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1. Titulo

Situacién de los cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer en la ciudad de Loja
(2020-2021)



2. Resumen

La Enfermedad del Alzheimer, tiene una proyeccion importante en cuanto a su
incremento anivel mundial, lacargay € cuidado que demanda la atencion a este tipo de
pacientes es desgastante; por tal motivo se presenta un estudio referente alos cuidadores
primarios de personas que padecen de esta enfermedad durante los meses de enero a
marzo de 2022. El objetivo general fue conocer |a situacion de las personas que cuidan
familiares con la enfermedad del Alzheimer en la ciudad de Loja. Los datos estadisticos
sobre la poblacion que padece de esta enfermedad fueron proporcionados por €l
departamento de estadistica de la Coordinacién Zona 7 de Salud. La metodologia del
estudio es de enfoque cualitativo, a través de una muestra no probabilistica transversal
denominadabola de nieve, mediante el cual quedd conformadapor un total de 15 personas
denominadas cuidadores primarios informales con una edad comprendida entre los 40 y
70 afos de la ciudad de Loja, a quienes se aplico € Test de sobrecarga del cuidador de
Zarit. Uno de los resultados de este estudio nos muestra que € 47% de los cuidadores
primarios experimentaron una carga alta por € hecho de cuidar a su familiar, esto se
reflgga en los niveles de sobrecarga leve e intensa cuyo porcentge en conjunto
corresponde a 74% de los cuidadores, € porcentge restante (26%) corresponde a
ausencia de sobrecarga. En este sentido, se concluye gque € bienestar fisico, psicol égico,
econdémico, socia y familiar de los cuidadores primarios se encuentra afectado; por 1o
tanto, se sugiere una propuesta de politica publica centrada en la atencion integral de
cuidadores primarios de enfermos de Alzheimer, que permita abordar sus necesidades de
formaintegral a partir de laintegracion de oportunidades globales de atencion basada en
evidencias, colaboracion interinstitucional, formacion continuada, asesorias por objetivos

y coordinacion multidisciplinaria durante la evolucion del caso.

Palabr as clave:

Cuidador, Alzheimer, sobrecarga, alteracion, deterioro, dependencia, atencion, cuidado.



2.1 Abstract

Alzheimer's disease has a significant projection in terms of its increase worldwide. The
burden and care required for these patients are exhausting; therefore, this research study
on primary caregivers of people suffering from the disease from January to March 2022.
The general objectiveisto learn about the situation of people who provide care for family
members with Alzheimer's disease in the city of Loja The statistical data on the
population suffering from this disease were provided by the statistics department of the
Zona 7 Health Coordination. The methodology for this study is the qualitative approach,
which uses a non-probabilistic cross-sectional sample called snowball. The sample
consists of 15 people called informal primary caregivers, whose ages range from 40 to 70
yearsold; all of them are from the city of Lojato whom the Zarit caregiver overload test
was applied. The results of this study show that 47% of the primary caregivers
experienced a high burden due to caring for their family members. This result reflects on
the levels of mild and intense overload whose percentage together corresponds to 74% of
the caregivers. The remaining percentage (26%) corresponds to the lack of overload. In
this sensg, it is concluded that the physical, psychological, economic, social, and family
well-being of primary caregivers are affected. Therefore, a proposal is suggested for a
public policy focused on comprehensive care for primary caregivers of Alzheimer's
patients, which alows addressing their needs comprehensively starting from the
integration of global opportunities for evidence-based care, inter-institutional
collaboration, continuing education, counseling by objectives, and multidisciplinary

coordination during the evolution of the case.

Keywords:

Caregiver, Alzheimer's, overload, impairment, impairment, dependence, attention, care.



3. Introduccion

Seguin estimacionesrealizadas por laONG “Enfermedad del Alzheimer Internacional”
(ADI) en todo e mundo hay mas de 50 millones de personas que viven con demenciay,
cuya cifra para e afio 2050, se incrementara significativamente a 152 millones. En este
sentido segun los calculos de esta ONG, “alguien desarrolla demencia cadatres segundos
y € costo anual actual de lademenciase estimaaUS $ 1 hillén de ddlares, unacifra que
se duplicara para 2030”, (Barbarino, 2019).

Al respecto, “maés del 50% de los cuidadores de personas con Alzheimer dijeron que
su salud sufrié como resultado de sus responsabilidades de cuidado. Més del 60% de los
cuidadores de demencia dijeron que su vida socia ha sufrido como resultado de sus
responsabilidades de cuidado” (Barbarino, 2019).

En este sentido, e Ecuador no esta exento de esta enfermedad cuyas cifras también
son significativas, pues la estimacion con la que se cuenta hasta, €l 2020, es de 120 mil
personas con Alzheimer, aproximadamente. Es importante recalcar que, “en € periodo
de enero aagosto de 2020, se contabilizaron un total de 366 casos, (231 femeninosy 135
masculinos). Por otra parte, segun la Junta de Beneficencia de Guayaquil determina que
este problema se agudiza, por la escasez de centros de atencion especializados para su
atencion, debido a las dificultades que genera el cuidado de este tipo de pacientes”
(Oréllana, 2020).

En e mismo contexto, segun datos proporcionados por la Coordinacion Zona 7 de
Salud tenemos que a nivel regional (provincias de El Oro, Lojay Zamora Chinchipe) los
casos de personas que padecen de la enfermedad de Alzheimer con corte al 2022, son de
2663 distribuidos por provincia: en El Oro 1321, en Loja 1097 y en Zamora Chinchipe
245. Enlo concerniente alaprovinciade Loja, delos 1097 casos de personas que padecen
esta enfermedad, 611 corresponden a cantdn Loja; los mismos que se reparten en dos
areas claramente definidas como son las parroquias urbanas con 480 casos y parroquias
rurales con 131 casos (Coordinacion Zona 7 de Salud 2022). De la misma forma, la
enfermedad de Alzheimer tiene su incidencia en la poblacion de la ciudad de Loja, y su

atencion en los hogares es complga afectando a sus miembros.



Es necesario conocer que alos pacientes que padecen de estaenfermedad el Ministerio
de Salud los ha clasificado en tres categorias como son: comienzo temprano, comienzo
tardio y mixto; asi tenemos que en laciudad de L ojahay 229 casos en comienzo temprano,
213 en comienzo tardio y 38 casos en Alzheimer tipo mixto casos (Coordinaciéon Zonal 7
de Salud 2022).

Hay que mencionar que, este grupo poblacional (cuidadores primarios o principales
de pacientes con la enfermedad de Alzheimer) viven una realidad muy dificil en los
diferentes @mbitos de su vida cotidiana, como consecuencia de brindar e cuidado
respectivo a sus familiares que adolecen de esta enfermedad.

Es necesario recalcar que, este es un grave problema social que se encuentra
invisibilizado por € Estado y la sociedad; segln las cifras citadas anteriormente, su
impacto es grande, debido a que su influencia en la estabilidad emocional de las familias
tiene repercusiones negativas sumamente importantes (psicologicas. econdmicas,

sociaes, familiares, etc.).

