se puede sustituirpor otro, aunque en el

ordenmencionado. Paralelamente, tanto familiarescomo no familiares

* DE LOS REYES, Maria Cristina. Construyendo el concepto de cuidador de ancianos. IV REUNION DE
ANTROPOLOGIA DO MERCOSUL. Foro de Investigacion: Envejecimiento de la poblacién en el Mercosur
Noviembre.2001. Curitiba. Brasil. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.redadultosmayores.com.ar/docsPDF/Regiones/Mercosur/Brasil/06CuidadoresdeAncianos.pdf

43



Estudio de revision documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

pueden participar enel cuidado, pero normalmente realizandoactividades
diferentes.

3. El modelo de cuidado complementario o de especificidad de
tareas:Plantea que el cuidado formal aparece cuando las tareas
demandadas exceden las capacidades de los cuidadores informales. Los
cuidadores informales y los proveedores formales de cuidado proporcionan

diferentes tipos de cuidado en funcién de sus caracteristicas.

Los tres modelos coexisten y tienen diferente protagonismo en funcién del
contexto social, econdmico y politico. Algunos servicios de respiro (atencion formal
temporal que tiene entre sus objetivos proporcionar a los cuidadores descanso y/o
tiempo libre) o los centros de dia para mayores, pueden ser un ejemplo del modelo
de cuidado suplementario entre cuidado formal e informal, cuya eficacia en la
reduccion de la carga de cuidado, ésta Ultima, resultado de la funcidon que
desempenia el cuidador, (problemas fisicos, mentales y socioeconémicos), la cual
puede ser objetiva o subjetiva. La sobrecarga objetiva se refiere a la disrupcion
de la vida social del cuidador, la cantidad de tiempo y dinero invertido en los
cuidados del enfermo, asi como a los problemas conductuales que este presenta.
Sin embargo, la sobrecarga subjetiva es la percepcion que tiene el cuidador de
la repercusion emocional de las demandas o problermas relacionados con el acto
de cuidar. Este ultimo tipo de sobrecarga tiene mayor incidencia sobre la vida del
paciente y sus familiares®, lo cual influye directamente con su calidad de vida.

La calidad de vida de los cuidadores entendidacomo un concepto multidimensional

gue abarca percepciones subjetivas de aspectos tanto positivos como negativos

®pEREZ PERDOMO, Marta. Las intervenciones dirigidas a los cuidadores de adultos mayores con
enfermedad de Alzheimer. Revhaban cienc méd v.7 n.3 Ciudad de La Habana jul.-sep. 2008. Pag 3. Consulta
de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51729-519X2008000300009
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gue caracterizan la vida. Esta incluye cuatro dominios: el bienestar fisico, el

psicolégico, el social y el espiritual de la persona.

e Bienestar fisico: es el mantenimiento de la funcionalidad que incluye la
habilidad funcional, la salud fisica en general y sintomas tales como fatiga,

apetito, dolor y cambios en el suefio.

e Bienestar psicologico: Incorpora el sentido de control en el
enfrentamiento de una enfermedad desde felicidad, satisfaccion, capacidad

de concertacion y recordacion, utilidad, ansiedad, depresion y miedo.

e Bienestar social: Considera el reconocimiento de la persona con su
enfermedad, sus relaciones y roles desde las situaciones de estrés familiar,

aislamiento social, finanzas y funcion sexual.

e Bienestar espiritual: Considera aspectos de significado y propdsito de la
vida, la esperanza, la incertidumbre y la trascendencia, es asi como la
espiritualidad por si misma representa una gran variedad de ideas acerca
de la vida y su propésito, brindando significados al ser, saber y hacer; un
sistema basico para el bienestar humano que de una u otra forma motiva a
las personas a moverse en la busqueda y consecucion de respuestas. Este
bienestar se relaciona con la fe, las creencias y los significados interiores

de cada persona®®.

*®*VARGAS Escobar, Lina Maria. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con Alzheimer. ANO 12 - VOL. 12 N2 1 - CHiA, COLOMBIA - ABRIL 2012 | 62-76. Pag 9. Consulta de 15 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.sci.unal.edu.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=51657- 9972012000100007&Ing=es&nrm=iso
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2.2. CUIDADORES INFORMALES. UNA PROFESION OCULTA.

No existen limites al hablar de cuidado, pues cada persona ejerce el rol de
cuidador de distinta manera, lo cual hace que sea mas dificil dimensionar su
magnitud. La mayoria de las investigaciones toman como punto de partida un tipo
de persona dependiente, como es el caso de la (EA), a partir de la cual identifican
a sus cuidadores, sin embargo, el cuidado informal ocurre en todas las edades y
para un amplio espectro de condiciones.®’ Diversas investigaciones confirman que
la familia es la principal proveedora de cuidados de salud y en ocasiones

constituye la Gnica fuente de cuidados para las personas que lo necesitan®.

No obstante, los cambios sociodemogréaficos que afectan a la familia y a la division
tradicional de roles cuestionan la efectividad de este sistema de autoayuda y
cooperacion intergeneracional en el seno de las familias (sistema informal de
cuidados). Por un lado, el menor tamafo de las familias hace que los cuidados
recaigan (o hayan de repartirse) entre un menor nimero de personas y, por otro
lado, cada vez mas mujeres, tienen un trabajo remunerado externo por lo que su
rol de cuidadoras principales o primarias es mas dificil de compatibilizar con otros
intereses y actividades personales, encontrdndonos asi con lo que se ha
denominado “la generacion sandwich” o la “generacidén de en medio” (mujeres de
entre 40 y 60 afios que enfrentan multiples responsabilidades relacionadas con la
generacion que les antecede y las que les sobrevienen y que ademas han
de enfrentar los ajustes de su propio proceso de envejecimiento y de sus
esposos).Las consecuencias de esta feminizacion del cuidado son positivas en
tanto los ancianos son beneficiados por el afecto y la abnegacion que caracterizan

las practicas de las mujeres, siempre que éstas reciban el apoyo necesario de

Y GARCIA Calvente, Maria del Mar.; Rodriguez, Inmaculada Mateo-. Eguiguren, Ana P. El sistema informal de
cuidados en clave de desigualdad. Gac Sanit v.18 supl.1 Barcelona mayo 2004. Consulta de 12 Octubre de

2012. Disponible desde internet en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=50213-
91112004000400021&script=sci_arttext
68«

Ibid
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otros miembros de la familia, amigos o vecinos, de los establecimientos geriatricos
y servicios estatales a través de la puesta en funcionamiento de redes formales e
informales que procuren alivio y descarga de sus tareas®, para esto, el Estado
intenta dar respuesta por medio de leyes que reconozcan al cuidador familiar, es
asi como en Espafia existe una politica publica que aborda integralmente la

discapacidad y provee prestaciones econdmicas por el desempefio de dicha labor.

La Ley de Dependencia que estd enfocada en las personas en situacion de
discapacidad, involucra al cuidador y se dedica a formarlos en lo que hace en
cuanto a la prestacion de cuidados especificos que implican la salud y el bienestar
de la persona cuidada: (La atenciéon a este colectivo de poblacién se convierte,
pues, en un reto ineludible para los poderes publicos, que requiere una respuesta
firme, sostenida y adaptada al actual modelo de nuestra sociedad. No hay que
olvidar que, hasta ahora, han sido las familias, y en especial las mujeres, las que
tradicionalmente han asumido el cuidado de las personas dependientes,

constituyendo lo que ha dado en llamarse el «apoyo informal»)™.

Las ventajas de la familia en su rol de cuidadores han sido sefaladas por tener
generalmente como objetivos mayor seguridad emocional, menor nimero de
incomodidades y mayor intimidad, evitando al mismo tiempo los problemas
psicopatoldgicos de la institucionalizacion, las desventajas de la atencién por parte
del cuidador familiar estarian relacionadas con el desconocimiento de una tarea
que requiere especializacién, la falta de un equipo de apoyo, losconflictos

familiares que derivan en la sobrecarga del cuidador principal’t, su carga

*DELICADO USEROS, Maria Victoria.; Garcia Fernandez, Miguel Angel. Universidad de Castilla-La Mancha.
Cuidadores informales. Una perspectiva de género. Consulta de 12 Octubre de 2012. Disponible desde
internet en: http://www.uclm.es/ab/enfermeria/revista/numero%2013/cuidadoras_informales.htm

OLEy 39/2006 de 14 de diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidon a las personas en
situacion de dependencia. Consulta de 12 Octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.acredita-t.gob.es/contenidos/normativa/pdf general/Ley%2039 2006.pdf.

"'DE LOS REYES, Maria Cristina. Construyendo el concepto de cuidador de ancianos. IV REUNION DE
ANTROPOLOGIA DO MERCOSUL. Foro de Investigacion: Envejecimiento de la poblacién en el Mercosur
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emocional es mucho mayor que en los casos de incapacidad fisica, conduciendo
al riesgo de ruptura total de la familia, situacion que se deriva generalmente en
crisis familiar, en la que los sentimientos de culpabilidad e incompetencia generan
resistencia a la institucionalizacion del anciano, y perduraran mas alla del

momento en que la decisién ha sido tomada’?.

El cuidador informal no se privilegia de la evaluacion de sus necesidades,
guedando generalmente excluido de la proteccion del Gobierno, pues las acciones
van encaminadas en su mayoria a las personas receptoras del cuidado, quedando
como un “paciente oculto””®. En el Congreso de la Republica el proyecto de ley 33
de 2009 por elcual “se reconoce al cuidador familiar en casa para personas en
estado de dependencia, trata de dar soluciones a sus necesidades disminuyendo
asi la carga de cuidado por medio de:Apoyo instrumental: Acceso a elementos,
medios y mecanismos que garanticen el bienestar del dependiente permanente y
permitan cumplir la funcién de cuidador e igualmente el acceso a la capacitacion
oportuna y eficaz respecto de su tarea de cuidador, por ejemplo ayuda en las
labores del hogar, apoyo emocional: Acceso a programas que garanticen la
estabilidad psicolégica y el entendimiento de su situacion y la de la persona a
quien cuida, el enfrentamiento de retos, temores y duelos, asociados con la
funcion de cuidador y por medio del apoyo social: Acceso a planes de recreacion,

socializacion y esparcimiento’.

Noviembre.2001. Curitiba. Brasil. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.redadultosmayores.com.ar/docsPDF/Regiones/Mercosur/Brasil/06CuidadoresdeAncianos.pdf
> DE LOS REYES, Marfa Cristina. Construyendo el concepto de cuidador de ancianos. IV REUNION DE
ANTROPOLOGIA DO MERCOSUL. Foro de Investigacion: Envejecimiento de la poblacién en el Mercosur
Noviembre.2001. Curitiba. Brasil. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.redadultosmayores.com.ar/docsPDF/Regiones/Mercosur/Brasil/06CuidadoresdeAncianos.pdf
MOLINA LINDE, Juan Maximo; LANES, Maria de los angeles; LANEZ VELASCO, Benjamin. El apoyo social
como modulador de la carga del cuidador de enfermos de Alzheimer. Psicologia y salud. Enero — Junio 2005.
Vol 15. Universidad Veracruzana. Xalapa. México. Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet
en: http://redalyc.uaemex.mx/pdf/291/29115104.pdf

"*Proyecto de ley 33 de 2009 por la cual se reconoce al Cuidador Familiar en casa para personas en estado
de dependencia, se modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 y se dictan otras disposiciones. Consulta de 15
Mayo de 2012. Disponible desde internet en:

48



Estudio de revision documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

En el actual sistema de salud Colombiano, es la familia quien debe asumir el costo
de gran parte de los tratamientos, diagnosticos y aquellos asociados al cuidado en
casa, ya que el sistema en si mismo no cubre la totalidad de los gastos
econdémicos que implica una enfermedad discapacitante como es el caso de la
(EA), esto debido en gran parte a que no existe una politica clara que proteja y
reconozca a los cuidadores familiares de enfermos cronicos como sujetos
importantes en la prestaciéon de los cuidados™. Dentro de las competencias y
responsabilidades de los actores involucrados en la gestion de la Politica Nacional
de Envejecimiento y vejez 2007 — 2019, numeral 3.8 la familia es“corresponsable
del cuidado integral de la persona mayor, de suministrar vivienda y alimentos,
generar condiciones de seguridad y exigir el cumplimiento de los derechos
fundamentales. Ademas, tiene el deber de brindar amor, cuidado y proteccién a
las personas mayores, independientemente de las condiciones de dependencia

que lleguen a tener”™®

, por tanto es deber del Estado brindar las herramientas
necesarias para que este sistema informal de ayuda brinde los cuidados a la

persona dependiente con calidad segun lo establecido en la ley.

http://servoaspr.imprenta.gov.co:7778/gacetap/gaceta.mostrar_documento?p_tipo=05&p_numero=33&p_
consec=23109

"*VARGAS ESCOBAR, Lina Maria.; PINTO AFANADOR, Natividad. Calidad de vida del cuidador familiar y
dependencia del paciente con Alzheimer. av.enferm., XXVIIl (1): 116-128, 2010 ARTICULO DE
INVESTIGACION.  Consulta de 15 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxviiil 12.pdf

’® politica Nacional de Envejecimiento y Vejez 2007 -2019. Ministerio de Proteccién Social. Republica de
Colombia. Consulta de 12 de Octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.funlibre.org/documentos/diplorecyam/PoliticaNalDeEnvejecimientoyVejez.pdf
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3. MARCO METODOLOGICO

3.1 Tipo de estudio
Revision documental.

En la primera parte del marco operativo, se realiz6 una busqueda rapida del
material disponible en diferentes bases de datos con los siguientes descriptores:
familia y adulto mayor, cuidador y adulto mayor, enfermeria y adulto mayor, esto
con el fin de refinar la pregunta de investigacion, de acuerdo a la revision de la
literatura, se defini6 como area de interés las necesidades de tipo fisico,
psicologico, de soporte social y de conocimiento de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

En la segunda parte, se desarroll6 una revision sistematica de la literatura
publicada en el ambito nacional e internacional en las siguientes bases de datos:
Scielo, Medline, Ebsco Host y Lilacs. Posteriormente, se seleccionaron aquellas
publicaciones que cumplieron con los criterios de inclusion: Articulos de
investigacion y revisiones sisteméaticas, publicadas en los afios 2000 a 2010; que
estuvieran escritas en Inglés, portugués o espafiol, y que incluyeran a su vezen su
resumen los siguientes descriptores en losdiferentes idiomas: (espafiol):
necesidades - cuidadores — adulto mayor — Alzheimer, (inglés): Needs assesment
- Caregiver/caretaker - older people/elderly people — Alzheimer,(portugués):

necessidade - cuidador informal - pessoas idosos - doenca de Alzheimer.

