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Resumen

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la causa mas comun de demencia, como bien segin estudios esta
enfermedad no posee una cura en especifico es por esta razén que se utilizan ciertos medicamentos para que
su evolucidn sea de manera lenta pero sostenida por algunos afios. Estos pacientes necesitan de una persona
que esté al pendiente de cada acto que hagan, a estos se les denomina “cuidador informal”. Generalmente,
esto lo realizan familiares del paciente, quien se ocupa del cuidado caracterizado por el afecto y una atencion
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sin limites de horarios, los cuidados son permanentes en todas las esferas de la vida diaria. El trabajo que
realizan estas personas va a repercutir en su salud fisica y psicologica puesto que es un trabajo altamente
demandante, por lo que su vida social como tal cambiara de forma drastica, sus relaciones sociales quedaran
fuera de su vida, entre otras cosas. Se ha visto un gran factor predictor entre la gravedad de los sintomas del
paciente y el nivel de sobrecarga del cuidador.

Palabras clave: sobrecarga, cuidador, Alzheimer, factor.

Abstract

Alzheimer's disease (AD) is the most common cause of dementia, and according to studies, this disease does
not have a specific cure, which is why certain medications are used so that its development is slow but
persistent for a few years. These patients need a person who is aware of every action they perform, these are
called "informal caregivers”. In general, this is done by the patient's relatives, who are in charge of care
characterized by affection and attention without time limits,care is permanent in all areas of daily life. The
work that these people do will affect their physical and mental health because it is a very demanding job, so
their social life as such will change drastically, their social relationships will be left out of their lives, among
other things. A strong predictive factor has been seen between the severity of the patient's symptoms and the
level of caregiver burden.

Keywords: overload, caregiver, alzheimer, factor.
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Introduccion

En Ecuador hay 1.049.824 personas mayores de 65 afios, de la poblacion total corresponde al 6,5%. Para el
afio 2054, se pronostica que la representacion de la poblacion adulta mayor seré el 18% (Direccion Poblacién
Adulta Mayor — Ministerio de Inclusion Econdémicay Social, s. f.).

Dentro de las principales patologias que se diagnostican de este grupo etario se encuentra la enfermedad de
Alzheimer. EI MSP muestra que en el Ecuador existe alrededor del 60% y el 80% de adultos mayores con
diagnostico de demencia que corresponde a la enfermedad del Alzheimer (Se conmemord el Dia Mundial del
Alzhéimer en el Hospital del Adulto Mayor — Ministerio de Salud Publica, s. f.). Segin la OMS, la enfermedad
neurodegenerativa Alzheimer, es la representacion mas comun de demencia que se acopia entre el 60% vy el
70% de los casos (Demencia, s. f.).
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La Enfermedad de Alzheimer es la sexta causa mas comun de muerte a nivel mundial (Kotradyova, 2018),
es una enfermedad neurodegenerativa progresiva, donde se alteran las funciones cerebrales cognitivas como
es la pérdida de atencion, memoria y la pérdida de la independencia, debido a esto se ha visto la necesidad de
implementar cuidados adecuados al enfermo por parte de un cuidador.

Biurrun A, hace referencia que un 80% y un 85% de personas con EA, son atendidos por sus familiares en su
domicilio (La asistencia de los familiares cuidadores en la enfermedad de Alzheimer, s. f.). Estos cuidadores
se encargan de proveer asistencia en la higiene, alimentacion, cambios posturales, alteraciones cutaneas, toma
de medicacion y en todas las necesidades bésicas, a dichas personas se les ha denominado como “Cuidador
informal” (Espin Andrade, 2011).

En Estados Unidos la enfermedad del Alzheimer (EA), es tratada por familiares que brindan atencion continua
durante las 24 horas, dandose asi un aislamiento social del cuidador (Lee et al., 2019).