Por o tanto, la presente investigacion tiene como objetivo general, através del test de
Zarit, andlizar la situacion de las personas que cuidan familiares con la enfermedad del
Alzheimer en la ciudad de Loja, a quienes [lamamos cuidadores primarios y son los que
conforman la poblacion de estudio. Estas personas se caracterizan por ser cercanas a
paciente, principalmente familiar, siendo quienes asumen |os cuidados, dentro y fuera de
casa, sin recibir remuneracion por esta actividad. Caberesaltar que este grupo de personas
sufren un impacto en sus vidas como consecuencia de la actividad que realizan cuidando

a paciente.

Con € fin de cumplir con €l objetivo general se plantean los siguientes objetivos
especificos: conocer larealidad que viven los llamados cuidadores y como les afecta este
tipo de cuidado a sus vidas, identificar la calidad de atencion que reciben los pacientes
con la enfermedad de Alzheimer por los cuidadores primarios, conocer la oferta de
centros especializados parala atencion de este tipo de pacientes y sugerir la propuesta de
una Politica Publica que cubrala necesidad de atencién paralas personas que padecen la
enfermedad de Alzheimer y asi diviar la carga depositada en los Ilamados cuidadores en
laciudad de Loja, asu vez conocer |as caracteristicas, determinar €l nivel de sobrecarga,

identificar el géneroy € tiempo gque destinan pararealizar esta actividad. En este sentido,
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a través de métodos y técnicas de investigacion como la entrevista, la misma que
congtituye la herramienta principal de esta investigacion, nos permite conocer las
manifestaciones fisicas, psicologicas y sociaes, generadas por la sobrecarga en €
cuidado. Ademés, la observacion directa que ayuda a visudizar la realidad de la
convivencia de los familiares de los pacientes con este tipo de enfermedad. Estas
herramientas permiten estudiar este tipo de problema y llegar a una conclusion como

solucion adecuada para solventarlo.

Por €llo, € aporte de este estudio forma parte de la evidencia empirica, que en un
futuro permita a Instituciones publicas relacionadas con este grupo poblacional, plantear
politicas o programas de ayuda o asistencia con € fin de disminuir la carga que sufren

estas familias en especial e cuidador primario.

Por otro lado, en el primer apartado de estudio se abordan de manera general algunos
datos histéricos sobre € origen del diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer, las
definiciones de cuidador y de tipos de cuidador. También estudios previos sobre los
rasgos que marcan y definen a cuidador primario. De la misma forma, en el segundo
apartado se explicalametodologiay técnicas adecuadas a utilizarse en estainvestigacion,
paracumplir con el objetivo planteado. Asimismo, en €l tercer apartado se encuentran los
principal es resultados obtenidos de la recopilacion de datos de lainvestigacion. De igual
manera, luego del debido andlisis se genera la discusion, tomando como referencia,
estudios, investigaciones y articulos cientificos relacionados con € tema. En e mismo
sentido, el cuarto apartado corresponde a las conclusiones, las mismas gque se generan a
partir de los datos obtenidos y discusion. Finalmente, en un quinto apartado, luego de
haber cumplido con todas las etapas de la investigacion se encuentran las

recomendaci ones.



4. Marco Tedrico

Es importante conocer algunos enfoques tedricos y las acciones que toman los
gobiernos respecto a mejorar la calidad de salud de su poblacion, analizando que tan
positiva o no puede ser su intervencion. Laenfermedad de Alzheimer causa problemaen
la memoria volviendo poco a poco a paciente incapaz para cumplir con sus actividades
méas bésicas del diario vivir (Alzheimer’s Association, 2022). En este sentido, Marin
(2009), sefiala laimportancia de la intervencién del Estado, a implementar e programa
de salud, cuyo resultado obtenido fue la reduccion de los factores de riesgo y las

complicaciones asociadas a envejecimiento en el grupo de intervencion.

Por su parte, Rodriguez et al (2011), considera importante laintervencion del Estado,
en la conformacién de grupos de trabajo comunitarios capacitados, para prevenciéon y
atencion en salud como parte de unapoliticasocial. En consecuencia, laintegracion dela
comunidad como actor principal parala prevencion y capacitacion en temas de salud es
favorable. Asimismo, laOMS (2005), resalta que la aplicacion del modelo neoliberal en
donde seliberaliza el mercado incluyendo alasalud, haobtenido resultados negativos en
este &mbito. La disminucién del gasto en salud y su regulacion por parte del mercado
derivod en unainequidad en cuanto alos servicios de salud.

En este contexto, laliteratura especializada evidenciaque la principa necesidad delos
cuidadores esla de informacién con respecto alaevolucion y progreso de la enfermedad;
autores como Dominguez (2012) y Martinez (2009) sefidlan que la escasez de
conocimiento del cuidador primario, es la situacion que genera mas problema. El

desconocimiento hace méas complicado € cuidado paralos cuidadores.

También, es importante sefiadlar que autores como Zambrano (2007) y Alcaraz et a
(2009) coinciden que la mayoria de cuidadores son mujeres, cuyas edades oscilan entre
50y 76 anos. Es necesario resaltar, que estas edades estédn dentro de un grupo etario que
necesitan de cuidado y que no deberian estar con la responsabilidad de cuidar a un
paciente con este tipo de enfermedad; por lo tanto, podemos entender la importancia en
el desempefio de este rol, respecto a cuidado de pacientes diagnosticados con la
enfermedad de Alzheimer y las responsabilidades que deben asumir sus cuidadores, sin

una preparacion profesiona para el manejo de este tipo de pacientes.



4.1. Fundamentos Tedricos

4.1.1 Cuidador

Para entender mejor € rol del cuidador primario, se considera conocer la definicion de

cuidador y la clasificacion de los tipos de cuidadores con sus caracteristicas.

4.1.1.1 Definicion de Cuidador.

Segun Villamar (2014) “cuidador es la persona que no es miembro de ninguna
institucion sanitaria o social y que se encarga de los cuidados totales o parciales de
personas no auténomas que viven en su domicilio o muy cerca de éste” (p.13).
Asimismo, a cuidador se lo suele definir como “aquel individuo que dedica la mayor
parte del tiempo, medido en nUmero de horasal dia, al cuidado de dicho enfermoy que
ha realizado lastareas de cuidado durante un minimo de 6 semanas” (Casado y Lopez,
2001, p.82). El cuidador debe contar con el tiempo suficiente para dedicar a esta labor
inclusive dgando de lado sus propias actividades, asumiendo la responsabilidad de

cuidar, ofrecer apoyo y asistenciaa su paciente.

4.1.1.2 Tiposde Cuidador.

Segun Leite (2021), a los cuidadores se los puede clasificarpor su formacion
profesional y por su servicio que puede ser 0 no remunerado en cuidador formal e

informal.

- Cuidador informal. “es la persona que brinda asistencia de manera no
remunerada”. Este tipo de cuidador es € que existe de manera general en los
hogares a quien los lazos de consanguinidad y de carifio e hacen cumplir con este

cuidado sin recibir remuneracion alguna por ello.

- Cuidador formal. “es la persona que realiza la preparacion y formacion
profesional™. Este tipo de cuidadores se preparan para gjercer esta funcion, pero
debido a factor econémico no se puede contar con ellos de manera permanente

como paraaligerar lacargade cuidador.



Ademas, existe otro tipo de clasificacion y consiste en tres tipos de cuidadores:
cuidador primario, cuidador secundario y cuidador terciario, con funciones y
caracteristicas propias. Paratratar de abarcar todos |os escenarios posibles en los que se

pueda encontrar un cuidador, es necesario considerar esta clasificacion.