Una vez seleccionados, se procedié a hacer una lectura juiciosa de los mismos y

se describieron aspectos formales de cada uno, para lo cual se disefié una ficha
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descriptiva, la cual contiene datos como: Los aspectos formales (autor, tipo de
material), asunto investigado, delimitacion contextual, proposito del estudio,
enfoque y metodologia (Tabla 1)

Tabla 1.Formato ficha descriptiva para cada articulo revisado

DATOS FORMALES DEL
ARTICULO

ASPECTOS FORMALES AUTOR

TIPO DE MATERIAL (Articulo de investigacion — Revision
sistematica)

ASUNTO INVESTIGADO TEMA

PROBLEMA
DELIMITACION CONTEXTUAL | ESPACIAL-TEMPORAL-SUJETOS
PROPOSITO OBJETIVO
ENFOQUE DISCIPLINA

TIPO DE INVESTIGACION
METODOLOGIA CUALITATIVA ()

CUANTITATIVA ()

MIXTA ()

REVISION SISTEMATICA ( )

TECNICAS

Con el fin de cumplir con el primer objetivo especifico del presente estudio, se
realiz6 una matriz de datos para caracterizar al cuidador informal de adultos
mayores con demencia tipo Alzheimer (Tabla 2),la cual contiene las siguientes
categorias: (Género — Edad — Relacion filial — Situacion sentimental — Estudios
realizados — Situacién laboral — Tiempo de cuidado (horas /semana) — Tiempo
total como cuidador).
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Tabla 2.Formato Matriz de datos. Caracterizacién cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

Caracterizacion de cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

N GENE EDA R/FILI SIT. ESTUDIOS SIT. TIEMPO DE = TIEMPO
o RO D AL SENTIMEN REALIZAD LABOR @ CUIDADO TOTAL
(%) (%) (%) TAL (%) 0s AL Hrs/Seman @ CUIDADO
(%) (%) ales R
(%) Meses/Af
0s
(%)
1
2

Para la descripcion y analisis de las necesidades de los cuidadores informales de
adultos mayores con demencia tipo Alzheimer encontradas en la literatura, se
realizd una matriz de datos para cada una de las necesidades (de tipo fisico(Tabla

3), psicolégico(Tabla 4), de soporte social(Tabla 5) y de conocimiento(Tabla 6)).

Tabla 3 Formato Matriz de datos. Necesidades de tipo fisico de los

cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

No Necesidades de tipo fisico de los cuidadores informales de adultos mayores con
demencia tipo Alzheimer

1

2

Tabla 4 Formato Matriz de datos. Necesidades de tipo psicologico de los

cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

No Necesidades de tipo psicolégico de los cuidadores informales de adultos mayores
con demenciatipo Alzheimer

1

2

Tabla 5 Formato Matriz de datos. Necesidades de soporte social de los

cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.
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No Necesidades de soporte social de los cuidadores informales de adultos mayores
con demenciatipo Alzheimer

1

2

Tabla 6 Formato Matriz de datos. Necesidades de conocimiento de los

cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

No Necesidades de conocimiento

Necesidades de conocimiento en la Necesidades de conocimiento sobre la
ejecucion del cuidado enfermedad

Finalmente se realizé una matriz de datos de las necesidades generales (Tabla 7)
la cual contiene todas las necesidades percibidas por los cuidadores, la cual
permite evidenciar de una manera mas compacta todas las carencias percibidas

por los cuidadores

Tabla 7. Formato Matriz de datos. Necesidades generales (Fisicas,
psicoldgicas, de soporte social y de conocimiento) de los cuidadores

informales de adultos mayores con demenciatipo Alzheimer.

Necesidades Necesidades de conocimiento
de soporte

social

Necesidades
de tipo
psicologico

No Necesidades
de tipo fisico

Necesidades de | Necesidades de

conocimiento
en laejecucion
del cuidado

conocimiento
sobre la
enfermedad
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4. PRESENTACION Y ANALISIS DE LA INFORMACION

4.1 Anédlisis general de la literatura revisada.

En la base de datos Scielo con los descriptores anteriormente descritos se obtuvo
un resultado general de 146 articulos, de los cuales fueron seleccionados 19. Ruta
metodoldgica (Google — Scielo Chile — Descriptores (necesidades AND cuidadores
AND Alzheimer) — Total resultados: Colombia: 146 resultados), en la base de
datos Ebsco host con un resultado inicial de 158 articulos, sirvieron para el
presente estudio 9 articulos que correspondian con los descriptores del estudio.
Ruta metodoldgica (Ruta de busqueda: ESPANOL: Pasos (Todas las bases de
datos + busqueda avanzada + all text + necesidades + cuidadores + Alzheimer +
2000 — 2012 + relevance (orden descendiente por fecha de publicacion)
Resultados: 158, con la base de datos Lilacs se encontraron 7 articulos que
sirvieron en su totalidad, todos publicados en portugués. Ruta metodolégica (Ruta
de blsqueda: Base de datos A-Z / LILACS / Descriptores: PORTUGUES:
(Necessidades + cuidador + Alzheimer Total resultados 7. Total articulos de
importancia para el estudio: 7, y finalmente en la base de datos Medline el sistema
arrojo 125 articulos de los cuales fueron seleccionados finalmente 7 articulos
todos en Inglés. Ruta metodoldgica (Biblioteca general / bases de datos / Por titulo
A-Z | Medline with full text / Descriptores en Inglés: (needs assesment (evaluacion)
+ caregivers + Alzheimer) / 2000 — 2010, Total resultados: 125, Total articulos de
importancia para el estudio: 15. Total articulos seleccionados para el presente

estudio: 42 articulos.

La base de datos que menos arrojo informacion precisa para el presente estudio,
es decir, la base de datos que menos informo sobre las necesidades de dichos
cuidadores, fue Medline, pues se evidencio que sus articulos de investigacion

estan enfocados a buscar alternativas de solucion para aliviar la carga en este
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grupo poblacional, estrategias como: el conocimiento de la comunicacion en la
enfermedad de Alzheimer (37), la autoeficacia como método de proteccién en la

carga del cuidador (39), encontrar un significado como mediador de la carga (41)

Figura 1 Distribucién de frecuencia y porcentaje de la literatura revisada por

paises

Fuente: Revision documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Analisis Figura 1.

Del total de los resultados en la revision de la literatura, la mayoria de los estudios
fueron hechos en nuestro pais (39%) equivalente a 12 articulos, lo cual coincide
con la base de datos que mas arrojo informacién precisa sobre las necesidades de
los cuidadores de este estudio, Scielo, a pesar de que el tema ha sido explorado
con mas profundidad y tiempo en Espafa, respuesta de ello, la ley de
dependencia que ha venido dando apoyo al cuidador espafiol.

En Latinoamérica se ha visto también la preocupacion por este tema por Brasil,
sobre todo en lo que se refiere a la calidad de vida de los cuidadores.

En la base de datos Medline por ejemplo, la cual abarca otros continentes, se
encuentran paises como: Grecia, Turquia, lowa, Inglaterra, Sur de la Florida, Iran,

Irlanda, Australia, Tokio y México
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Figura 2 Distribucién de frecuenciay porcentaje de la literatura revisada por
afios de publicacion

Fuente: Revision documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Analisis Figura 2.

En el afilo de 2004 y 2003 (12.5%) cada uno respectivamente se observa que
fueron dos afos de produccion literaria sobre el tema de las necesidades de los
cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer, sin
embargo ya para finales de 2010, se encuentran articulos del tema, sobre todo
internacionales, por ejemplo en la base de datos Medline, donde hay una
evidencia clara de investigacion a base de propuestas para generar estrategias
efectivas entre la relaciéon del cuidador con la persona enferma, pues quizas
después de mucho estudiar la enfermedad, y ver la alta carga del cuidador del
mismo, y la disfuncion de muchas de las actividades hacia el mismo, optaron por
estudiar desde las respuestas propias del cuidador, con el fin de minimizar la

sobrecarga y a su vez, de brindar un mejor cuidado al portador de Alzheimer.
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Figura 3 Distribucion de frecuenciay porcentaje de la literatura revisada
segun tipo de investigacion.

itica

Fuente: Revision documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Analisis Figura 3.

Del total de los articulos seleccionados 42 articulos (100%), 37 articulos (88%)
corresponden a articulos de investigacion y 5 articulos (11.9%) son revisiones
sistematicas; con respecto al tipo de investigacién, 29 articulos (69%) utilizaron la
investigacion cuantitativa, 6 articulos (14.2 %) investigacion cualitativa, 2 articulos
(4.7%) investigacidon mixta, es decir cualitativa y cuantitativa; y 5 articulos

correspondieron a revisiones sistematicas (11.9%).

Con este estudio se identifica la importancia de utilizar con mas frecuencia
metodologias cualitativas como una herramienta privilegiada para dar a conocer
las propias experiencias de los cuidadores, ya que con estudios de
cortecuantitativo, se puede sesga la verdadera situacion de los mismos, situacion
que se desprende de su rol como cuidador y su relacién con una persona enferma,
en este caso de un familiar con demencia tipo Alzheimer. En la investigacion es
importante la exploracidbn de aspectos propios del cuidado en el hogar del

cuidador, la forma en que el cuidador aprende a cuidar, sus creencias en torno a
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las practicas de cuidado y la forma en que cuida de si mismo para lo cual serian

utiles los abordajes de tipo cualitativo’’

4.2 Andlisis de documentos

4.2.1. Descripcion y analisis de la caracterizacion de cuidadores informales

de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.(Tabla 8)

Tabla 8. Matriz de datos. Caracterizacién de cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

No GENE
RO
(%)
1 96%
Mujere
s
2 NI
3 Mujere
s
4 En su
mayori
a
mujere
s
5  87,8%
mujere
s
6 65.3%
mujere

S

EDAD
(%)

Edad 1/2
67 afios

NI
45-55
afios

36 a59
afios de
edad

Edad
media
de 57,6
afios

32% 40
a 49
afos

R/FILIAL
(%)
Esposa 40%

NI

Hija

NI

Coényuge o
descendient
e de primer
grado de la
persona
cuidada
(principalme
nte hija)
33.3% hijo-
hija

demencia tipo Alzheimer

SIT. ESTUDIOS
SENTIMENT = REALIZADO
AL (%) S
(%)
ND Nivel escolar
primario
NI NI
NI NI
Casadas Grado
universitario
completo
NI nivel de
estudios
basico-
medio
38,6 % NI
Casadas

SIT.
LABORAL
(%)

Desvinculad
0s
laboralment
e
NI
Actividad
laboral
doméstica y
Extra
doméstica
Empleadas
o]
trabajadoras
independien
tes
ama de
casa

62.6%
Trabajando

TIEMPO DE
CUIDADO
Hrs/Semana
les
(%)

ND

NI
NI

7 y 12 horas

al dia

NI

NI

Caracterizacion de cuidadores informales de adultos mayores con

TIEMPO
TOTAL
CUIDADOR
Meses/Afos
(%)

ND

NI
NI

10 y 36 meses

desde el
momento del
diagnéstico

Tiempo medio
como cuidador
era de 42
afios (entre 2
y 8 afios)

NI

77Vargas Escobar, Lina Maria. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con Alzheimer. ANO 12 - VOL. 12 N2 1 - CHiA, COLOMBIA - ABRIL 2012 | 62-76. Pag 9. Consulta de 15 Mayo
desde
http://www.sci.unal.edu.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=51657- 9972012000100007&Ing=es&nrm=iso

de

2012.