En Espafia el 70% y 80% de personas con Alzheimer se encuentran en su domicilio y la mayoria son atendidos
por cuidadores informales que no reciben una remuneracion por los cuidados que brindan (Molinuevo &
Hernandez, 2011). Biurrun A, hace referencia que un 80% y un 85% de personas con EA, son atendidos por
sus familiares en su domicilio (La asistencia de los familiares cuidadores en la enfermedad de Alzheimer,
s. f.).

Un estudio realizado en Galicia-Esparia, indica que se encontrd una prevalencia de 55,4% de los cuidadores
que experimentaban sobrecarga. Un grado alto de sobrecarga va a repercutir en la salud fisica y psicoldgica,
afectando también la calidad de vida, ademas de manera negativa repercute sobre la calidad del cuidado
brindado.

La sobrecarga objetiva o subjetiva se percibe por la combinacion de problemas sociales, econdémicos, fisicos
y psicolégicos.

Dentro de las dificultades que pueden llegar a atravesar los cuidadores informales que contribuyen brindando
este servicio, estan las diferentes presiones familiares, econdémicas, sociales, incluso llegando a ser culturales.
Los malestares personales y fisicos en los cuidadores informales, les llega a causar desgaste mental incluido
estrés, cambios e inestabilidad tanto emocional como conductual y musculo-esqueléticas5. Convirtiéndose
asi en “enfermos ocultos” como lo indica Biurrun A en su investigacion (La asistencia de los familiares
cuidadores en la enfermedad de Alzheimer, s. f.).

Indagar la sobrecarga de los cuidadores informales es de mucha importancia ya que son los encargados de
ofrecer los cuidados basicos, son parte de las principales fuentes de apoyo tanto emocional como social
(Caracteristicas y experiencias de los cuidadores familiares en el contexto de la salud mental, s. f.). Es un
problema que se requiere de estudio ya que la OPS y OMS indican que en América Latina y el Caribe se dara
un incremento acelerado de demencia, en el afio 2010 fueron 3,4millones de personas y en afio 2030 seran 7,6
millones de personas (OPS/OMS | Organizacion Panamericana de la Salud, s. f.). Es por ello la importancia
de que la sociedad esté preparada para enfrentar la carga social, emocional y econémica causada por esta
enfermedad.
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Materiales y métodos
1. Definicion del problema

El envejecimiento de la poblacion mundial, es un fenémeno que marcaré el siglo XXI (Direccion Poblacion
Adulta Mayor — Ministerio de Inclusién Econémica y Social, s. f.). La Encuesta de Salud Bienestar y
Envejecimiento en el Ecuador (SABE 2009), indica que 9 de cada 10 personas viven con alguna persona que
los acomparia, y 1 de cada 2 personas son cuidados por hijos. Segun el INEC en el Ecuador, la poblacion de
60-65 afios esta constituido por el 53,7% de mujeres y 46,3% hombres (Estadisticas_Adulto_Mayors. f.).

La enfermedad del Alzheimer (EA) es una enfermedad neurodegenerativa progresiva, donde se alteran las
funciones cerebrales cognitivas como es la perdida de atencion, memoria y la pérdida de la independencia, el
cuidador se encargara de asistir en las necesidades instrumentales y basicas de la vida diaria (Mufioz-Cruzado
Y Barba et al., 2019).

La Organizacion Mundial de la Salud y Alzheimer’s Disease International, indican que es un importante reto
para la salud publica ya que existe una alta prevalencia de la enfermedad del Alzheimer (EA) a nivel mundial,
que ha dado un impacto econémico, a la familia, cuidadores y en general a la comunidad. La OMS sefiala que
cada afio hay 10millones de casos nuevos de EA. En Latinoamérica la prevalencia de demencia en personas
mayores de 65 afios es de 4,6% (Allegri et al., 2018).