- Cuidador Primario. “esaquel que guarda unarelacion directa con € paciente o
enfermo, como el conyuge, los hijos, loshermanos o los padres” (Torres, y otros,
2006). Segun esta definicion e vinculo debe ser bastante fuerte para afrontar con
responsabilidad el cuidado de un paciente con esta enfermedad.

Cada definicién hace su aporte positivo incrementando caracteristicas que abarcan o
mas posible a todos los cuidadores. En este sentido, Felberg (Ruiz & Moya, 2012) la
define como “la persona que asume € cuidado no profesional principal del paciente”.
Con esta definicidn, hace referencia alos cuidadores que al no ser profesional es tampoco
estarian en condiciones de solicitar una remuneracion econdmica. Bajo este mismo
argumento, Armstrong (2005), planteaque el cuidador primario asume laresponsabilidad
total del cuidado del paciente, asi mismo comparte que éste generalmente es un familiar,
amigo o vecino y afiade que €l cuidador primario en la mayoria de los casos no recibe
ayuda econémica ni capacitacion previa para la atencion del paciente. En este mismo
contexto, quienes cumplen con la funcién de cuidador primario son los familiares
directos, amigos sin recibir remuneracién econdémicaalguna, ni capacitacion parael papel
gue cumplen; por tal motivo, se marca la necesidad de abarcar este tema dentro de la
atencion de pacientes con enfermedades cronicasy aliviar un poco la carga.

- Cuidador Secundario. “es aquel que no tiene una relacién directa o un vinculo
cercano con e enfermo; puede tratarse de una enfermera, un asistente, un
trabajador social, un familiar lgjano o cualquier persona que labore en una
institucion prestadora de servicios de salud” (Torres, y otros, 2006). En €l mismo
sentido, en la literatura también se puede encontrar a cuidador secundario con €l
nombre de cuidador formal describiéndolo como “aquella persona o personas con
una formacion adecuada para cuidar al paciente y que reciben remuneracion
por los cuidados prestados” (Villamar, et al.2014, p.12). En concordancia,
(Archiles, 2016) define como “aquellas acciones que una profesional oferta de

forma especializada, y que va masalla delas capacidades quetienen las personas
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para cuidar de si mismas o de otros. Existen dostipos de cuidador formal, € que
es proporcionado através delos serviciosy programas publicos y |os que contratan
las propias familias; por lo tanto, a cuidador secundario o formal se lo podria
definir como una persona que harecibido instruccién y capacitacion acerca de los
cuidados que debe brindar alos pacientes, recibiendo unaremuneraci dn econémica
acambio de laprestacion de dichos servicios. Generalmente los vincul os no suelen
ser afectivos con lapersonaasu cuidado y su contratacion se puede dar através de
una casa de salud o de manera particular o independiente (Archiles, 2016).
Asimismo, este tipo de cuidadores en ocasiones proporcionan cuidados a los
paci entes durante largas jornadas; por lo tanto, su capacitacion debe ser através de
cursos tedricos-practicos, para conocer sobre los Ultimos avances y las técnicas
apropiadas para ser aplicadas en este tipo de pacientes(Torres, y otros, 2006); en
consecuencia, este tipo de cuidador no es considerado como afectado directo
dentro del sindrome del cuidador y esto se debe a que recibe una remuneracion
econdémica por lacual acambio aplicatodos |os conocimientos adquiridos (ciencia
y experiencia) a disposicion del paciente en |os cuidados requeridos; sin embargo,
esto no significa que se descarte una sobrecarga en relacion a su rol laboral
(Villamar, et al.2014).

Cuidador Terciario. esdificil encontrar este tipo de clasificacion, porgque este tipo
de cuidador es una especie de voluntario; sin embargo (Toscan, 2016), lo define
como “la persona, en su mayoria familiar cercano o lgjano, amigo, vecino,
colega, que forma parte de su entorno y colabora -en mayor o menor medida- en
la atencion y en los cuidados del paciente, sin un horario establecido y tampoco
recibe una remuneracion a cambio”; es decir este cuidador realiza una accion de
colaboracion alternada con el cuidador primario. Es de manera ocasiona la
colaboracion que presta este tipo de cuidador terciario; por lo tanto, no se generara
unasobrecarga, debido a que no existe una dependencia entre este tipo de cuidador
y €l paciente, su ayuda esta en colaborar en los cuidados como una especie de
voluntariado, comparativamente su participacion sera limitada en tiempo vy
actividad en relacion con ladel cuidador primario (Villamar, 2014).
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4.1.2 Sindrome del cuidador

El sindrome del cuidador es definido por (Barron & Alvarado, 2009) como “la carga
concebida como una obligacién o deber a la que €l cuidador se encuentra ligado, ésta
“carga” responde a una acumulacién de circunstancias como el estrés y el
desconocimiento de estrategias adecuadas del cuidador para adaptarse ala situacion”.
En este sentido e sindrome del cuidador segin Barron & Alvarado (2009) implica la
dificultad para el cuidador de adaptarse “al cambio de vida y al desgate que provoca ver
como su ser querido vacambiando poco apoco por lapérdidaprogresivade susfacultades
fisicas y mentales”. Es asi que su labor es progresiva y paulatina, pasando generalmente

desapercibido por quienesrodean a pacientey a cuidador.

En & mismo contexto, Grad y Sainsbury (1966) utilizaron por primeravez el término
sindrome del cuidador; definiéndolo como “la carga percibida por los familiares al
cuidado de sus semegantes afectados por una enfermedad mental en e domicilio”.
Asimismo, se ha definido la sobrecarga del cuidador, como “un estado psicol6gico
negativo que e cuidador informal experimenta como consecuencia de las dificultades
fisicas, emocionales, sociales y econOmicas derivadas del cuidado de un enfermo”
(Grad y Sainsbury, 1966; Zarit, et al 1980). Asimismo, paraMaslach (1977) € sindrome
del cuidador es conceptualizado como un fenOmeno que ocasiona deterioro en los
cuidados y la atencién alos usuarios enmarcandol o de manera genera en las actividades
laborales y |a sobrecarga que representa para estos. A este problema se lo relaciona con,
el estrés, la preocupacion del cuidador, las caracteristicas del cuidador, ladepresiony la

ansiedad, originando un cambio en su estado emocional y en su desempefio habitual .

Ademas, en 1996, Maslach y Jackson, describieron la presencia de agotamiento
emocional como desgaste, falta de energia, fatiga mismas que son presentadas de manera
progresiva asi mismo, la despersonalizacion entendida como los cambios en la actitud
parala atencion a otras personas, la capacidad de afrontamiento que posea € cuidador y
el nivel de agotamiento que este experimente, y dificultad para la realizacion personal,
surgiendo en el cuidador una serie de respuestas negativas hacia uno mismo, su trabgo y
de forma general a su autoeficacia (B. Barron & Alvarado, 2009). Dicho lo anterior,
podemos apreciar una evolucion permanente en cuanto a la definicion del sindrome del
cuidador que actualmente se la puede definir como un agotamiento psicoldgico y fisico
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por partedel cuidador primario generando un deterioro en sus expresionesfisicas, sociales
y psicoldgicas con un predominio del estrés, debido alasobrecarga que generalaelevada

demanda del paciente y la carencia de estrategias de afrontamiento.