Disponible

internet

en:
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10

11

12

13

14
15

70,5 %
eran
mujere
s

82.7%
Mujere

82%
fueron
mujere
S

86,1 %
mujere
s

Mayori
a
mujere
s.

89 %
mujere
s

82.7%
Mujere
S

NI
NI

26.6%
60 afios
y mas

55.7%
40 y 59
afios

36% 60
afios vy
mas

36.5%
51 a 60
afios

Edad
media
de
grupo
fue 57
afios
47.2%
50 a 54
afios
44.4%
60 a 64
afios
edad
media
de los
cuidador
es fue
de 55
afios
promedi
0 de
edad de
61,2
afios

46% 60
y mas
afios
Edad
media
de 55
afios
36.5%
51-60
afios
25% 41-
50 afios

NI
NI

24%
esposo-
esposa

73,8 % hijos
13,2 %
Coényuge

55.8% hijas
las que
cuidan a sus
padres
30.8%
Esposo
54% eran
esposos

55.5% hijas

NI

42%
esposas
32%
hijas(os)

55.8% Hijo
30.8%
Esposo

NI
NI

26.6 %
Solteras
55,7 %
casados

41% solteros

59.6%
Casadas
17.3%
Soltero

76% estaban
casados

Prevalecié el
estado civil
de
divorciado.

El 60% de
cuidadores
eran
casados

NI

59.6%
Casados
17.3%
Solteros

NI
NI

49,2 %
universitario
24.6% nivel
educacional
medio

40.4%estudi
0s
secundarios

Escolaridad
promedio fue
de 9 afos

Prevalecié el
nivel de
escolaridad
preuniversita
rio

Niveles de
instruccion:
primario,

medio

superior y
universitario,
distribuidos
equitativame
nte en la
muestra.

NI

40.4%
Secundaria-
Bachillerato
34.6%
Universitario

NI
NI

21.3% Ama
de casa

16%
Jubilado

47,5 %
trabajando
34,4 %
jubilados

36.5% amas
de casa
25% Activo

NI

100%  Sin
vinculo
laboral

NI

NI

36.5 % Ama
de casa
26.9%
Jubilados
25% Activo

NI
NI

NI

NI

NI

El tiempo
promedio es
de 13 horas

El 47,6% de
los
cuidadores
dedicaban
de 10 a 11
horas diarias
a la actividad

de cuidar
40% invertia
de 12 a 14
horas al
cuidado de
su familiar.
Tiempo
promedio de
12 horas al
dia

NI

NI

76,9%

36,1 % llevaba
menos de 1
afio cuidando
al enfermo
328 % de 1 a
4 afios

55.8% Mas de
37 meses
34.6% 13-36
meses

Media de 40
meses
cuidando a la
persona con
demencia.

NI

NI

NI

55.8% Mas de
36 meses
34.6% 13-36
meses

NI
30,8% de ellas
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16
17

18

19
20
21

22

23

24

NI
90,7%
Mujere

21
mujere
s

NI

NI

63%
de los
cuales
son
hombr
es

En su
mayori
a
mujere
s

Mujere
S

La
cuidad
ora
princip
al es
una
mujer

NI

Edad
media
de 59,51
afios

57 a 70
afios de
edad

NI

NI

La
media
de edad
fue 71,6
afios

de 25 a
88 en e
de M %
edad
media
56,8
afios

Edad
media
delas
cuidador
as
mujeres
es de
54,86
afios

La edad
media

de las
cuidador
as esta
alrededo
r de los
50 afos.

NI

86% familiar
de 1° grado
(cényuges o
hijo-as)
53% Hijos-
hijas

34%
esposos

NI

NI

Esposos
48,2% Hijas
cényuges
41,3%

34% de los
cuidadorese
rancényuge
s

37%
eranhijas
22%  eran
hijos

La relacién
de
parentesco
con el
paciente es
normalment
e, de
cényuge o

NI
No hay
informacién

NI

NI
NI
Esposos

NI

NI

NI

NI

66,7%
poseen
estudios
primarios

38% nivel
primario
23% técnico

NI
NI
NI

45,3%
habian
seguido
estudios
secundarios
29% informé
haber
seguido
estudios
superiores.
25,6% habia
perseguido
la educacion
Unica
escuela
primaria

NI

La mayoria
cuenta soélo
con estudios
primarios o
sin estudios.

NI

76.7%
desemplead
a

NI

NI
NI
NI

NI

NI

La inmensa
mayoria
{més del
80%) son
amas de
casa sin
trabajo
remunerado

dedicaba
mas de ocho
horas al dia
a actividades
de cuidado.
48,7% de
ellas
invertian
mas de 16
horas

28,2% entre
8 y 16 horas
por dia

NI

Promedio
15.54 hrs

NI

NI
NI
NI

NI

20.71hr la
media
deduracion
diaria
cuidadoras

60 y 75
horas
semanales

llevaba entre 3
y 6 afios
12,9% mas de
12 afios

NI

Llevan 3,39
afios de media
como
cuidadora.

61% 2 y 4
afios
23% 5 afios

NI
NI
NI

El tiempo
medio de los
cuidados fue
4,13 afios, que
va de 1 a 13
afios.

61% del a 5
afos

18% durante 6
afios o mas.

NI
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25
26

27

28
29
30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

NI
85,71
% a
mujere
s

60
mujere
S

NI

NI
Mujere
s

86.7%
Mujere
S

71.4%
Mujere
s

85.6%
Femen
ino

Mujere
s

Mujere
s

58%
mujere
s

11
Mujere
s
Mujere
s

57.1%
Mujere
5
Mujere
s

59.5%
Mujere
s

NI
59,52%
36 y los
59 afos

Edad
media:
56 afios
NI

NI

Entre 70
y 74
afios
Entre 30
y 70
afios

Entre 45
y 71
afios

Edad
media
57.4

Edad
promedi
0 entre
55 y 65
afos

NI

Edad
media
de67,75
55 afios
y mas

De 25 a
67 afos

Edad
media
63.3
95%
Mayores
de 60
afios
Media
de 733
afios

hija en la
mayoria de
los casos.
NI

39,29%
Hijas
13.10%
Esposa

60 Hijas
35 esposos

NI
NI
Esposas

56.7% Hijo
40%
Coényuge

46.6%
Coényuge
42.9% Hijos
51.3% Hijo

17.9%
Esposa

Hijas o]
esposas

Hijas

69%
cényuges

Esposa

Hijas
Esposas

64.3%
Esposas

Esposa 75%

NI

NI
38%
soltero
4,78%
separado
5,95% viudo

esta

NI

NI
NI
Casadas

73.3%
Casadas
23.4%
Separadas

67.9%
Casados
14.3%
Solteros
64.3%
Casadas
19.1%
Solteros

Casadas

NI

NI

Casados

NI

NI

NI

NI

NI
NI

NI

NI
NI
Escuela
primaria

46.6%
Habian
terminado
estudios
secundarios
y superiores

NI

35.6%
Escuela
media

28% Escuela
superior

Ocho o0 mas
afios

escolaridad
NI

NI

Tiempo
medio: 15.3
afios
Educacion
secundaria

completa vy
universitaria.
Secundaria

80%
Secundaria

76%
Estudios
universitario
s

NI

40,48%
tiene como
ocupacion el
hogar

NI

NI

NI
Desemplead
as
actualmente
40% Ama
de casa
30%
Jubilados

NI

32.2%
Pensionado
29.7%
Empleado
23.7% Ama
de casa

Sin trabajo o
en el hogar

NI

NI

NI

NI

NI

NI

NI

NI

23,81% de
los
cuidadores
ocupa entre
7-12 horas y
el 53,57%
tiempo
completo

NI

NI
NI
ND

Promedio
17.3 horas

Tiempo
promedio:
107.7 horas

NI

NI

NI

NI

NI

NI

NI

NI

59,52% de
ellos ejerce la
labor de cuidar
desde hace
mas de 37
meses.

NI

NI

NI

60 meses —4
afios

NI

43 meses O
tres afios y
siete meses

Tiempo

promedio 42.2
meses

NI

NI
NI
Llevan casi
cuatro afios
como cuidador

Entre 1 y 11
afios

NI

Cuidador de 2
a 3 afios

aproximadame

nte cinco
afnos, que
oscila entre6
meses y12
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42  Mujere | 57.4 Esposa: NI NI NI NI NI
S (12.1) 23.4%
87.1% | Moviles Moéviles
Moévile | 58.2 25.0% No
5 (12.6) moviles
90.4% | No
No moéviles
moévile

S

NI (No hay informacién)
Fuente: Revisién documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Figura 4. Caracterizaciéon de los cuidadores informales de adultos mayores
con demenciatipo Alzheimer

de
er

»aradas)

J afos)

Analisis Tabla 8 y Figura 4.

Con respecto a la Caracterizacion de los cuidadores informales de adultos
mayores se logra constatar que:

No todos los articulos caracterizaban al cuidador en su totalidad de acuerdo a las
categorias propuestas por el presente estudio, de ahi la necesidad de informar el

total de los articulos que evaluaron determinada categoria. El total de los

62




Estudio de revisién documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

articulosque realizan este objetivo son 34 (100%), las mujeres contindan a la
cabeza del cuidado en el 97% de los casos (33 articulos), principalmente el rango
de edad de los cuidadores esta entre 36 y 70 afios, 88.2% (30 articulos) muestran
que el cuidado queda principalmente en manos de las hijas y/o esposas, quienes
estan casadas o solteras 44.1% (15 articulos), el 64.7% (22 articulos) con
educacién secundaria, en 16 articulos equivalentes al 47%, las cuidadoras se
dedican a labores del hogar (amas de casa), o en su defecto se encuentran
desempleadas, dedican un promedio de 7 — 20 horas diarias al cuidado de su
familiar, lo cual equivale al 32.3% (11 articulos), con un tiempo total al cuidado del

mismo entre 3 — 10 afios 55.8% (19 articulos).

Como se puede vislumbrar en la literatura, las mujeres contintan liderando los
cuidados ofrecidos principalmente a sus familiares, a pesar de que hay una
creciente participacion de los hombres, es la mujer quien histéricamente ha sido
elegida para brindar determinado cuidado, una explicacion que da la literatura con
respecto al papel que desempefia la mujer en el cuidado, parte de los patrones
culturales en la sociedad occidental, ya que a pesar de ser distintos en muchos
aspectos, coinciden en que la mujer sigue como el personaje principal que provee
el soporte emocional en el nucleo familiar, al ser consideradas en la sociedad
como las personas entrenadas en el cuidado; sin embargo la incorporacion de la
mujer al trabajo y a la vida social en general ha traido consigo que muchos
hombres se hayan incorporado a brindar cuidados informales a los adultos

mayores con demencia de Alzheimer’®

En la mayoria de los casos las mujeres sin aceptacién previa, ofrecen los

cuidados, lo cual apoya la idea de la “generacion sandwich” o la “generacion de en

®PEREZ PERDOMO, Marta. Caracteristicas sociodemograficas y nivel de sobrecarga de cuidadores de
ancianos con Enfermedad de Alzheimer. Consulta de 12 octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=50864-03192010000300003&script=sci_arttext
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medio” mujeres entre 40-60 afios que enfrentan multiples responsabilidades; ya
gue se podria pensar que el hecho de estar casadas, aumenta sus compromisos
con su pareja y/o hijos, dedican gran parte de su tiempo a tareas domésticas,
tareas laborales, y tareas como cuidadora informal; se podria decir que mas de la
mitad de su tiempo es dedicado de forma continua al cuidado, esto puede ser visto
de forma positiva, pues en la medida que mas tienen contacto con el familiar,
tienen la opcion de crear artimafias como lo menciona Carmen de la Cuesta que
les permiten conocer aun mas la relacion de la enfermedad con su familiar, y por
consiguiente brindar un cuidado mas acorde a sus necesidades, convirtiéndose a
su vez, en artesanos del cuidado; o viendo la parte negativa, relacionado con el
tiempo de cuidado, se puede ver en las necesidades que alteran su bienestar
psicolégico, social y fisico, impidiendo asi alcanzar una calidad de vida.Son
considerados como indicadores de buena calidad de vida: La edad de los
cuidadores, la salud fisica, el tener un propdsito en la vida, el estado financiero, la
red de soporte social, la independencia del paciente, el tiempo libre para la
realizacion de sus propias actividades, la salud mental y espiritual del cuidador.
Asi como el bienestar proporcionado por los allegados, la satisfaccion de las

necesidades de sus hijos y parientes mas cercanos’®.