2. Busqueda de la informacion

La carga se definido en tres momentos, primero se describié un concepto unidimensionalmente haciendo
referencia que la carga es un fendmeno global. Segundo, se describi6 dos dimensiones una objetiva
(resistencia fisica, necesidades de cuidado) y otra subjetiva (sentimientos o emociones). En un tercer
momento, se consider6 a la carga como un conjunto multidimensional donde se incluyen las dimensiones
sociales, fisicas, psicologicas y econdmicas (Tartaglini et al., 2020). Sobrecarga es aquella carga fisica,
emocional, econdmica y social, que se percibe por el resultado de cuidar a un familiar, con una enfermada
cronica o que tenga alguna discapacidad (Rodriguez-Gonzélez et al., 2017).

Un estudio realizado en México demuestra que el envejecimiento va incrementando dia a dia, este rol lo estan
tomando los conyuges o los hijos mayores ya sea por un aspecto moral o cultural. La persona que asume el
papel de cuidador se enfrenta a diferentes situaciones que desconoce, es posible que por ello sienta estrés,
ansiedad, temor y que se dé un efecto de sensacion de carga rigurosa (De Valle-Alonso et al., 2015). Al pasar
el tiempo es notable los signos y sintomas de cansancio y angustia del cuidador al no tener una base de apoyo
ya sea familiar o social, los bajos recursos econémicos que se obtienen al no tener una remuneracion, la falta
de desconocimiento al cuidar a un adulto mayor, los horarios extenuantes los privan de su vida como lo es las
relaciones sociales, atencion médica, entre otros factores, que desencadenan la sobrecarga. Los cuidadores
forman parte de un grupo oculto creciente y vulnerable, donde la atencidn sanitaria solo se centra en la persona
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con demencia y no en los cuidadores. También perciben un cambio en el nlcleo familiar (Delgado Parada
etal., 2018).

Un estudio realizado en Pontevedra-Espafia en el afio 2017, destaca la gran prevalencia de sobrecarga intensa
del 61,9% (Rodriguez-Gonzélez et al., 2017). Posterior a un diagnostico de Alzheimer la esperanza de vida
es de 3 a 11 afos, segun el compromiso clinico que se da al momento del diagnéstico. En la mayoria de los
pacientes la mortalidad no se da por el proceso de la enfermedad, sino por patologias recurrentes de etiologia
urinario o de infecciones respiratorias.

Los factores que intervienen en la sobrecarga esté asociada al estado de la enfermedad en el que se encuentra
paciente, sintomas afectivos del paciente, la no vinculacién con redes de apoyo, creencia, valores,
afrontamiento emocional y la no orientacion o capacitacion que recibe el cuidador para la ejecucion del rol
(Navarro-Abal et al., 2019).

En el articulo, “Instrumentos para medir la sobrecarga en el cuidador informal del paciente con demencia”,
hace referencia que el modelo de Pearlin revela factores estresantes pueden ser primarios y secundarios.

e PRIMARIOS: se conectan con las exigencias objetivas (necesidades de la persona cuidada y cuidado
brindado), que se encuentran vinculadas con la intensidad del cuidado, incapacidad funcional,
problemas de comportamiento del enfermo, el deterioro fisico y cognitivo.

e SECUNDARIOS: en muchos casos son derivados de los estresores primarios. Se manifiestan como
problemas intrapsiquicos, econdmicos, familiares, laborales y sociales, actian como factores que se
relacionan a un mayor sobrecarga (Rodriguez-Gonzélez et al., 2017).

La importancia de evaluar a los 11 cuidadores es debido a que se encuentra con riesgo de enfrentar sobrecarga
en el proceso de cuidar a su familiar con EA (Calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de
pacientes con enfermedad de Alzheimer | Lector mejorado de Elsevier, s. f.). Para estudiar la sobrecarga se
ha creado distintos instrumentos, con diferentes escalas que valoran de forma objetiva y subjetiva la
sobrecarga del cuidador (Perfil y sobrecarga de los cuidadores de pacientes con demencia incluidos en el
programa ALOIS | Lector mejorado de Elsevier, s. f.).

En Rio Claro el Programa de Cinesioterapia Funcional e Cognitiva em Idosos com Doenc, a de Alzheimer
(PRO-CDA), que explica que en la escala de Zarit se evalla la sobrecarga subjetiva del cuidador, incluye
informacidn con relacion a la vida social, personal, emocional, financiera.