4.1.2.1 Caracteristicasdde Sindromedd Cuidador.

El sindrome del cuidador se observa como resultado de la labor de cuidado de una
personaenfermao con discapacidad generando una sobrecarga de estrés. Algunos autores
serefieren alas consecuencias fisicas y psicol 6gicas como parte de la caracterizacion del
sindrome; sin embargo otro grupo de autores identifican a la “carga” como la principal
caracteristica del sindrome y la manera cémo influye en € cuidador, siendo asi que la
“carga” es un concepto integrado por Grad y Sainsbury en 1963 (citado en Bello, 2014)
como € trabajo de cuidar apacientes con enfermedades psiquiatricas afectabaalafamilia,
la vida doméstica y la convivencia con e paciente. Este término es utilizado para €
estudio de personas expuestas a prolongadas situaciones de estrés referentes al cuidador
y los cuidadores derivando en € término sobrecarga para referirse en general a su
situacion como cuidador (Crespo & Lopéz, 2007). En ese mismo contexto, lacargacomo
concepto dentro de lo que es & sindrome del cuidador, incluye dos aspectos, la carga
objetivay la carga subjetiva distinguida por Montorios y Cols en 1998 (como se citaen
Bello, 2014), en concordancia con Crespo & Lopez (2007) definen ala carga objetiva
como “é conjunto de demandas y actividades que los cuidadores desempefian, como
un indicador del grado de afectacién en la vida diaria de los cuidadores”. En el caso de
la carga objetiva se integran dos factores; €l primero que corresponde a las necesidades
de atencién de los pacientes, determinadas por su grado de dependencia, enfermedad y
deterioro, y e segundo que considera a la cantidad de ayuda y recursos disponibles; por
lo tanto, se puede decir que la carga objetiva determina la mayor o menor afectacion
emocional y fisicaen los cuidadores. Al respecto para Cerquera (2012) la carga objetiva
hace referencia a tiempo dedicado a cuidado de un enfermo y a cumplimiento de las
demandas que éste requiera, dependiendo de la condicién médicay las alteraciones que
el paciente presente, sean estasanive fisico, cognitivo, y social. Es asi quelaincapacidad

del paciente afecta tanto a la familia como a cuidador, pues esté Ultimo enfrentara la
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mayor cantidad de trabajo respecto a cuidado, generando dificultades anivel econémico,
social y laboral.

En e caso de la carga subjetiva como parte del sindrome del cuidador “es la
percepcion que los cuidadores tienen de sentirse desconcentrados, desbordados,
atrapados, resentidos o superados”, es decir, es la autovaloracion que hace € cuidador
sobre |as habilidades que tiene para enfrentar las situaciones de manera adecuada, pues
del andlisis de sus habilidades y estrategias se desarrollara o no dicho sindrome (Crespo
& Lopéz, 2007). Asi mismo, la carga subjetiva es la percepcion que tiene e cuidador
sobre las situaciones de estrés alas que éste se enfrente y |a preocupacion sobre €l estado
de salud del paciente; ademas la autoevaluacion del desempefio como cuidador generara
en el mismo una sensacion de satisfaccion con lacual se sentiramotivado o de frustracion
gue podria generar un decaimiento en su desempefio. La autoevaluaciéon a la que se
somete el cuidador sera analizada desde la perspectiva de la mejoria fisica que presente
el paciente, si la salud mejora serd una evaluacion positiva caso contrario sera negativa
(Barrén & Alvarado, 2009; Cerquera., 2012).

4.1.2.2 Factores Psicosociales del Sindrome del Cuidador .

Laaparicion del sindrome del cuidador se explica de diversas manerasy variarade la
presencia o ausencia de factores a los que e cuidador primario esta expuesto. Segun la

teoria podemos enunciar los siguientes:

a. Género del cuidador.

Dentro de la sobrecarga que se genera en € cuidador primario por la atencion, se
ha distinguido una tendencia en cuanto lo que se refiere a género femenino, rol de
cuidadora por naturaleza, establecido por la sociedad (Souza, 2011). Es asi que se le
atribuyen caracteristicas de mayor eficiencia a cuidado en relacion a cuidado
personal, control alimenticio, identificacion de signos de aerta sefialados por Gomez
(citado en Guaman, 2017). Del mismo modo Ruiz & Moya (2012) refieren que los
cuidadores hombres tienden a tener un menor maestar fisico y emociona en
comparacion con las mujeres, quienes suelen manifestar problemas relacionados a su

salud mental con sintomas como ansiedad y depresion, ademas de las ateraciones
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manifiestas en su bienestar y en la calidad del suefio, condiciones relacionadas a la
mayor implicacion en e cuidado y amayor tiempo dedicado a mismo.

b. Tiempo de cuidado.

En € andlisis dedl sindrome del cuidador se considera importante e tiempo
empleado en e cuidado de un paciente independientemente a la condicién o
enfermedad que este padezca; asi tenemos que Ruiz & Moya (2012) refieren que la
exposicion del cuidador a periodos prolongados en e cuidado a un paciente genera
estresores que se proliferan en otras &reas de lavidadel cuidador, concretamente en el
cambio que el cuidador notara en sus relaciones interpersonales como en € trabajo,
con los demas miembros de grupo familiar y € descuido en otras areas. Al respecto
para Souza (2011) € tiempo prolongado de cuidado influye de manera negativa en €
cuidador, por la dependencia que se genera en el paciente de manera gradual, cuya
demanda de cuidados va incrementandose provocando desgaste fisico y psicol 6gico.
Asi tenemos que, € factor tiempo de cuidado puede generar ateraciones favoreciendo
la percepcidn de carga, es importante sefialar que la relacién entre la dependencia del
paciente y la carga que esta genera es directamente proporcional, mientras mas
marcada sea la dependencia del paciente méas carga percibira e cuidador (Cerquera,
Granados, & Buitrago, 2012).

Sin embargo, Ruiz & Nava (2012), exponen que existe una adaptacion a cuidado
por partedel cuidador, €l cual aprende aadaptarse alasituacion debido alaexperiencia
que va adquiriendo, pese a deterioro progresivo y € aumento de la demanda del
paciente por su condicion; es decir que, a inicio presenta un incremento notable de
mal estar paraluego pasar aun estado de estabilidad y mejoria conforme pasa el tiempo

y va adquiriendo mayor destreza como cuidador.

4.1.2.3 Situacioén socio-econémica.

La situacién econdémica se estima gue influye significativamente en la aparicion del
estrés, generando un alto impacto indistintamente del nivel de ingresos que genera la

familia ya sea por la falta de recursos o € incremento en los costos de cuidado de los
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pacientes. En e mismo sentido, € cuidador primario tiene una continua preocupacion
respecto a su economia, debido a que como €s su caracteristica, no percibe un salario en
compensacion a desempefio de sus funciones y atenciones brindadas a los pacientes,
situacion que no le permite solventar los costos de tratamientos prolongados, ni las

obligaciones econdmicas no relacionadas a paciente, (Zambrano & Ceballos, 2007).

Por otro lado, respecto a criterio anteriormente descrito para Moreno & Medina
(2011) e factor econémico incide de manera drastica como un generador de estrés en las
familias que tienen un poder adquisitivo bajo, esta situacion les hace imposible la
contratacion de servicios auxiliares por 1o que el tiempo de cuidado a paciente es mayor
y sus actividades |aboral es se ven afectadas o reducidas, en el caso de cuidadoras mujeres

es aun méas complgo s el proveedor de los recursos es e enfermo.