A medida que avanza el ciclo vital, la probabilidad de padecer enfermedades
cronicas aumenta y va disminuyendo progresivamente su capacidad fisica, esta
realidad no es ajena a las cuidadoras informales, pues aunque el rango de edad
inicia a partir de los 36 afios (Tabla No 8), la mayoria de los estudios daban un
panorama no muy alentador, mujeres mayores de 60 afos, que enfrentaban
algunas enfermedades cronicas, “tenian” que hacerse cargo de su familiar como

Unica opcion, y es quizas, por esta razon, que en muchos de los casos este tipo de

"VARGAS Escobar, Lina Maria. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con Alzheimer. ANO 12 - VOL. 12 N2 1 - CHiA, COLOMBIA - ABRIL 2012 | 62-76. Pag 9. Consulta de 15 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.sci.unal.edu.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=51657- 9972012000100007&Ing=es&nrm=iso
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cuidado es ofrecido por las hijas, pues la esposa no cuenta posiblemente con las
habilidades fisicas que se requieren para brindar este tipo de atencion, sobre todo
cuando el sujeto de cuidado se encuentra en etapas mas avanzadas de la

enfermedad que aumentan aun mas su capacidad para brindar cuidado.

El cuidado ofrecido por las mujeres tiene connotaciones muy positivas, ya que la
mujer es por naturaleza entregada a su labor, y mas adn si esa labor tiene que ver
directamente con el cuidado de un familiar, pero, para que esto pueda ser llevado
a cabo de la mejor manera, es necesario el apoyo tanto de la familia como del
entorno social. Algunas investigaciones, coinciden en la importancia de brindar un
conocimiento sobre el manejo de la enfermedad a sus cuidadores, idealmente
desde el momento del diagndstico, para asi lograr un excelente desempefio en su
labor: Desde el momento en que se inicia el proceso demencial, se instaura el
proceso cuidador, proceso que pasa por diferentes fases: a) Fase inicial,
caracterizada por el desconocimiento, b) fase intermedia, caracterizada por el
cansancio y c) fase severa caracterizada por el desbordamiento o por el contrario,
por el acostumbramiento®.La falta de conocimientos sobre la naturaleza insidiosa
de la enfermedad de Alzheimer y de su patologia y el proceso de la enfermedad,
asi como la estrecha relacion entre los miembros de la familia, es un factor que

contribuye al estrés de los cuidadores®

El conocimiento de la enfermedad por los cuidadores permite que estos puedan

desarrollar estrategias para el control, por compensacién o supresion de los

9FERRER HERNANDEZ, Maria Elena. El aprendizaje de cuidados familiares a paciente con Alzheimer. El
ingenio desarrollado sobre la marcha en una compleja realidad. Tesis doctorales. Universidad de Alicante.
Consulta de 15 Septiembre de 2012. Disponible desde internet en:
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/9664/1/tesis elena ferrer.pdf

*'NAVAB E, Negarandeh R, Peyrovi H. Lived experiences of Iranian family member caregivers of persons with
Alzheimer's disease: caring as 'captured in the whirlpool of time'. Consulta de 12 de Octubre de 2012.
Disponible desde internet en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22289075
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sintomas no cognitivos de la enfermedad, crear dispositivos 0 mecanismos para
adaptarse a la situacion cambiante y planificar debidamente el futuro del cuidado
de su ser querido®,de ahi, que la primera prioridad de los cuidadores encuestados
fuera la informacion acerca de la enfermedad y la atencion al enfermo (Tabla 9),se
explica por la falta de conocimiento de la enfermedad en la poblacién®Gran parte
de las cuidadoras informales no han terminado la educacion basica
secundaria(Tabla 8). Se ha encontrado que mujeres con mayor nivel de estudios
utilizan mas a menudo estrategias de entrenamiento cognitivo como estimular en
el anciano las habilidades que estaba perdiendo progresivamente, indicando con

esto una mayor preparacion a la hora de utilizar estos recursoss.

Por la gran cantidad de tiempo que dedican al cuidado de su familiar 7 a 20 horas
diarias (Tabla 8), se pueden evidenciar signos de desgaste fisico y psicologico
(cansancio, dolores, soledad, tristeza etc...), lo cual disminuye considerablemente

su vida social, convirtiéndose entonces en un circulo vicioso de nunca acabar.

4.2.2. Descripcién y andlisis de las necesidades de tipo fisico de cuidadores

informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer. (Tabla 9)

Tabla 9. Matriz de datos. Necesidades de tipo fisico de los cuidadores

informales de adultos mayores con demenciatipo Alzheimer.

$PEREZ MARTINEZ, Victor T.; DE LA VEGA PAZITKOVA, Tatiana. Repercusién de la demencia en los
cuidadores primordiales del policlinico "Ana Betancourt". Consulta de 12 de Octubre de 2012. Disponible
desde internet en: http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=50864-21252010000200003&script=sci_arttext
®LIBRE Guerra, Juan Carlos. ; Guerra Hernandez, Milagros A" Impacto psicosocial del sindrome demencial en
cuidadores cruciales. Consulta de 19 Mayo de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=50864-21252008000100005&script=sci arttext

84MI‘ENDEZ, Luis; Giraldo, Oscar. Aguirre Acevedo, Daniel. Relacidn entre ansiedad, depresidn, estrés y
sobrecarga en cuidadores familiares de personas con demencia tipo alzheimer por mutacion. Consulta de 12
de Octubre de 2012. Disponible desde internet en: http://www.neurociencia.cl/dinamicos/articulos/143022-
rcnp2010vol5n2-7.pdf
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No Necesidades de tipo fisico de los cuidadores informales de adultos mayores con
demenciatipo Alzheimer
1 e 26% Agotamiento fisico
o 82% reconociendo sentirse enfermos luego de asumir el rol de cuidador
2 e Revision documental
3 e NI
4 e 56,7% de los cuidadores presenta cambios en el dormir
e 45,3% manifiesta algun tipo de dolor.
5 e Cefalea, dolor de espalda, algias musculares, cansancio/fatiga, alteraciones del
suefio y apatia.
e La mayor utilizacion de los servicios sanitarios
6 e NI
7 e 31,1% problemas nerviosos
o 23% problemas 6seos y musculares
e 19.6% cefaleas
e 18,0 % tenia problemas cardiacos
e 8,2 % habia padecido de hipertension arterial.
8 e NI
9 o Necesitan de tiempo para dormir (26%).
10 e NI
11 e NI
12 e NI
13 e NI
14 e NI
15 e Deterioro de su salud fisica y mental
16 o Fatiga fisica de responder por muchos roles
17 ¢ No hay informacion
18 ¢ Relacionaron con dolencias en los sistemas osteomuscular 76% (artralgias, mialgias,
pérdida del equilibrio, lumbociatalgias e incapacidad funcional) cardiovascular (dolor
precordial, adormecimiento de manos y pies, calambres, dolor en las piernas,
palpitaciones), cefalea, inapetencia e insomnio 15% y gastrointestinal (acidez,
vomitos, inapetencia, dolor en epigastrio y constipacion) 7.6%.
19 e NI
20 e Las principales alteraciones giran en torno a sintomas tales como gastritis, anemia,
fatiga, insomnio, cefalea, dolores de espalda, desnutricién, lumbalgias, dorsalgias y
cervicalgias, artrosis, insuficiencia venosa crénica, algias musculares inespecificas,
astenia, fatiga cronica, estrés, alteracion del ciclo de suefio-vigilia, insomnio, deterioro
en la funcién inmune, entre otras. Adicionalmente, se ha referido que en muchos de
los casos, los cuidadores aumentan el consumo de alcohol, tabaco y farmacos.
21 e NI
22 e NI
23 e NI
24 e NI
25 e NI
26 e No suelen acudir a consultas médicas, aun reconociendo que padecen tales
trastornos
27 e Depresion
28 e NI
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29 e Cansancio por el ininterrumpido cuidado diario
30 e Disminucién de las horas de suefio
e Fatiga
31 e NI
32 e NI
33 e Hipertension arterial
e Trastornos digestivos, respiratorios
¢ Riesgo de infecciones
e Insomnio
34 e Mala salud fisica
35 ¢ Gran cansancio
e No pueden dormir, estar deprimido, estresado, han abandonado sus hogares
36 e Fatiga del cuidador
37 e NI
38 e Fatiga
e Cansancio de dar atencion
39 e NI
40 e NI
41 e NI
42 e NI

NI (No hay informacion)

Fuente: Revision documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Analisis Tabla 9

De acuerdo con los resultados encontrados en la matriz de datos. Necesidades de

tipo fisico de los cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo

Alzheimer(Tabla 9), 19 articulos (45.2%), a pesar de que en los articulos no hacen

de manera explicita las necesidades de tipo fisico, es frecuente encontrar en la

literatura,

la expresion de sintomas fisicos relacionados con el aparato

osteomuscular principalmente (5, 7, 18, 20, 33), por ejemplo: dolor de espalda y

algias musculares.
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Los cuidadores dan a conocer su necesidad de descanso, refiriendo cambios en
su patrén del suefio (4, 5, 9, 18, 20, 30), se sienten cansados, fatigados, resultado
de su papel como cuidadores (1, 5, 16, 20, 29, 30, 35, 38). Sumado a estas
necesidades, los cuidadores no suelen acudir a consultas médicas, aun

reconociendo que padecen tales trastornos (26).

Las caracteristicas propias de la enfermedad de Alzheimer: Fallas en la memoria —
Trastornos del lenguaje, deterioro progresivo de las actividades generales y la
incapacidad fisica final,se ven directamente relacionadas con las necesidades de
tipo fisico que reportan los cuidadores; como resultado de su labor diaria, los
dolores fisicos (Cefalea — Lumbalgias), las alteraciones en el suefio, y el
cansancio, limitan la posibilidad de que el cuidador ejerza su funcién de manera
cordial y efectiva, ligado a este resultado, el sujeto de cuidado recibe esta carga
fisica de forma negativa, influyendo en su cuidado personal, pues hay que
recordar que la persona con Alzheimer nace de nuevo, se convierte en un nuevo
ser a partir de su diagnéstico, y se necesitan personas que estén fisicamente
preparadas para abordar de una manera integral el cuidado de su familiar. Es
importante tener una consideracion especialcon las necesidades de tipo fisico de
los cuidadores y desde alli generar programas de soporte, pues lo que menos se
desea es que puedan llegar a ser dos los enfermos.

4.2.3. Descripcion y andlisis de las necesidades de tipo psicologico de
cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.
(Tabla 10)

Tabla 10. Matriz de datos. Necesidades de tipo psicoldgico de los cuidadores

informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

No NECESIDADES DE TIPO PSICOLOGICO
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27% Desconocimiento y miedo
22%Tensiones e incertidumbres

NI

Institucionalizar el familiar con Alzheimer genera una exacerbacién de la ya dificil
vivencia emocional, provocandoles sentimientos de impotencia, aumentando su
ansiedad e incrementando su sentimiento de culpa.

Ser escuchadas por los técnicos sociales, lo que disminuiria en gran medida el
sufrimiento que genera esta situacion.

81,2% tiene temor de que el familiar empeore
69,3% padece desesperacion y ansiedad
61,5% manifiesta depresion y decaimiento

Ansiedad y depresion
La mayor utilizacion de los servicios sanitarios

NI

La angustia, el miedo y la desesperanza fueron los sentimientos negativos que
mas experimentaban los cuidadores, aunque también la mayoria sentian ira y
sentimiento de soledad

NI

Necesitan mejorar la apariencia personal (2%)
Necesitan de apoyo emocional

10

La depresion (34 %) junto al sentimiento de estar bajo presion con marcada
ansiedad (30 %), fueron los trastornos o desérdenes mentales mas comunes
identificados, seguidos de la fatiga mental, sentimientos de culpa, labilidad
emocional, sentimientos de rabia, ira y hostilidad, cada uno expresados por el 9 %
(n=3) de los cuidadores

11

Lastima y en algunos casos culpabilidad debido a la conciencia del malestar por
las conductas de sus familiares.

Temor por la evolucién de la enfermedad y por la percepcién del deterioro de la
salud propia

Dafio a su intimidad

Pérdida del control de su vida.

Incapacidad para desconectarse del estado tensional

Pesimismo ante acontecimientos futuros, ideas de minimizacibn como ser
humano

12

89 % Algin grado de afectacién psicologica, y fue significativo que el 76 %
presentdé mucha afectacion y que solo el 11 % no tenia ninguna.

80% sentimiento de estar bajo presién

67% infelicidad o depresion

75% No se sienten Utiles

13

NI

14

NI

15

Olvido de si (sus intereses, motivaciones y expectativas en su proyecto de vida
pasaban a un segundo plano, todo el tiempo lo dedicaban al cuidado del otro; de
esta manera presentaban pérdida de la autoestima.)

16

Cansancio emocional son malos compafneros en estas experiencias.