Un estudio realizado en chile, hace referencia que las intervenciones enfocadas en el afrontamiento de tipo
emocional disminuyen la de la carga de cuidar (Afrontamiento, apoyo social y depresion en cuidadores
informales y su relacion con necesidades no cubiertas de personas con demencia, s. f.). Segun el avance de
demenciay el grado de dependencia del paciente, se dara un impacto de sobrecarga en la persona que lo cuida.

3. Organizacion de informacion.
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Los 38 documentos encontrados fueron organizados y analizados, aplicando los criterios de selectividad para

identificar los mas relevantes.

Resultado y discusion

La tabla 1 presenta la relacion de investigaciones analizadas.

Tabla 1. Relacion de investigaciones analizadas.

RESULTADOS
AUTOR OBJETO RELEVANTES CONCLUSIONES RELEVANTES
Burrum A. | La asistencia de | @ La repercusion en la salud | eLa demencia constituye en las
2001 los  familiares | bio-psico-social del | sociedades desarrolladas un problema
cuidadores en la| colectivo de familiares | sanitario y social de primera magnitud,
enfermedad de | cuidadores de pacientes con | suimpacto va mas alla de la persona que
Alzheimer Alzheimer es tan notable | la padece, ya que repercute de forma
que constituye un grupo de | muy importante en la familia, que de
riesgo que hay que atender y | forma mayoritaria se hace cargo de estos
cuidar enfermos
® | a adecuada atencidn y asistencia tanto
del enfermo como de los familiares
cuidadores requiere un concepto de
actuacion global y coordinada en
distintos niveles: atencién primaria,
atencion  especializada y servicios
sociales
Etxeberria | Eficacia de un|e Teniendo en consideracion |e Los programas de intervencion
I, Yanguas | programa la variable apoyo social, se | psicosocial con cuidadores estan
J, Buiza C, | psicosocial con| ha descrito el aislamiento | mostrando su eficacia en la reduccion de
Galdona cuidadores  de| social que sufren los| Ilas consecuencias negativas, pero al
N, enfermos de cuidadores de enfermos de mismo tiempo se requiere programas
Gonzalez | Alzheimer: Alzheimer como | mas amplios en tiempo, especificidad y
F. analisis de los consecuencia de cuidar de contenidos que favorezcan la
2005 resultados al afio [ una persona mayor con| participacion y promuevan el bienestar
de seguimiento deterioro cognitivo. psicoldgico de los cuidadores
La variable  depresién
indican que los cuidadores
de enfermos con demencia
presentan mas sintomas
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depresivos que los
cuidadores de pacientes con
otras afecciones

e Se respaldan los programas
psicosociales en beneficio
del bienestar psicologico de
los cuidadores de enfermos
de Alzheimer.

Molinuevo | Perfil del | @ En 6 meses de cuidado deun | e La calidad de vida evaluada en el

J, cuidador paciente  con EA no| cuidador informal puede verse afectada

Hernandez | informal respondedor  tiende  a| por su satisfaccion con los tratamientos

B. asociado al | aumentar la percepcion de | indicados a los pacientes con EA.

2018 manejo clinico | sobrecarga intensa sufrida [ @ Un cuidador con sobrecarga y con
del paciente con| por el cuidador, al mismo | trastornos psicoldgicos derivados de su
enfermedad de| tiempo que desciende [ cargo podria conducir a un ingreso
Alzheimer  no| ligeramente la proporcionde | prematuro del enfermo con EA en
respondedor al [ cuidadores que perciben | instituciones y, en consecuencia, a un
tratamiento ausencia de sobrecarga. gasto sanitario incrementado tanto para
sintomatico de la | e La calidad de vida evaluada | acometer los problemas del paciente
enfermedad. en el cuidador informal | como del cuidador.

puede verse afectada por su
satisfaccion con los
tratamientos indicados a los
pacientes con EA.