4.1.2.4 Relacién con € paciente.

Basandonos en la literatura podemos ver que existen diversos autores que consideran
influyente larelacion que mantiene el cuidador con € paciente, si bien €l rol del cuidador
primario es desempefiado generalmente por un miembro del nucleo familiar, agunos
autores han identificado los diversos parentescos que pueden desempefiar ese rol, segiin

Bello (2014) tenemos los siguientes:

a. Esposo/a. como cuidador: “es mas facil aceptar la ayuda del conyuge”, pues es
considerado como parte de un gesto de amor, intimidad y afinidad, sin embargo,
el mismo autor considera que |os esposos cuidadores reciben mas ayuda por parte
de otros familiares (suegros, cufiados, hermanos e hijos) respecto de las esposas
cuidadoras, suponiendo que son un poco renuentes a buscar ayuda.

b. Hijase hijos. cuidadores: dentro de larelacion los hijos se encuentran vinculados
de manera estrecha con el cuidador; este rol se da ante la falta o ausencia de una
paregja 0 conyugue, una madre o un padre, por lo general lo desempefian, € o la

hija mayor, el hijo/a soltero que generalmente son personas que reciben apoyo de
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otros familiares de manera ocasional, el nivel de estrés dependera de la “carga”

tanto objetivay subjetiva ala que se encuentren expuestos.

c. Madres cuidadoras. cultura y socialmente se ha establecido este rol como parte
de su figura, es asi que en los estudios realizados se ha evidenciado que las madres
son quienes menos sienten la sobrecarga del cuidador, pues estima que los
cuidados que brinda son un trabajo normal en su papel de madre, considerandolo
como una obligacion el cuidado de sus hijos. El vinculo inquebrantable entre una
madre y su hijo hace que todos | os cuidados brindados no sean un trabgjo paraella
sino un acto de amor que ha venido realizando desde la concepcion con todos sus
hijos cuando hayan necesitado, sin importar la edad ni la condicion de salud en la
que ellos se encuentren, siendo un acto totalmente espontaneo e incondicional.

Las tareas y actividades que mantienen las madres en su cotidiano vivir a que

comunmente se encontraban acostumbradas se modifica, y su adaptacion a rol de
cuidador es més rapido gque en otros cuidadores. En tal sentido, Zambrano & Ceballos
(2007), definen que € cuidado de las madres, a uno de sus hijos, genera un ambiente que
unen de manera activa a los demas integrantes de su familia, entre ellos hijos, pargjay
demés. Generalmente no permiten laayuda en la actividad de cuidador; sin embargo, esta
ayuda es solicitada o requerida en actividades que ella considere y que por 1o general son

secundarias (cuidado de la casa, atencidn de otros hijos).

En este sentido, Guaman (2017), explicaqgue, a no definir |os roles de modo adecuado,
se estaria generando una mayor carga emociona en los cuidadores, cuya implicacion
dentro del sindrome del cuidador se manifiesta no Unicamente por ser un miembro del
nucleo familiar, sino por la confusién de roles implicita a la que se ve expuesto €
cuidador, ya que esta nueva actividad no reemplaza sus demés obligaciones, sean estas

de trabgjo, formacién, cuidado, etc.

4.1.2.5 Fasesde adaptacion al cuidado.

Con respecto a cuidado, para (A. Ruiz & Nava, 2012) a inicio e miembro de la
familia, que asume € rol de cuidador, no es consciente que sobre é va arecaer la mayor

parte del esfuerzo, laresponsabilidad del cuidado y las consecuencias que estan implicitas
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en este rol. Por ser una enfermedad progresiva, cuyo avance es imperceptible por €

mismo cuidador, este desconoce que se enfrenta a posibles afios de cuidado. El miembro

de lafamilia no se convierte en cuidador de manera inmediata, existen fases que ubican

su estado y posible adaptacion. En tal sentido, son cuatro las fases que describen Ruiz &

Nava (2012) para este proceso, haciendo un seguimiento al cuidador desde que se

presenta la enfermedad del paciente hasta su adaptaci on.

a. Primerafase. descrita por los autores como e “inicio del proceso”, caracterizada

C.

por la fata de conciencia del problema, o lo que [lamariamos la negacion, esta es
utilizada como un recurso para controlar los miedos y ansiedades producto de la
enfermedad del miembro de su nicleo familiar. Es asi, que el cuidador en uninicio
se niegue a aceptar que su familiar presente una enfermedad y que requerira ayuda
constantemente. El evitar hablar del deterioro o de laincapacidad que enfrenta su
familiar; constituye otra manera de negacion; sin embargo, conforme pasa €l
tiempo, las dificultades hacen que no se vuelva innegable la situacion ala que se

enfrenta su familiar.

Segundafase. Estaseiniciacon la“busquedadeinformacion cientifica”, medicina
alternativa, segundas opiniones y medios de ayuda acerca de la enfermedad por
parte del cuidador. Es en estafase que se manifiestan generalmentelaira, y laculpa
como las principales manifestaciones emocionales en respuesta a cambio de vida
que enfrenta el cuidador y la evidente sobrecarga que va percibiendo. En estafase
la informacion que obtiene e cuidador puede ser escasa 0 nula generando

emoci ones negativas que incrementaran el estado de sobrecarga.

Tercera fase. denominada de “reorganizacion”, es en la cual € cuidador va
obteniendo un grado de control sobre las actividades, responsabilidades, recursos
internos y recursos externos; asi como también sobre €l apoyo en € cuidado del
enfermo, siendo las herramientas de las cuales e cuidador se provee para
desempefiar eficientemente su rol, todo esto conforme a la informacién obtenida.
Como resultado de una adecuada reorganizacion, € cuidador se sentira
progresivamente con mas control sobre la situacion y asimilara de mejor manera
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los cambios en su entorno, obteniendo una mejor calidad de vida tanto para el
cuidador como para su familia.

d. Cuarta fase. denominada de “resolucion”, es en laque e cuidador esta dispuesto
arecibir ayuda de otras personas, este apoyo emocional le brinda cierto grado de
independencia, otorgandole la posibilidad de pensar més en si mismo. Si €
cuidador ha logrado una buena adaptacion, entonces e incremento de las
responsabilidades en intensidad y niUmero seran manejados de mejor manera que

a inicio de la enfermedad.

4.1.2.6 Afrontamiento de Estrategiasen e Cuidador.

En lateoria de Lazarus y Folkman (citado en Rodriguez, Zufiga, Contreras, Gana, &
Fortunato, 2016), “el afrontamiento es un proceso dindmico que permite la evaluacion
y reevaluacion de las estrategias que poseen los individuos para hacer frente a una
situacion identificada como amenazante o desbordante”. El afrontamiento es
sumamente importante para cumplir con e objetivo de reducir los efectos del estrés
psicoldgico a gque se enfrenta una persona, en este caso € cuidador primario. Asimismo,
ante |os eventos estresores alos que se expone el cuidador es necesario realizar dostipos
de valoraciones: la primera, en esta se procede con la evaluacion del evento, en la
segunda, €l cuidador procede avalorar si cuentacon los recursos para hacer frente adicho
evento, ésta segunda valoracion es la que determinara e afrontamiento del cuidador
primario (Rodriguez et a., 2016).