Afrontan inmensas dificultades de soledad, incertidumbre y temor por tener que
tomar decisiones sin comprender las implicaciones de éstas, y que estos
cuidadores no perciben el apoyo por parte de las instituciones o profesionales de
salud
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17 e NI
18 e Depresion mayor en el 80% de los casos
e 84% Ansiedad
19 e Sus actividades se ven limitadas al cuidado del anciano, teniendo que reajustar
su vida en torno a ellos. Esto genera sentimientos de tristeza, desesperacion,
angustia, estrés, culpa.
e Las decisiones personales se postergan, dependen de cumplir primero las
necesidades del enfermo a quien se cuida.
e Se olvidan de si mismos, no tomandose el tiempo libre que necesitan para
descansar
¢ Abandonan las aficiones que tenian
e Dejan de comunicarse con los amigos.
e Relegan a un segundo plano los aspectos de su propia persona.
e Los intereses, las motivaciones y las expectativas en su proyecto de vida pasan a
un segundo plano.
20 e Miedo ante el cuidado
e Baja autoestima
e Distorsion de la identidad personal
e Depresion
o Ansiedad
e Tristeza
e Desesperanza
e Insatisfaccion
e Soledad
e Angustia
e Falta de concentracion
e Subvaloracién de sus propios sintomas al compararlos con los de sus familiares a
cargo
e Sentimientos de culpabilidad por no atender convenientemente al familiar.
e [rritabilidad
e Preocupacion por heredar la misma enfermedad
e Reacciones constantes de duelo por las pérdidas constantes que sufre su ser
querido con la progresion de la enfermedad (de comunicacién, del rol dentro de la
familia, del reconocimiento cuando el paciente no se reconoce a si mismo y a su
cuidador, y finalmente del fallecimiento).
e Disminucion de oportunidades de desarrollo personal y profesional
e Temores generados ante el proceso evolutivo de la enfermedad
21 e La depresién en los hombres se relaciona con los sintomas neuropsiquiatricos
del familiar a diferencia de las mujeres
e Ansiedad
22 e NI
23 e NI
24 e Los cuidadores han tenido que acudir a la consulta del psicologo o psiquiatra por
motivos relacionados con el cuidado.
e El desgaste y sufrimiento causados por la inseguridad y falta de preparacién
25 e NI
26 e Los sentimientos de culpa generados por la rabia y la frustracién de entrega de

cuidado pueden ser impactantes para el cuidado en si mismo.

Expresan baja tolerancia del cuidador para hacer frente a las circunstancias que
le toca vivenciar con su familiar enfermo.
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Solo el 31% de los cuidadores de pacientes con Alzheimer tiene un alto grado de
esta paciencia

27

Trastornos de ansiedad
Trastornos afectivos

28

Fuerte sentimiento denostalgiapor el pasado y los aspectosde su relaciony la vida
conlapersona a quien cuidaque se habia perdidocomo consecuencia
delademencia

Expresaron suangustiaacerca de cémohabian cambiado susvidas yla falta de
controlque tenianen la devolucion desu vidaa ser como eraantes de
laenfermedad.

El anhelode los cuidadorestambién se relaciond conlos Ultimossuefiosque fueron
compartidoscon elreceptor del cuidado

Loscuidadoresvieron quesussentimientos de dolorse vieron agravadospor la
culpano resuelta.

Constantemente preocupados con pensamientos de la persona.

Los cuidadores estan tomando medicamentos antidepresivos o0 con psicoterapia
para ayudarles a gestionar su situacion y su dolor

29

Pérdida de identidad

30

Sentimientos de Obligatoriedad

Desespero

Cansancio

Nerviosismo

No cuentan con relevos en el cuidado, solo para tareas pequefias
Incertidumbre en cuanto a la actitud a tomar

31

Malestar y sensacion de soledad.

32

NI

33

Depresion
Ansiedad
Erosién de si mismao", por cierto sumergida en el papel de los cuidadores

34

Preocupaciones acerca de la evolucion, el pronéstico y el estrés diario tienden

35

Refieren estar deprimidos

Estresados

Se sienten extrafios en un mundo familiar

Se sienten solos en esta condicién cuidadores.
Experimentan sentimientos de culpa.

36

Erosién de su "sentido de si mismo
Tienen bajos niveles de intimidad
Bajos niveles de comunicacion
Bajos niveles de afecto.

Depresién

37

Angustia por la relacion que lleva con su familiar

38

Dolores y pesares de la reminiscencia del pasado

miedo al futuro (Del empeoramiento inevitable de su ser querido)

Los cuidadores pueden sentirse culpables por no haber sido conscientes de la
enfermedad antes de ser diagnosticada.

Depresién

Sensacion de soledad

Miedo del sufrimiento mismo de AD en el futuro.
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Intranquilidad

El miedo del cuidador de desarrollar Alzheimer en el futuro

Desesperacion

Pérdida de la compafiia debido a la reduccién en la calidad de la comunicacion
con la persona con AD y la pérdida de la comunicacion reciproca.

e Consideran su situacion actual como castigo por pecados del pasado

39 o Depresion
40 e NI
41 e NI
42 e NI

NI (No hay informacion)
Fuente: Revision documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Anadlisis Tabla 10

Con relacion a las necesidades percibidas en el campo psicoldgico, los cuidadores
en mencién, dan evidencia de dos principales sintomas que con frecuencia se
encuentran en los articulos revisados, la ansiedad y la depresion (3, 4, 5, 10, 12,
18, 20, 21, 27, 33, 36, 38), unidos a sentimientos negativos experimentados en su
rol, como tristeza, el temor por la evolucién de la enfermedad de su familiar, la
culpa por no dar una atencion adecuada, miedo del futuro (de contraer la
enfermedad mas adelante) mostrando claramente la necesidad de apoyo
emocional (de escucha, de expresion, de relevo) (1, 3, 7, 10, 11, 16, 20, 26, 28,
30, 31, 35, 38).

La salud psicoldgica es una de las dimensiones que mas ha sido abordada por los
cuidadores de adultos mayores con Alzheimer, pues muchos de las necesidades
reportadas por los cuidadores se producen como consecuencia de “lidiar” con las
caracteristicas de la enfermedad. La literatura médica consultada asegura que es
mucho mas estresante cuidar a un paciente con demencia que cuidar a un

anciano con problemas de su salud fisica, lo cual se expresa en la elevada
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morbilidad psicolégica®,se ha comprobado que las personas que cuidan a un
paciente de demencia tienen el doble de probabilidades de deprimirse que quienes
cuiden a pacientes que no son dementes® siendo la depresiéon una de las
alteraciones psiquicas que mas afecta a los cuidadores desde el comienzo de la
enfermedad, en los que va a existir un duelo anticipado, debido a que asisten al

deterioro de las funciones mentales y fisicas de su familiar®’.

Desde la dimension psicolégica, los cuidadores tienden a presentar una
subvaloracion de sus propios sintomas al compararlos con los de sus familiares a
cargo, y generalmente pueden estar asociados a una patologia que no ha sido
diagnosticada. Esto es relevante, en la medida en que la falta de conciencia de la
presencia de dichos sintomas, no les permite consultar a tiempo y, por tanto,

tiende a agudizarse la problemaética en el cuidador®®.

El aumento de sintomatologia depresiva en los cuidadores se asocidé con estar
casado, tener hijos y cuidar a un paciente con demencia, lo que implica que
ademas de los roles sociales y familiares que debe desempefiar el cuidador, las
situaciones de dependencia de la persona con Alzheimer se convierte también en

generadora de depresion. Sin embargo, la dependencia se vuelve secundaria para

®pEREZ MARTINEZ, Victor T.; DE LA VEGA PAZITKOVA, Tatiana. Repercusién de la demencia en los
cuidadores primordiales del policlinico "Ana Betancourt". Consulta de 12 de Octubre de 2012. Disponible
desde internet en: http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=50864-21252010000200003&script=sci_arttext
*pPEREZ PERDOMO, Marta. Caracteristicas sociodemograficas y nivel de sobrecarga de cuidadores de
ancianos con Enfermedad de Alzheimer. Consulta de 12 octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=S0864-03192010000300003&script=sci_arttext

¥ESPIN ANDRADE, Ana Margarita. Factores de riesgo de carga en cuidadores informales de adultos mayores
con demencia. Consulta de 12 octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=50864-34662012000300006&script=sci_arttext

%VARGAS Escobar, Lina Maria. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con Alzheimer. ANO 12 - VOL. 12 N2 1 - CHiA, COLOMBIA - ABRIL 2012 | 62-76. Pag 9. Consulta de 15 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.sci.unal.edu.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=51657- 9972012000100007&Ing=es&nrm=iso
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el cuidador ante situaciones como las alteraciones de conducta, los trastornos
como la agresividad, el andar errante y la desorientacion que son propios de los
pacientes con Alzheimer en algunas fases de la enfermedad®.

La gran afectacion psicolégica que les produce ser cuidadores, conduce a la
necesidad de redirigirlos en un sentido positivo de sus vidas que les permita el
reencuentro consigo mismos, con sus motivaciones, intereses, y expectativas de
su proyecto de vida, ya que constantemente se encuentran situaciones como el
olvido de si mismos (15, 19, 20), las decisiones personales se postergan, ya que
deben cumplir con las necesidades de su familiar enfermo (19), hay una distorsion
de la identidad personal (20), una erosion de si mismos (33, 36) terminando por

sentirse extrafios en un mundo familiar (35).

4.2.4. Descripcién y andlisis de las necesidades de soporte social de
cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.
(Tabla No 11)

Tablall. Matriz de datos. Necesidades de soporte social de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

No Necesidades de soporte social de los cuidadores informales de adultos mayores
con demencia tipo Alzheimer

1 e 25% No sustituto en el cuidado
2 e NI
3 e Las cuidadoras expresan que, asumir el cuidado de una situacién compleja y

cambiante y ademas compatibilizar este esfuerzo con el trabajo extra doméstico,
les exige sacrificio, y adaptacion permanente, renunciando al desarrollo
profesional y negandose necesidades.

e Distraccion: Ante la sobrecarga fisica e implicacibn emocional, las cuidadoras
manifiestan necesidad de distraerse conductual y cognitivamente.

e Necesidad de poner limites y espacios, en algunos momentos

#bid.
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P 1
JAVERIAN/

62,5% expresan que la enfermedad de Alzheimer les ha causado una gran carga
econdmica.

65,6%, que la enfermedad ha generado un gran impacto en las actividades del
hogar

66,2%, alteraciones en sus relaciones personales

65% problemas de aislamiento

Positivas

73,4% de los cuidadores clasifica su salud social hacia una tendencia positiva.
66,7% manifiesta que la situacién no ha impactado en su sexualidad.

59,9% expresa que el apoyo que recibe de otros es suficiente.

56,3%nopresenta cambios en el empleo.

Hay mayor sensacion de apoyo insuficiente en el grupo de cuidadores
Los cambios de roles en sus miembros y que esto puede ocasionar situaciones
de disfuncion

D

NI

Més del 50 % no disponia de tiempo libre y en orden decreciente de porcentaje,
los problemas econdmicos y los conflictos familiares

00

NI

Necesidad de discutir los sentimientos con amigos y otros familiares (90%)
Necesidad de discutir los sentimientos con otros cuidadores o personas que
hayan vivido una experiencia similar (93%)

Necesidad de recibir ayuda de organizaciones dentro de la comunidad (93%)
Ayuda econémica (5%)

Ayuda para el cuidado de los nifios (16%)

Ayuda para cuidar al paciente con demencia (1.7%)

Tiempo para pasar con los amigos (17%)

10

Solo el 13 % es capaz de simultanear el cuidado con la realizacion de trabajos o
algunas labores pagadas para obtener dinero que también invierten en la
atencion del propio enfermo.

Solo el 36 % recibia pensién del gobierno (jubilados). Ningun cuidador recibia
pensién ocupacional.

Solicitud de ayuda econémica en el 25 %

11

El apoyo social fue percibido bajo por el 80% de los cuidadores informales,
siendo la confidencialidad la categoria que menos puntud.

Interrupcion del empleo

Imposibilidad de acceder a fuentes alternativas de trabajo

Insuficiencia de ingresos econdémicos para subsidiar los gastos producidos por el
cuidado

Inconformidad por el trato que brindaban a sus familiares

Escasa ayuda por otros miembros de la familia en las labores hogarefas
Reduccidn de la interaccion social.

Aislamiento social

El cuidado afecto las relaciones con otros

Relacionado con el impacto del cuidado los cuidadores afirmaron que dicha
situacion resto tiempo para su disfrute personal e interrumpié el cumplimiento de
otras obligaciones.

Dafo a su intimidad y expusieron displacer debido al aislamiento social y a la
pérdida del control de su vida.

limitacién del tiempo para si

Afectacién en la vida social y el distanciamiento en esta area

Existencia de agobio
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Deseos de abandonar los cuidados e ideas de dependencia

12 e 33 % de los cuidadores refirié afectacion laboral con una frecuencia superior a 2
veces al mes por razones relacionadas con el cuidado

e 23 % de los encuestados abandonaron su trabajo, por el cuidado

e 88 % Considero importante una ayuda econémica.