e La satisfaccion del cuidador
con el tratamiento se vio
afectada por el grado de
cambio en el deterioro
cognitivo padecido por el
paciente entre las dos visitas

Salazar L, | Carga del [ @ElI largo tiempo de| eEl rol de cuidador aparece de una

Castro E, | cuidador en | dedicacion a las actividades | manera espontanea en la vida de quien

DavilaP. [ familias de | propias del rol y el nivel de| cuida y de quien es cuidado,

2019. personas con| demanda, producto del| estableciéndose de una manera tacita,
enfermedad grado de discapacidad de la| funciones y responsabilidades que
mental persona a la que se cuida, | demanda

vinculadas al
programa de
hospital de dia de

aparecen como factores
asociados a la aparicion de
un  mayor grado de
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una institucion | sobrecarga para el cuidador,

de tercer nivelen | por lo que constituyen un

Cali factor que considerar en la
implementacion de procesos
de intervencion e
investigacion que vinculen
al cuidador como agente
clave en el mejoramiento de
la calidad de vida de las
personas con enfermedad
mental.

e Se evidencio la asociacion
de sobrecarga del cuidador
respecto del tiempo
invertido en el cuidado
diario de la persona y asi
mismo, del grado de
discapacidad de la persona
que sufre la enfermedad.

4. Analisis de la informacion

Ante la creciente esperanza de vida de la poblacion adulta mayor, se agrega la condicién de padecer por lo
menos una enfermedad cronico-degenerativa, entre las que se encuentra algun tipo de deterioro cognitivo con
tendencia a la demencia. El deterioro cognitivo leve, identificaron que aproximadamente el 15% evoluciona
a demencia, generalmente de tipo Alzheimer (Camacho Estrada et al., 2018).

La repercusién de la EA no solo se limita a la pérdida de independencia de la persona afectada sino que
también afecta a las personas que cuidan del enfermo. A nivel mundial, la familia es la institucion, que en la
mayoria de los casos, sustenta el cuidado de las personas con Alzheimer.

Uno de los sintomas fundamentales en la EA es la alteracion en la memoria, siendo este uno de los recurrentes
motivos de consulta de los pacientes familiares. Con el pasar de los afios se da un aumento en las afecciones
cognitivas de agnosia, afasia y apraxia. La atrofia cortical posterior da sintomas visuales o espaciales. En la
fase final de la enfermedad las personas presentan incontinencia de esfinteres, y mutismo por lo que requieren
de una continua vigilancia (Allegri et al., 2018).

Cuidar de un familiar dependiente puede suponer una alteracién en los roles y las tareas, asi como la necesidad
de asumir nuevas exigencias econémicas y una reorganizacion en la vida familiar cotidiana. Por tanto, cuando
aun miembro de la familia se le diagndstica EA, la estructura y las relaciones de la familia se ven modificadas
y no siempre de forma favorable (Esandi Larramendi & Canga-Armayor, 2018).
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Conclusiones

En base a la revision bibliografia en esta rama pone en evidencia la necesidad de poner como prioridad la
sobrecargar del cuidador. Ya que existe un sin numero de articulos que reflejan este tema en particular, seria
de mayor interés y conocimiento el conocer que intervenciones se podrian llevar a cabo para mitigar la carga
de quienes lo padecen asi como un desarrollo investigativo que explore la relacion de la carga en los
cuidadores con diferentes factores variables como es la solvencia econémica familiar o la red de apoyo como
tal. Segun la revision bibliografia que se dio en el presente proyecto se pudo observar el elevado nivel de
carga y estrés que afectan a los cuidadores informales y a su vez las consecuencias que se da tanto a nivel
psicoldgico como fisico. El rol que desempefia el cuidador informal es importante y poco reconocido, esto
provoca una gran carga Yy a su vez sufrimiento por el poco conocimiento que se tiene, es por esta razén que
se deben desarrollar intervenciones para las familias que pasen por esta situacion y asi ayudarlas a sobrellevar
esta situacion.
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