Al respecto, para cumplir eficientemente con la labor de cuidar, es importante
desarrollar la habilidad de mangjar situaciones de estrés a los que estan expuestos los
cuidadores de manera cotidiana, y su afrontamiento dependera de los recursos que
disponga cada cuidador, debido aque su rol estranscendental en larelacion estrés— salud
— enfermedad (Sandin y Chorot, 2013 citado en Rodriguez et al., 2016).

En este contexto, a desarrollo y proceso ddl estrés, el modelo transaccional, lo define
como un “fendmeno contextual, que se trata de una transaccion entre la persona y €l
contexto en el que se encuentra en un momento determinado” Folkman en 2010 (citado

enRodriguez et d., 2016, p.4); selo puedeinterpretar como €l intercambio que se produce
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entre & cuidador primario y los factores que intervienen en su cuidado. El éxito de las
estrategias de afrontamiento y sus resultados, dependera tanto de los aspectos estables
como de los aspectos inherentes propios de la situacion, los aspectos estables hacen
referencia a los aspectos de personalidad de los cuidadores primarios, los valores y las
creencias personales, y los aspectos inherentes hacen referencia principamente a las
emociones que experimenta € cuidador en ese momento. Ademés, las estrategias de
afrontamiento se pueden o no adaptar a las circunstancias que se presenten; por lo tanto
no siempre resultan en un proceso positivo en su g ecucion como respuestaal os estresores
alosque se expongael cuidador, paraK osek y Hansson (citado en Rodriguez et al., 2016),
incluso cuando la estrategia brinde un resultado exitoso para e cuidador, implicard un
desgaste o fatiga, presentando consecuencias negativas iguales al estresor, esto debido a
agotamiento de la capacidad psiquicay € limite de los recursos para el cuidador. En este
sentido, las estrategias estan orientadas a brindar las herramientas a quienes estan
expuestos a una situacion de estrés para que mediante un adecuado manejo no terminen
afectando negativamente su vida. Si un cuidador primario no realiza una evaluacion
apropiada de la situacion y de las estrategias, se encontrara en la situacion de no poder

valorar sus opciones.

4.1.2.7 Consecuencias del sindrome del cuidador .

En relacion con e sindrome del cuidador, este esta directamente relacionado con la
sobrecarga de estrés y genera en e cuidador primario, una serie de efectos nocivos
afectandolo en su vida familiar, social, laboral, su salud fisicay emocional. Asimismo.
desde la perspectiva del modelo biopsicosocial, € proceso de salud-enfermedad se
encuentran estrechamente relacionados con el medio social del enfermo, su caracteristica
principal es la sobrecarga presente en e cuidador primario expresada a través de
diferentes manifestaciones con presencia de componentes de ansiedad principal mente;
fata de apetito, ruboracion, sudoracion, taquicardia, etc. (Arias et d., 1998). En tal
sentido y conforme alo expuesto, e modelo explica que tenemos que disgregar y estudiar
la respuesta emergente (estrés), que nos permita entender su evolucion de manera

secuencia-temporal, evaluando las manifestaciones corporales, psicolégico-
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conductuales, permitiendo un andlisis integral del sindrome y sus repercusiones en €
cuidador (Arias et a., 1998).

Previamente Ilegamos a conocer que e estrés genera una respuesta emergente
pudiendo convertirse en una amenaza, esto se puede identificar como sintoma del
aparecimiento del sindrome del cuidador, esta experiencia puede tener derivaciones de
repuestas en diferentes planos. afectivo, emocional, fisiologico (Arias et a., 1998). En
este sentido, la desestabilizacion generada en el cuidador puede desarrollar unarespuesta
deirritabilidad, intenso malestar, insatisfaccion, en cuidadores que no mantienen recursos
de afrontamiento, estetipo de afectaciones pueden desarrollar conflictos comprometiendo
sus vinculos, su salud, y su auto afirmacion sobre su capacidad frente a rol (Ariaset al.,
1998).

a. Consecuencias Fisicas.

En cuanto a la consecuencias fisicas, seguin estudios relacionados con la salud de
los llamados cuidadores primarios, tenemos que la percepcion del deterioro en €
estado de su salud con relacion a las personas que no son cuidadores es
précticamente unanime, para Ory, Yee JL, Tennstedt y Schulz (citado en Crespo
& Lopez 2007), se evidencia por parte del cuidador una disminucion en la
realizaciéon de actividades saludables como actividad fisica, tiempo de suefio y
descanso, ademés presentan alteraciones cardiovasculares y dd sistema
inmunoldgico, inclusive & autor afiade que &l 56% de los cuidadores consideran
que su salud se havisto afectada. En este mismo contexto, Crespo & Lopez (2007),
mencionan que se producen afecciones fisicas frecuentes en los cuidadores
relacionadas con | as actividadesy |os esfuerzos empleados en laatencién y cuidado
querealizan, sumado al grado de dependenciadel paciente generaran efectos como
cansancio y desgaste, sin descartar contracturas, hernias, lumbagos, esguinces,
fracturas presentes de maneras ocasionales, asi mismo se refiere un mayor riesgo
de hipertension, afecciones de la piel, cefaleas, lumbalgias, trastornos géstricos e
intestinales, estos ultimos atribuidos principalmente a abandono de habitos
saludables. Ante la presencia de dolor o malestar, los cuidadores no se realizan
control alguno, ni acceden a atencion médica, es decir, no reciben tratamiento aun
siendo necesario, y algunos manifiestan no tener tiempo paraacudir al médico, del
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mismo modo, & tiempo de reposo del cuidador es menor en situaciones de
enfermedad en relacion a los no cuidadores, generamente en contraindicacion
meédi ca, relacionando esta conducta a las multiples tareas en su labor de cuidador,
es frecuente que la sintomatologia este acompafiada de ‘“gran preocupacion”
porque su salud no se vea afectada y asi poder hacerle frente ala enfermedad de

su familiar (Crespo & Lopez, 2007).

b. Consecuencias Sociales.

En relacion con las consecuencias sociales, e cuidador primario se enfrenta a
varias repercusiones que van mas alla de patologias clinicas, asi tenemos que las
relaciones socialesdel cuidador son estimadas como amortiguadores o estresantes,
para Arias et a (1998) categoriza a las relaciones conflictivas como estresores y
hace hincapié en el rol amortiguador que representa mantener soporte social. En
este sentido, por o general e cuidado constituye un modificador en las relaciones
familiares y lainteraccién entre los miembros, y son escasas las ocasiones en las
gue existe una cooperacion gue involucre a varios parientes, generalmente la
relacion entre cuidador primario y €l resto de la familia se ve deteriorada, asi
también resulta conflictivo € involucramiento de ciertos miembros y la
desatencién por parte de otros (Crespo & Lépez, 2007). Asimismo, € cuidado de
una persona con dependencia o enfermedad crénica implica muchos cambios
como laredistribucién de espacio, tiempo y de areas, también genera descuido del
resto desufamilia, de ser e caso, pargjaehijos, de su vidalaboral, y susamistades
en general, derivando en sentimientos de que esta descuidando las relaciones con
los deméas miembros de su familia. Ademés, se descuidan también las relaciones
sociaes por lalimitacion de tiempo y se va evidenciando un deterioro gradual en
las mismas; también hay casos en que, los cuidadores pierden € interés en
mantener relaciones con personas que “no pueden entender su situacion” (Crespo
& Lopez, 2007).