13 e NI
14 e NI
15 ¢ Algunas dejaron de trabajar

e Muchas se alejaron de toda actividad social

e Disminuyeron o suprimieron el esparcimiento

e Multiplicaron los roles

e En algunas ocasiones las relaciones de pareja se vieron afectadas.

e Soledad de la cuidadora

e Aislamiento social, la sobrecarga de este trabajo cotidiano

16 e Con frecuencia los cuidadores hablan de dificultades con la soledad

e Falta de servicios accesibles de salud

e Costos de los tratamientos ordenados

e El cuidador se ve sometido a un estrés permanente por la limitacion fisica,
psicolégica o cognitiva para realizar su labor:

0 La alteracion de la ejecucion habitual del rol

0 Lade las interacciones sociales

0 La percepcion de la falta de soporte social y de apoyo de los sistemas de
cuidado de la salud

0 La falta de actividad y de dispersion

0 La alteracién de la ejecucién del trabajo habitual

0 La severidad de la enfermedad del receptor del cuidado

0 La cantidad de cuidado o supervision requerida y la alteracion de la
relacion cuidador-cuidado.

e Laintolerancia de quienes no comprenden la experiencia y las exigencias
explicitas o implicitas de su ser querido los hacen sentirse en algunos momentos
sometidos.

e No perciben el apoyo por parte de las instituciones o profesionales de salud

17 e Elevados consumos de recursos e importantes costos econémicos y
asistenciales.

18 e NI

19 e Falta de tiempo libre, la soledad y el aislamiento

e Sobrecarga en sus actividades diarias, el estar luchando por realizar lo mejor
posible su papel de cuidadoras a pesar del cansancio crénico que viven.

¢ Manifiestan necesidad el tener actividades de esparcimiento pero después de
sus “obligaciones” de cuidado.

e Las labores se ven limitadas al entorno del hogar, no teniendo oportunidad de
asumir un “trabajo formal” que les permita tener un momento de lejania del
cuidado.

e Trabajan de forma intermitente y buscan un trabajo que se ajuste a los horarios
de cuidado, de no ser asi, renuncian a su trabajo.

20 e Se ven obligados a posponer planes o proyectos a futuro (como en el hecho de
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tener o no hijos y casarse)
Discusiones y conflictos en la pareja (pérdida de la compafiia, problemas de
comunicacién y una gran carga en el cuidado).

e Carecen de redes de apoyo formal.
e Abandono del empleo, de responsabilidades y compromisos.
e Altos gastos generados en el cuidado del paciente
e Cuentan con muy poco tiempo libre para su propio esparcimiento y el cultivo
adecuado de las relaciones sociales
e Aislamiento progresivo
21 e Por bajos ingresos el cuidador refiere estrés
22 e NI
23 e Las mujeres se limitan en la vida social
24 e No cuentan con tiempo libre
e Laayuda que reciben de cuidadores secundarios es escasa
e Escaso reconocimiento social
e Insuficientes recursos para su informacion
e Exiguos sistemas de Asesoramiento tanto socio sanitario como juridico y
econémico.
e Minusculas medidas, tanto nacionales como autonémicas, de proteccion
25 e NI
26 e NI
27 ¢ Disfuncion social
28 e Aislamiento
¢ Incapacidad de tener" libertad" o " escapar de su situacion de cuidadores”
e Tensiones financieras, conflictos familiares.
e muchos obstéculos en la interaccién con el servicio social
29 e Elcuidador lleva a cabo el trabajo solo y anénimo.
¢ No cuentan con reemplazos en el cuidado
e Se sienten extrafios en su mundo
e Disminucion de auto-cuidado
e Disminucion de la calidad de vida (disminucién del tiempo de ocio, la vida social,
la vida familiar y afectiva.
¢ Dificultades econdmicas
30 e Perciben poco apoyo social
31 e Falta de apoyo de la familia.
¢ Dificultades econdmicas
e Ladistancia de laresidencia dela familia
e Problemas de relacién
32 e NI
33 e Estan menos involucrados en las actividades sociales
e Conflictos familiares
e Problemas en el trabajo
34 ¢ Problemas econdémicos

Restriccion significativa de la interaccién social
Resienten la falta de una red de apoyo mas eficaces en materia de asistencia
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sanitaria y social,

35 e El cuidado afecta la dindmica y el funcionamiento familiar.
e Interrupcién financiera - que en algunos casos, les impide confiar en la ayuda de
los profesionales contratados - y la falta de una red social que les da el apoyo del

publico.
36 e NI
37 e NI
38 ¢ No cuentan con servicios de apoyo

e Aislamiento, que puede dar lugar al suicidio y homicidio para el cuidador

39 e NI

40 e Les gustaria mas ayuda de los servicios que se reciben actualmente.

e Aislamiento social

e Los cuidadores sentian "atrapados" y "atrapados" cuando reciben cuidados se
resistian a abandonar el hogar.

41 e NI

42 e NI

NI (No hay informacién)
Fuente: Revisién documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Andlisis Tabla 11

El 66.6% (28 articulos) dan informacién sobre las necesidades mas sentidas en
esta categoria, las cudles se pueden analizar desde 4 sub categorias:

e Necesidad de recreacion:
No hay sustitutos en el cuidado (1, 29)
Presentan multiplicacion de roles (15, 19)
Se sienten aislados (4, 11, 19, 15, 28, 40)
Sus relaciones de pareja se vieron afectadas (15, 20)
No disponen de tiempo libre (7, 11, 24)
Se sienten “atrapados” cuando reciben cuidados se resisten a abandonar el hogar

(40)
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e Necesidad de sentirse activo laboralmente:
Renunciaron al desarrollo profesional (2)
Problemas con el empleo (11, 12, 15, 20, 33) Abandono (19)

e Necesidad de ayuda econdémica: (4, 10, 17, 20, 28, 31, 34)

e Necesidad de apoyo social:
No reciben apoyo de otras personas (4, 11, 24, 29, 31)
Presentan conflictos familiares(7, 33, 35)
Falta de acceso a servicios de salud (16, 38)

No perciben apoyo por parte de las instituciones o profesionales de la salud (16,
30, 34), minusculas medidas tanto nacionales como autonémicas de proteccion
(24).

Para los cuidadores de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer, el bienestar
social estd bastante comprometido debido principalmente al tiempo de cuidado

gue ofrecen a sus familiares.

Sin alejarnos de la realidad, muchos cuidadores se enfrentan al aislamiento social
como consecuencia de conflictos familiares y laborales, la dedicacion exclusiva a
su familiar con (EA), hace que disminuya el contacto con el resto del componente
familiar o de la sociedad, para el caso del presente estudio, las mujeres
cuidadoras, se convierten en cuidadoras informales primarias, las cuales asumen
la responsabilidad total del cuidado del enfermo, con escasa ayuda de otros,
dedican gran parte de su tiempo a su cuidado, y realizan actividades de manera

constante y por un tiempo prolongado, no cuentan con el tiempo necesario para
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compartir con las personas, su mundo se ve relegado a cuatro paredes, con el

Unico fin de cuidar a su familiar.

La familia del enfermo de Alzheimer experimenta fuertes repercusiones en su
dinamica interna, llevando a posponer planes o proyectos a futuro, discusiones y
conflictos en la pareja, entre otros que son fundamentales para el desarrollo y la
estructura de la misma. Las relaciones de tipo marital pueden verse seriamente
afectadas debido a que las parejas comienzan a experimentar pérdida de la
compafia, problemas de comunicacion y una gran carga en el cuidado, todo esto
como consecuencia del progreso que tiene la enfermedad®™. Los esposos buscan
la atencion de las cuidadoras, los hijos reclaman espacios, lo cual puede terminar
en muchos casos en desintegracion familiar, generando en el cuidador y en el

sujeto de cuidado, sentimientos de tristeza y soledad.

A medida que el sujeto de cuidado se torna mas dependiente (etapa tardia o
tercera etapa), el cuidador limita sus contactos sociales, hay sentimientos de
frustracion, ansiedad, temor que terminan afectando su salud fisica, psicologica y
social, sumado a esto la falta de ayuda del Gobierno percibida, hace que se

sientan solos, y que su carga sea aun mayor.

La familia es co-responsable del cuidado integral de la persona mayor, de
suministrar vivienda, y alimentos, de generar condiciones de seguridad, y

exigir el cumplimiento de los derechos fundamentales. Tiene el deber de

%V ARGAS Escobar, Lina Maria. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con Alzheimer. ANO 12 - VOL. 12 N2 1 - CHiA, COLOMBIA - ABRIL 2012 | 62-76. Pag 9. Consulta de 15 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.sci.unal.edu.co/scielo.php?script=sci arttext&pid=51657- 9972012000100007&Ing=es&nrm=iso

81



Estudio de revisién documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

brindar amor, cuidados y proteccibn a las personas mayores,
independientemente de las condiciones de dependencia que lleguen a tener.
Politica Nacional de Vejez y Envejecimiento 2007 — 2019. Al decir “co-
responsable”, quiere decir que el Gobierno deberia cumplir un papel activo dentro
de este fenbmeno en crecimiento, sin embargo los cuidadores se sienten solos,
sin proteccién, cumplen su papel por sentimientos afines a la familia, como son:
amor, reciprocidad, obligaciébn, pero no son conscientes de que no es una
obligacion personal, que debe ser un compromiso en conjunto, con varias
instituciones, un compromiso interdisciplinario, que apoye constantemente el papel
del cuidador, ya que desde el Gobierno se reconoce a la familia como principal
institucion al momento de brindar cuidado; contar con ayuda y soporte para el
cuidado, ya sea de amigos, familiares, profesionales o apoyos legales,
influyepositivamente, puesto que obtener un respiro y tiempo para dedicarse a uno

mismo reduce el sentimiento de sobrecarga®

Con respecto a la actividad laboral del cuidador, el abandono, los cambios
constantes de trabajo, el desempleo, los conflictos laborales por el aumento en las
actividades en casa aumentan la carga social del cuidador. El proyecto de ley 33
de 2009 de Colombia, intenta reconocer la problematica al interior de los trabajos,
proponiendo el manejo de permisos, que permitan cumplir a cabalidad con sus dos
labores.Proyecto que aun no es materializado, continua en estudio, lo que apoya

la clara idea de la falta de un apoyo legal claro y urgente.

Con respecto a las finanzas, se observa también como el cuidado de un familiar

en casa, en este caso de un adulto mayor con EA, genera costos importantes que

*'ESANDI LARRAMENDI N, CANGA-ARMAYOR A. Familia cuidadora y enfermedad de Alzheimer: una revisién
bibliografica. Consulta de 12 de octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.gerokomos.es/01ultimonumero/02rincon/01.asp
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generalmente tienen que ser provistos por la familia. En el actual sistema de salud
Colombiano, es la familia quien debe asumir el costo de gran parte de los
tratamientos, diagnésticos y aquellos asociados al cuidado en casa, ya que el
sistema en si mismo no cubre la totalidad de los gastos economicos que implica
una enfermedad neurodegenerativa. Esto debido en gran parte a que no existe
una politica clara que proteja y reconozca a los cuidadores familiares de enfermos

crénicos como sujetos importantes en la prestacion de los cuidados®.

Percibir una mejor remuneracién se relaciona con niveles menores de sobrecarga,
ya que los cuidadores, que cuentan con recursos financieros elevados, pueden

acceder mas facilmente a servicios de ayuda y soporte para el cuidado®

4.2.5. Descripcion y analisis de las necesidades de conocimiento de
cuidadores informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.
(Tabla 12)

Tabla 12. Matriz de datos. Necesidades de conocimiento de los cuidadores

informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

No Necesidades de conocimiento
Necesidades de conocimiento en la Necesidades de conocimiento sobre la
ejecucion del cuidado enfermedad
1 e 90% Extraccion del bolo fecal e EI 60% refiere no conocer sobre la
e 86% Manejo del anciano agresivo e enfermedad de Alzheimer, asi
insomne como manejar a la persona

>VARGAS Escobar, Lina Maria. Aporte de enfermeria a la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con Alzheimer. ANO 12 - VOL. 12 N2 1 - CHiA, COLOMBIA - ABRIL 2012 | 62-76. Pag 9. Consulta de 15 Mayo
de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.sci.unal.edu.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51657- 9972012000100007 &Ing=es&nrm=iso
ESANDI LARRAMENDI N, CANGA-ARMAYOR A. Familia cuidadora y enfermedad de Alzheimer: una revisién
bibliografica. Consulta de 12 de octubre de 2012. Disponible desde internet en:
http://www.gerokomos.es/01ultimonumero/02rincon/01.asp
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e 82% Cuidado de las Uulceras por enferma
presioén u otras lesiones de la piel

¢ 80% Incontinencia urinaria

e 70% Seleccion de alimentos mas
convenientes para mejorar la
enfermedad 0 dosificar
medicamentos que podrian ayudar a
mejorar su estado de salud

2 o NI Atenciébn a las necesidades del
cuidador principal o primario

¢ Lainformacion acerca del proceso
demencial y el progreso de la
enfermedad

e La adaptacién del entorno: la
seguridad es una preocupacién
importante entre los cuidadores.

e El significado que atribuya a la
enfermedad y el proceso de
cuidado

e La disponibilidad y utilizacién de
recursos: la utilizacion de los
servicios disponibles puede
ayudar a mantener una buena
calidad de vida y disminuir los
niveles de estrés y depresion del
cuidador.

e Frecuentemente el desacuerdo, a
la hora de prestar el cuidado, el
afrontamiento de la enfermedad,
los temas financieros, el futuro
incierto del enfermo y la decision
de institucionalizacion son temas
que generan conflicto.

e Los miembros de la familia deben
enfrentarse a la enfermedad
redefiniendo sus roles y
modificando sus metas a corto y a
largo plazo.