En e mismo sentido, las repercusiones que sufre € cuidador primario en €
campo profesional 0 econdmico son frecuentes, pues quienes realizan actividades
laborales adicionales al cuidado del paciente tiene que redlizar jornadas dobles de
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trabgo, enfrentando problemas para cumplir con sus horarios, forzados a pedir
permisos de ausencia, reduciendo su jornada de trabgjo y como consecuencia se
derivaen lareduccion de susingresos, en algunos casostiene que degjar detrabgjar,
sea por decision o propia por imposicion a no poder combinar su vida profesional
con € cuidado del paciente (Crespo & Lépez, 2007). En concordancia, Maria
Crespo & Lopez (2007), describen los efectos que representa el abandono del
trabgjo o reduccion de la jornada como negativos, principamente por la
disminucion en los ingresos percibidos por la familia; por la interrupcion del
desarrollo persona asociado a la labor profesiona y, por ultimo, se “elimina en

buena parte un momento de descanso del cuidador”.

Consecuencias Psicol égicas.

En lo que serefiere alas consecuencias psi col 6gicas, hemos podido evidenciar, los
efectos a nivel fisico y social son nocivos, asi también |o son las consecuencias
psicoldgicas para quien cumple € rol de cuidador primario, quienes debido a su
situaciéon de vulnerabilidad y la frecuente exposicién a factores estresantes
presentes en su cotidianidad presentan riesgo significativo en su estabilidad
emocional, convirtiendo a esta poblacion especiamente susceptibles de
experimentar problemas emocionales e incluso trastornos psicopatol 6gicos
definidos (Crespo & L6pez, 2007).

En este contexto, respecto a las consecuencias psicoldgicas, (Barron &
Alvarado, 2009) refieren que como resultado de la transferencia afectiva de los
problemas del enfermo a su cuidador se genera la pérdida de autoestima, €
desgaste emocional y la aparicién de otros sintomas psiquicos, que afectan €l
sentimiento de autoeficacia que mantenga el cuidador con respecto a cuidado y su
entorno. El autor, ademas, asevera que la presencia de ansiedad y depresion son
mas frecuentes en € cuidador primario producto del estrés a gue constantemente
estaexpuesto. En este mismo sentido (Crespo & Lopez 2007) afiaden, que se puede
Ilegar aconfigurar un cuadro clinico por lafrecuenciade nivel es altos de depresion
en esta poblacion; es asi, que el cuidador tiene sensaciones de vacio y en ciertos
casos de ser incapaces de disfrutar de la vida, acompariados de sentimientos de

tristeza, abatimiento, pesadumbre o infelicidad, en otros casos se presenta
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problemas de atencion o memoria. Ademés de la presencia de sintomas
psicoldgicos se presentan manifestaciones somaticas, entre ellas la pérdida de
apetito, insomnio, disminucién del deseo sexual; asi también aislamiento social y

perdida de interés en | as relaciones interpersonal es.

Vinculado a esto, otro fendmeno presente con frecuencia en cuidadores de
pacientes es el denominado duel o anticipado, que se caracteriza por un progresivo
deterioro o enfermedad crénica amenazante, donde el cuidador experimenta las
fases de negacion, ira, depresion hasta finamente llegar a la aceptacion. En
algunos cuidadores los sentimientos del duelo anticipado y sus repercusiones
negativas son més intensas que en & duelo posterior a fallecimiento (Crespo &
Lopez 2007). Asimismo, ellos consideran que la ansiedad presente en los
cuidadores, se traduce en “sensacion de tension, nerviosismo y preocupacion con
la dificultad de que la situacién que provoca toda esta problemética subjetiva y
fisioldgica no puede ser evitada”; ademas de pensamientos anticipados del futuro
desenlace de su familiar, esta ansiedad estar relacionada con la sensacion de estrés
y de sobrecarga. No obstante, muchos de | os cuidadores con sintomas de ansiedad
no cumplen los criterios que indiguen la presencia de un cuadro clinico.

Por otro lado, existen quienes sus manifestaciones emocionales se orientan ala
ira, la hostilidad, sentimientos de enfado, fastidio y rabia como parte del proceso
de cuidar. La ira, tomada como un estado emocional, esta estrechamente
relacionada con latension muscular, que generalmente se incrementa en intensidad
cuando € cuidador percibe un trato injusto por parte de los demas. Al respecto, la
manifestacion de estas emociones no favorece la convivencia con los demas, en
casos extremos se produce maltrato a paciente como consecuencia de la
sobrecarga emocional y |a ausencia de habilidades de afrontamiento por parte del
cuidador (Crespo & Lopez 2007). Sin embargo, las consecuencias del cuidado no
siempre comprometen el estado emocional; es decir, si & cuidador no tiene una
experiencia traumética o frustrante es porque cuenta con mecanismos de
adaptacion optimos y recursos adecuados, generando una situacion gratificante
para quien la desempefia y experimentan satisfaccion, complacencia de ayudar a

su familiar y disfrutar de los momentos compartidos proporcionandole un
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incremento en su autoestima y un sentimiento de reciprocidad con su familiar
(Crespo & Lopez, 2007).

4.2. Evidencia empirica

En cuanto a otros estudios relacionadas con esta investigacion, podemos citar a
Albornoz (2021), quien en su investigacion demuestra que la carga de los cuidadores
primarios de personas con Alzheimer se presenta en niveles altos, especia mente cuando
existen factores de la condicion misma dd paciente y un insuficiente apoyo social e
institucional. Ademas, experimentar atos niveles de sobrecarga puede tener efectos
perjudiciales a nivel fisico, psicologico y en la calidad de vida en genera; por tales
motivos es esencia que los cuidadores primarios de |os pacientes tengan una asistencia
adecuadaeintegral en salud y otros recursos paragjercer lastareas del cuidado de manera
Optima. En € mismo sentido, Ferndndez & Herrera (2020), quienes redlizaron su
investigacion en las 15 regiones de Chile y determinaron que, del grupo de cuidadores
primarios, las personas mas propensas a asumir este tipo de cuidado, son personas
pertenecientes a grupos vulnerables, quienes a desempefiar esta funcion tuvieron un
efecto negativo en la percepcion de la salud. También determinan que en € rol de
cuidador existe una predominancia en cuanto al género; asi tenemos que € 67% eran
muijeres, con una edad media de 56,5 afios. Lamitad teniapargja, € 43% teniaeducacion
basica o menosy € 61% estabainactiva. El 44% de los cuidadores eran hijosy € 33,6%
pargjas. Ademas, Martinz et a. (2019), en su estudio evalud y comparo | as caracteristicas
sociodemogréficasy perfil de salud en cuidadores formales e informal es de pacientes con
Alzheimer. Las diferencias significativas fueron las representadas por la relacion de
parentesco con los pacientes, la convivencia, sintomas de ansiedad, revelando valores
mas evidentes parael familiar cuidador familiar informal en comparacion con el cuidador
formal no familiar. Ademés, ha contribuido a la discusion sobre la planificaciéon de
intervenciones como grupos de apoyo, implementacion de politicas publicas y desarrollo
de planes de atencion, con €l fin establecer laasistenciade los cuidadores en laasistencia
alcance, con € objetivo de la promocion de lasalud y la prevencién de enfermedades de
estos individuos. Por €ello, se considera fundamenta e apoyo dirigido no solo hacia los
adultos mayores que reciben los cuidados, asi como hacia los cuidadores, a través de

acciones que permitan comprender sus necesidades. Esta préactica deberia representar un
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mecanismo de apoyo para esta poblacion, para asegurar no solo la reduccion de los
sintomas depresivos sintomas, de ansiedad y estrés percibidos en los cuidadores, como,
asi como mejorar la calidad de la atencion brindada a las personas mayores con
Enfermedad de Alzheimer.