3 e NI e Busqueda de informacion. Ante el
deterioro que alcanzan sus
progenitores

e Necesitan conocer y comprender
el proceso de la enfermedad para
enfrentarse de forma mas
adecuada y segura a situaciones
cambiantes y desconcertantes.

4 e NI e 896% de los cuidadores
presentaron afliccibn y angustia
por el diagnostico inicial del
familiar
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10

11

12

13
14
15
16

NI

NI

NI

NI

NI

41 % refiri6 que lo mas dificil
durante el cuidado era la
comunicacién con el enfermo

37 % consider6 que la supervisién
constante en las actividades de la
vida diaria era la tarea mas
compleja.

22 % sefial6 la dificultad para
controlar los trastornos del suefio
del anciano enfermo

NI

65 % Supervisidn constante en las
actividades de la vida diaria.

44 % Comunicacién con el paciente
27 % Cambios en la vida personal
27% Dificultad para el suefo

23 % Consideré como lo mas dificil
todo lo referente al cuidado.

NI

NI

NI

NI

P ad
JAVERIANA
e 797% le causa afliccion vy
angustia el tratamiento de su
familiar
e NI

No hay informacién

(Caracterizacién del cuidador)

67,2 % la informacién de era nula, 31,2 %
tenia alguna informacion pero insuficiente
y s6lo 16 % consideraba que la
informacién que tenia era suficiente.

Se pudo encontrar que los cuidadores no
han tenido ninguna red de apoyo (57.7%)
ni han recibido capacitacién sobre el
cuidado de las personas con enfermedad
de Alzheimer (55.8%), pero demostraron
si haber recibido asesoria por parte del
médico en cuanto a la enfermedad
(55.8%).

Necesidad de recibir informacion completa
sobre el estado del paciente (92%)
Necesidad de recibir informacion
especializada sobre el paciente (97%).
34% Solicitud de ayuda profesional para el
control de los sintomas o trastornos no
cognitivos presentes en sus familiares con
demencias.

e Inseguridad asociada al manejo
del enfermo.

e Tensiones ante comportamientos
del familiar

e 91% de los cuidadores
encuestados consider6 como su
primera prioridad la informacion
acerca de la enfermedad y la
atencion al enfermo,

o NI
o NI
o NI

No saber la evolucién de la enfermedad de
su ser querido
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17
18
19
20

21
22
23
24

25

26

NI

NI

NI

No saben c6mo actuar ante
alteraciones de conducta, los
trastornos como la agresividad, el
andar errante y la desorientacién
que son propios de los pacientes
con Alzheimer.

NI
NI
NI
NI

NI

NI

NI
NI
NI
Desconocimiento del cuidado

Necesidad de informarse sobre la
enfermedad

e Necesidad de adquirir un mayor

aprendizaje a través de Ila
experiencia en aspectos como: la
organizacion de los recursos, las
acciones de cuidado, el manejo
del tiempo y la apropiacion de su
labor.

e Tienen que aprender a afrontar los

momentos  dificles que se
generan producto de la conducta
des- ordenada del enfermo.

NI

NI

NI

Los cuidadores se abren camino
conjeturando con base en
opiniones, en cosas que
intuitivamente les parecen, que su
experiencia o conocimiento del
paciente les dicta.

e La mayoria de los cuidadores no
tienen un aprendizaje de los
cuidados que deben ofrecer y
cémo realizarlos a una persona
enferma de Alzheimer

e Se encuentran sorprendidos sin
preparacibn para asumir el
cuidado formando parte asi de la
génesis del cuidador.

e La falta de conocimientos sobre la
patologia del familiar confunde a
los cuidadores sin saber a veces
que actitud tomar.

e Los cuidadores tienen, en
términos generales, niveles bajos
de conocimiento sobre
prevalencia. causas y sintomas de
la
demencia

Del total de cuidadores presentaron nivel
de Capacitacion inadecuado 110 (94,8%)

e 64% de los cuidadores no posee
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27
28
28

29

30
31
32

33
34

35
36
37

NI
NI
Los cuidadores experimentaron
obstaculos similares con

profesionales que tienen un
conocimiento limitado en el cuidado
de personas con demencia.

NI

NI
NI
NI

NI

Falta de directrices especificas para
la realizacién de los cuidados en el
hogar

NI

NI

Tienen problemas en la
comunicacion con sus familiares
Algunos  cuidadoresno  estaban
segurosde cOmo respondera los
cambiosde comunicacion

la formacibn necesaria para
desempeifiar su rol

Presentan bajo nivel de
preparacién por parte de los
cuidadores para asumir el rol
como cuidador en los diferentes
procesos que presenta la persona
cuidada.

Expresan ansiedad acerca de su
necesidad por conocer las
complejas habilidades de cuidado
en el hogar, especialmente
cuando la informacion
suministrada por el personal de
salud no es clara.

72,62% se encuentra en la
calificaciéon baja y moderada, lo
gue orienta hacia un bajo nivel de
preparacién por parte de los
cuidadores para asumir el rol
como cuidador en los diferentes
procesos que presenta la persona
cuidada.

NI
NI

Desconocimiento de la
enfermedad

No tienen preparacién, no estan
formados para ser cuidadores

NI
NI
NI

NI
Falta de capacitacion.

NI
NI
NI
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P d
JAVERIANA

38 e NI e Déficit de conocimiento de los
cuidadores y de informacion
limitada acerca de las causas de
la EA, en particular el papel de la
historia familiar

39 e NI e NI

40 e NI Necesitan mas informacién sobre la
enfermedad

41 e NI e NI

42 e NI e NI

NI (No hay informacién)
Fuente: Revision documental sobre las necesidades de los cuidadores informales de

adultos mayores con demencia tipo Alzheimer

Analisis Tabla 12
21 articulos (50%) muestran las necesidades percibidas en esta categoria.

e Necesidad de conocimiento en la ejecucién del cuidado:

Manejo en la comunicacién: (12)

Manejo de los sintomas: (1, 10, 12, 20)

Manejo de la alimentacion: (1)

Manejo de las complicaciones (1)

Supervision constante de las actividades del familiar: (10)

e Necesidad de conocimiento sobre la enfermedad
Refieren no conocer la enfermedad (1, 2, 3, 4, 20, 28, 38, 40)
Necesitan informacion general (7, 9, 12, 26)

Requieren de capacitaciones (8, 25, 34)

Se sienten inseguros con relacion al manejo de su familiar (11)
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Desean conocer sobre la evolucion de la enfermedad (16)
e Necesidad de adaptacion del entorno:

Quieren que su familiar se sienta seguro en el hogar (2)

Que la primera prioridad de los cuidadores reportada en la literatura fuera la
informacion acerca de la enfermedad y la atencion al enfermo, se explica por la
falta de conocimiento en la poblacion de los cuidadores y en la poblacion en
general(12).Lo anterior representa la necesidad de adquirir un mayor
aprendizaje en aspectos como: Organizacion de recursos, acciones de cuidado,

manejo del tiempo y apropiacién de su labor (20, 24).

Desde el mismo momento en que inicia la enfermedad, el cuidador en su fase
inicialse ve enfrentado a un mundo desconocido, donde se cree que es una
situacion momentanea, en muchos casos si bien recordamos, los cuidadores no
eligen su rol, asi que tienen que planear sus vidas de una manera distinta y rapida,
Nno cuentan con recursos econdmicos, sociales y personales para desenvolverse
en su nueva profesion; sumado a esto, los cuidadores dan a conocer su falta de
apoyo social, apoyo que desde las instituciones de salud hastalos familiares, se
hace evidente para minimizar la carga social de los mismos, no hay una
informacion clara desde la evidencia cientifica que se encuentre al alcance delos
cuidadores, por ejemplo en el manejo de los sintomas conductuales, un manual

gue les muestra la manera mas acertada de proceder en casos especificos.

Si los cuidadores entienden el deterioro de la comunicacion asociada con la
enfermedad de Alzheimer y se convierten en conocimiento acerca de las
estrategias capaces de promover la comunicacion efectiva pueden ser mas

capaces de mantener una relacién de apoyo en el entorno familiar. Dado que los
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cuidadores no siempre son conscientes de su falta de conocimiento,
lasenfermeras tienen el reto de crear una mayor conciencia de la necesidad de

mejorar la comunicacion®.

El conocimiento de la enfermedad por los cuidadores permite que estos puedan
desarrollar estrategias para el control, por compensacion o supresion de los
sintomas no cognitivos de la enfermedad, crear dispositivos 0 mecanismos para
adaptarse a la situacion cambiante y planificar debidamente el futuro del cuidado

de su ser querido.*

5. CONCLUSIONES Y RECOMDENDACIONES

Sistematizacién de los articulos
Algunas de las recomendaciones sobre nuevas investigaciones:

e El presente estudio da a conocer la importancia de utilizar con mas
frecuencia metodologias cualitativas desde la profesion de Enfermeria
como una herramienta privilegiadague permite conocer las diferentes
realidadesde los sujetos desde sus propias experiencias, creencias y
vivencias, lo cual permite identificar y reconoceraspectos propios del
cuidado en el hogar, la forma en que el cuidador aprende a cuidar, sus

saberes en torno a las practicas de cuidado y la forma en que cuida de si

*LYNN Christine E. Florida Atlantic University. What spouse caregivers know about communication in
Alzheimer's disease: development of the AD Communication Knowledge Test. Consulta de 12 de octubre de
2012.Disponible desde internet en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21208050

PEREZ MARTINEZ, Victor T.; DE LA VEGA PAZITKOVA, Tatiana. Repercusion de la demencia en los
cuidadores primordiales del policlinico "Ana Betancourt". Consulta de 12 de Octubre de 2012. Disponible
desde internet en: http://scielo.sld.cu/scielo.php?pid=S0864-21252010000200003&script=sci arttext
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mismo para lo cual serian (tiles los abordajes con este tipo de

investigacion.

e Gran parte de las investigaciones estan enfocadas en el cuidador informal,
es decir en la persona en la que recae la mayor carga del cuidado.Se
detectdé una limitada trayectoria de investigacion dirigida a conocer como
influye la (EA) en la unidad familiar y cémo la familia responde ante esta
situacion, pues los miembros de la familia son importantes para apoyar al
cuidador principal en la asistencia de las necesidades de la persona

enferma.

e Son muy pocos los estudios que evallan en conjunto al cuidador y la etapa
de evolucion de la enfermedad de Alzheimer, para Enfermeria es
importante tener en cuenta las necesidades de los cuidadores informales
junto con las caracteristicas propias de esta demencia: pérdidas de la
memoria, del lenguaje y capacidad motriz; con el fin de crear estrategias
que permitan una intervencion que ayude a los cuidadores informales en el
manejo efectivo de las manifestaciones que se presentan en las distintas

etapas de la enfermedad.

Perfil de los cuidadores

Con respecto al perfil de los cuidadores, las mujeres que estan a cargo de los
adultos mayores con Alzheimer en este estudio, se encuentran en el rango de
edad de lo que en Colombia se considera como adultos mayores, personas con
mas de 65 afios de edad, etapa de la vida donde generalmente aparecen las
enfermedades cronicas y adicional a esto ser cuidadores de una persona con

enfermedad neurodegenerativa, lo cual los sitia en un contexto de vulnerabilidad
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Son las esposas o las hijas en su defecto,las que se hacen cargo de su familiar,
hay que recordar que por valores culturales se tiende a destinar cualquier tipo de
cuidado a la mujer, multiplicando asi sus roles, son hijas, madres, esposas; sus
labores de la vida diaria se hacen mas complejas, incrementando por consiguiente
sus necesidades fisicas, psicolégicas y sociales, es decir alterando su calidad de

vida.

Ademas son pocas las cuidadoras que han logrado culminar su educacion
secundaria, impidiendo aunmas su acceso a un empleo formal, una de las
posibles razones puede ser la gran demanda en tiempo requerido para la atencion
del enfermo, para el estudio en mencion se caracterizaba a los cuidadores en un
tiempo de cuidado que va desde 7 a 20 horas diarias y en tiempo total de cuidado
de 3 a 10 afios; disminuyendo la oportunidad de mayores ingresos econémicos, a
pesar de que la literatura muestra que hay un aumento considerable de mujeres

en el campo laboral.

Necesidades de los cuidadores informales de adultos mayores con

demencia tipo Alzheimer.

La principal institucion de cuidado de los adultos mayores con demencia tipo
Alzheimer sigue siendo principalmente la familia. Mdltiples necesidadesfueron
percibidas por los cuidadores en el campo fisico, psicolégico, social y de
conocimiento, lo cual hacenecesario un trabajo interdisciplinario. Desde la
profesion de Enfermeria es posible abordar con mayor efectividad las necesidades
de tipo fisico y de conocimiento, pero se hace necesario realizar un trabajo

eninterdisciplinario (trabajo en red interfacultades) desde la Universidad Javeriana;
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por parte de la facultad de Psicologia por ejemplo, encontramos las bases
necesarias en pro del apoyo emocional como respuesta a las necesidades de tipo
psicologico; Ciencias Sociales por su parte,puede aportar el analisis en diferentes

grupos sociales, creencias, costumbres, diferentes estrategias de afrontamiento.

El Trabajo en equipo inclusivo®, por medio de cursos, seminarios, practicas
semestrales, que traten temas relacionados con el adulto mayor y sus cuidadores,
en busca de nuevas formas de prevencion y tratamiento que suplan tanto las
necesidades del portador de determinada enfermedad, principalmente crénica;
como de sus cuidadores, es la propuesta que se hace desde el presente proyecto
de investigacion. Hay que recordar que como dice Carmen de la Cuesta, los
cuidadores poseen habilidades propias del cuidado, inventan estrategias que
facilitan su quehacer diario, crean artimafias (trucos que los cuidadores inventan
para poder, sin usar la fuerza, proporcionar cuidados a su familiar), elaboran un
lenguaje propio y construyen un lugar para que habite el cuidador, son artesanos
del cuidado®’. Herramientas valiosas para la creacién de programas desde el

cuidado formal.

Finalmente el presente estudio arrojo que necesidades de descanso, de apoyo
emocional, de recreacion, de sentirse activos laboralmente, de apoyo social
(ayudas econdmicas), de aprendizaje, hacen parte de las necesidades de tipo
fisico, psicolégico, de soporte social y de conocimiento que los cuidadores

informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer reflejan en los

% El término inclusivo se desarrolla como la oportunidad que los profesionales de la Universidad Javeriana
tienen para desarrollar encuentros con el cuidador como un agente activo, donde se tenga en cuenta sus
realidades y necesidades, para que a partir de esto, se constituyan estrategias efectivas que puedan aportar
dentro del proceso de cuidado. Un trabajo en equipo del sector formal e informal, en donde su premisa sea
el dialogo de saberes.

DE LA CUESTA, C. La artesania del cuidado: Cuidar en la casa a un familiar con demencia avanzada.
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articulos revisados, se hace necesario que haya un trabajo interdisciplinario
efectivo para abordar de manera integral a estas poblacién vulnerable, sin dejar de
lado al adulto mayor portador de la enfermedad. Para esto los profesionales de
Enfermeria estamos en la obligacién de capacitarnos sobre las enfermedades que
causan dicho impacto en los cuidadores, como es el caso de la Enfermedad de
Alzheimer, con el fin de brindar informacién sobre la patologia de una forma
oportuna, verdadera, clara y completa, y suplir varias de las necesidades que se

presentan en dicha poblacion.

Acomparar y aprender de los artesanos del cuidado, engrandece la
profesidn de Enfermeria, pues son ellos quienes con sus artimarfias crean un
nueva forma de cuidado.“Carmen de la Cuesta”
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Lista de articulosseleccionados para la revision documental de las
necesidades de los cuidadores informales de adultos mayores con demencia

tipo Alzheimer

Nombre del articulo

Link

Necesidades de aprendizaje del cuidador
principal para el tratamiento del anciano con
demencia tipo Alzheimer

http://scielo.sld.cu/scielo.p

hp?pid=S0864-

03192009000200006&scri

pt=sci arttext

2 | Familia cuidadora y enfermedad de Alzheimer: | http://scielo.isciii.es/scielo.
una revision bibliogréfica php?pid=S1134-
928X2011000200002&scri
pt=sci_arttext
3 | Estrategias de Afrontamiento beneficiosas para | http://scielo.isciii.es/scielo
las mujeres que cuidan de un progenitor con | .php?pid=S1132-
Alzheimer. 12962006000200002&scri
pt=sci_arttext
4 | Calidad de vida del cuidador familiar vy | https://bases.javeriana.ed
dependencia del paciente con Alzheimer u.co/f5-w-
687474703a2f2{7777772¢
736369656¢c6f2e6f72672e
636f$$/pdf/aven/v28nl/v2
8nlal2.pdf
5 | El rol de Cuidador de personas dependientes y | https://bases.javeriana.ed
sus repercusiones sobre su Calidad de Vida y | u.co/f5-w-
su Salud 687474703a2f2f73656172
63682e736369656¢6f2e6f
7267%3%/index.php
6 | Caracteristicas sociodemograficas y nivel de | http://scielo.sld.cu/scielo.p
sobrecarga de cuidadores de ancianos con | hp?pid=S0864-
Enfermedad de Alzheimer 03192010000300003&scri
pt=sci_arttext
7 | Caracterizacion psicosocial de cuidadores | http://scielo.sld.cu/scielo.p
informales de adultos mayores con demencia hp?pid=S0864-
34662008000300008&scri
pt=sci_arttext
8 | Sobrecarga en cuidadores de pacientes con | https://bases.javeriana.ed

demencia tipo Alzheimer

u.co/f5-w-
687474703a2f2f7777772¢
736369656c6f2e6f72672e
636f$$/scielo.php?script=
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sci arttext&pid=S1900-
23862012000100004&lan
a=pt

Necesidades familiares y su relacion con las
caracteristicas psicosociales que presentan los
cuidadores de personas con demencia

https://bases.javeriana.ed
u.co/f5-w-
687474703a2f2f7777772¢
736369656c6f2e6f72672e
636f$$/scielo.php?script=
sci_arttext&pid=S0123-
417X2010000200002&lan
g=pt

10

Repercusion de la demencia en los cuidadores
primordiales del policlinico "Ana Betancourt"

http://scielo.sld.cu/scielo.p
hp?pid=S0864-
21252010000200003&scri
pt=sci_arttext

11

El cuidado informal en enfermos de Alzheimer:
evaluacion a partir de un modelo teorico

http://scielo.sld.cu/scielo.p

hp?pid=S1561-

31942012000100020&scri

pt=sci arttext

12

Impacto psicosocial del sindrome demencial en
cuidadores cruciales

http://scielo.sld.cu/scielo.p

hp?pid=S0864-

21252008000100005&scri

pt=sci arttext

13

Nivel de depresion experimentada por una
muestra de cuidadores informales de pacientes
con demencia tipo Alzheimer

https://bases.javeriana.ed

u.co/f5-w-

687474703a2f2f7777772e

736369656¢c6f2e6f72672e

636f$$/scielo.php?script=

sci_arttext&pid=S0123-

417X2012000200006&lan

g=pt

14

Factores de riesgo de carga en cuidadores
informales de adultos mayores con demencia

http://scielo.sld.cu/scielo.p

hp?pid=S0864-

34662012000300006&scri

pt=sci arttext

15

Calidad de vida de los cuidadores familiares

https://bases.javeriana.ed

u.co/f5-w-

687474703a2f2f7777772e

736369656¢c6f2e6f72672e

636f$$/scielo.php?script=

sci_arttext&pid=S1657-

59972006000100005&lan

g=pt

16

Reflexiones sobre el cuidado a partir del

https://bases.javeriana.ed
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programa "Cuidando a los cuidadores

u.co/f5-w-
687474703a2f2f7777772¢
736369656c6f2e6f72672¢e
636f$$/scielo.php?script=
sci_arttext&pid=S1657-
59972005000100013&lan
g=pt

17

Sobrecarga y dolor percibido en cuidadoras de
ancianos dependientes

http://scielo.isciii.es/scielo.
php?pid=S1695-
61412012000300009&scri
pt=sci_arttext

18

Recuperacion de la salud del cuidador principal,
en proyecto sociocultural "Quisicuaba®. Los
Sitios, Centro Habana

http://scielo.isciii.es/scielo.
php?pid=S1695-
61412012000100006&scri
pt=sci_arttext

19

La experiencia de ser cuidadora de un anciano
con enfermedad cronica

http://www.scielo.org.co/p
df/aqui/v11n2/v11n2a04.p
df

20

Aporte de Enfermeria a la calidad de vida del
cuidador del paciente con Alzheimer

https://bases.javeriana.ed
u.co/f5-w-
687474703a2f2f7765622e
656273636f686f73742e63
6f6d$$/ehost/pdiviewer/pd
fviewer?vid=5&sid=a442b
858-10ec-4260-9782-
e769851fb889%40session
mqgrll1&hid=19

21

Caregiver depression is associated with a low
sense of coherence and health-related quality of
life (La depresion en el cuidador se asocia con
unbajo sentidode la coherenciay de Ila
saludrelacionados con la calidaddevida

https://bases.javeriana.ed
u.co/f5-w-
687474703a2f2f7765622e
656273636f686f73742e63
6f6d$$/ehost/pdfviewer/pd
fviewer?vid=8&sid=7d1cb
7f6-daf6-40d1-9cd7-
ded9abal95b5%40sessio
nmgrl2&hid=1

22

Caring and coping: the dementia caregivers
(Cuidary afrontamiento: los cuidadoresde
demencia)

https://bases.javeriana.ed
u.co/f5-w-
687474703a2f2f7765622¢
656273636f686f73742€63
6f6d$$/ehost/pdfviewer/pd
fviewer?vid=16&sid=a442
b858-10ec-4260-9782-

97




Estudio de revisién documental sobre las necesidades de los cuidadores
informales de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer.

€769851fb889%40session
mgrll1&hid=19

23

Effects of Gender on Burden Among Caregivers

of  Alzheimer's Patients (Efectos del
génerosobre la cargadel cuidadorentre los
cuidadores  depersonascon enfermedadde
Alzheimer.)

https://bases.javeriana.ed
u.co/f5-w-
687474703a2f2f7765622e
656273636f686f73742€63
6f6d$$/ehost/pdfviewer/pd
fviewer?vid=16&sid=a442
b858-10ec-4260-9782-
e769851fb889%40session
mqgrll1&hid=19

24

El aprendizaje de cuidados familiares a
pacientes con Alzheimer. revision bibliogréafica

ttp://www.google.com.co/#
output=search&sclient=ps
y_
ab&q=8.%09EL+APREND
IZAJE+DE+CUIDADOS+F
AMILIARES+A+PACIENT
ES+CON+ALZHEIMER.+
REVISI%C3%93N+BIBLI
OGR%C3%81FICA&0Q=8
.9%09EL+APRENDIZAJE+
DE+CUIDADOS+FAMILIA
RES+A+PACIENTES+CO
N+ALZHEIMER.+REVISI
%C3%93N+BIBLIOGR%C
3%81FICA&gs I=hp.3...1
645.1645.0.2323.1.1.0.0.0
.0.0.0..0.0.ernk_timeprom
otionb..0.0...1.1.9.psy-
ab.ooT-
SgMwAjwé&pbx=1&bav=on
.2,or.r_gf.&bvm=bv.45368
065,d.eWU&fp=75689a54
924b8bc4&biw=1366&bih
=665

25

Factores previsibles en la salud fisica y
psicosocial del cuidador crucial del anciano con
demencia en el hogar

https://bases.javeriana.ed
u.co/f5-w-
687474703a2f2f7765622¢
656273636f686f73742e63
6f6d$$/ehost/pdfviewer/pd
fviewer?vid=7&sid=a442b
858-10ec-4260-9782-
e769851fb889%40session

mgrl1&hid=19
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26

Los cuidadores de pacientes con Alzheimer y
su habilidad de cuidado, en la ciudad de
Cartagena

http://www.google.com.co/
#sclient=psy-
ab&g=Los+cuidadores+de
+pacientes+con+Alzheime
r+y+su+habilidad+de+cuid
ado%2C+en+la+ciudad+d
e+Cartagena&oq=Los+cui
dadores+de+pacientes+c
on+Alzheimer+y+su+habili
dad+de+cuidado%2C+en
+la+ciudad+de+Cartagen
a&gs |1=hp.3...28329.2874
2.1.29177.4.4.0.0.0.3.334.
907.2-
1j2.3.0.ernk_timepromotio
nb..0.0...1.1.9.psy-
ab.0XZ2YmfNhlI&pbx=1&
bav=on.2,or.r_gf.&bvm=bv
.45368065,d.eWU&fp=75
689a54924b8bc4&biw=13
66&bih=665

27

Sobrecarga del cuidador de pacientes con
enfermedad de Alzheimer y distrés psiquico.
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