Por su parte, Pizarro (2020), citaal sindrome del cuidador quemado como un problema
de salud en los cuidadores primarios que se caracteriza por la presencia de estrés,
ansiedad, depresion, irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia, pérdida
de apetito, cefalea, 0 abuso de sustancias nocivas, entre otros. Estas personas tienen
sentimiento de culpa, degjan de lado sus actividades de ocio y diversion, asi como a sus
amigos, para dedicarse plenamente alatareadel cuidado; manifiestan también tristezay
tension ambiental, son incapaces de relgjarse y pueden presentar un aislamiento social.
Concluye que, con el envejecimiento paulatino de la poblacién, este sindrome sera cada
vez mas frecuente y los sanitarios deberdn emplear las mejores estrategias basadas en

evidencia cientifica para abordarlo y obtener resultados positivos en |os pacientes.

En este contexto, como ayuda parala sobrecargay €l sindrome del cuidador quemado
Canales (2021), concluye que la estrategia de prevencion mas reportada es la dirigida a
lasalud mental, principalmentelo que eslaeducacion a cuidador, seguido de la salud
socia fortaleciendo las redes de apoyo para los cuidadores, y por ultimo la salud fisica
orientada a las técnicas de relgjacion. La busqueda de estrategias de prevencion para la
sobrecarga en cuidadores enriquecié los conocimientos respecto a un érea poco
explorada que es e cuidado a cuidador de pacientes dependientes y la metodologia
utilizada parallevar a cabo este estudio aport6 para aumentar |os conocimientos de como
realizar investigacion asociadaalasalud delas personas. Al respecto paraayudar aaliviar
la carga Diaz et a. (2020), en su estudio destaca el papel indirecto del optimismo y las
ventagjas que podrian producir las intervenciones en € entrenamiento del optimismo en
las primeras etapas de la persona con EA. Aliviando asi la carga subjetivay aumentando
el apoyo social percibido, 1o que redundaria en una mejora de la salud mental de los
cuidadores familiares de personas con EA. Los resultados indicaron que la carga objetiva
y la carga subjetiva eran atas en estos cuidadores. Optimismo mediado en € malestar
psicol6gico através del apoyo socia y através de la carga subjetiva con pleno papel de
mediacion. Cuando se realizaron comparaciones entre efectos indirectos, € optimismo

fue e mediador con mayor efecto entre la carga objetiva y el malestar psicolgico.
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Ademas, Madruga et al. (2020), en los hallazgos de este estudio consideran que permiten
unamayor comprension de la sintomatol ogia psi col 6gica que sufren los cuidadores en su
dia adia, mas severa que en los no cuidadores. Ademas de ladepresion, laansiedad y la
sobrecarga descritas en investigaciones previas, existen otros sintomas psicol0gicos
menos evaluados que pueden influir significativamente en la calidad de vida rel acionada
con la salud de los cuidadores informales. Por tanto, la evaluacion de estos sintomas
psicol 6gicos podria afiadirse alalargalista de problemas de salud de los cuidadores para
desarrollar programas adecuados y personalizados para mejorar su salud mental, basados

en laactividad fisica, apoyo y asesoramiento.
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5. Metodologia

A la metodologia se la concibio desde un enfoque cualitativo, explorando,
comprendiendo y profundizando la esenciadel bienestar psicol 6gico desde |a perspectiva
de los participantes. En este contexto, se orientd la generalizacion de los resultados a
universo de estudio, basado en la comprension de las particul aridades, como paso previo
alaestructuracion de un sistema que sirvade ayudaal cuidador y su familia. No obstante,
cabe recalcar que se encontré como limitante la proliferacion del virus (SARS-CoV-2) y
sus mutaciones posteriores, que han mantenido a la poblacién bgjo medidas muy
restrictivas, imposibilitando acceder a una muestra mayor, impidiendo incrementar un

area geogréfica superior aladelaciudad de Loja.

5.1 Instrumento empleado

Para llevar a cabo este estudio, se emplean como herramientas la entrevista y la
observacion directa. La poblacion esta conformada por los cuidadores primarios
informal es de personas con la enfermedad del Alzheimer. Lamuestra, sela pudo obtener
através del muestreo no probabilistico denominado bola de nieve, mediante el cual qued6
conformada por un total de 15 cuidadores primarios informales, con una edad
comprendida entre los 40 y 70 afios, en la ciudad de Loja, muestra proporcionada por €l
departamento de estadisticade la Coordinacion Zonal 7 de Salud. Por su parte, lamuestra
es de tipo no probabilistica, transversal y de sujetos voluntarios, ajustandose su seleccion
alos criterios de inclusién y exclusion definidos por €l investigador:
5.1.1 Criterios de Inclusion Participacion en la investigacion por voluntad propia de
familiares que cumplan con € perfil de: cuidador primario informal, que €l familiar a
cargo tenga @ diagnostico de Alzheimer, que el cuidador primario se encuentre entre los
40 afos y 70 afnos, y que haya firmado € consentimiento informado.
5.1.2 Criterios de exclusion Familiares que no cumplan con e perfil del cuidador
primario, que no presente una actitud positiva 'y favorable al proceso de investigacion,
gue sea menor de 18 aflos y mayor a 75 afos, que no haya firmado € consentimiento
informado, ser cuidador informal primario de cualquier otra enfermedad y ser cuidador
informal secundario o ser cuidador formal.

5.2 Métodos, técnicas e instrumentos
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5.2.1 Métodos:

Meétodo inductivo: Permitira realizar la recopilacion de informacién mediante la
observacion directa y entrevista a los cuidadores primarios de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer.

Método sintético: Identificara la realidad actual y como les afecta este tipo de
cuidado a sus vidas como también la calidad de atencidn que reciben |os pacientes
con la enfermedad del Alzheimer con la finalidad de proponer una alternativa de
especiaizada para este tipo de pacientes.

Método analitico: Analizara las diferentes aternativas que busguen disminuir la
carga que tienen los cuidadores, con € fin de determinar las conclusiones y

recomendaci ones mas adecuadas.

5.2.2 Técnicas

Observacion directa. La presente técnicaa utilizar consiste en observar de manera
detenida y atenta el fendmeno, hecho o caso y poder tomar informacion y
registrarla para su posterior formulacion, ademas de ponernos en contacto con la
realidad o problema que existe en cada hogar y la repercusiéon en cada miembro
del grupo familiar (Gomez, 2012).

Entrevista. Se emplealaentrevista semiestructurada con el objetivo de profundizar
en los contenidos vivenciaes de los cuidadores en cuanto a las caracteristicas que
present su bienestar psicol 6gico, caracterizando al cuidador y alapersonaaquien
cuida, permitiendo con ella indagar sobre las caracteristicas sociodemogréficas,
sobre las condiciones del cuidado del cuidador, y sobre la enfermedad de las
personas receptoras de cuidados (Gomez, 2012).

Técnica Psicométrica: en este punto utilizaremos la Escala de Zarit, esta técnica
nos brindara un aporte importante para € andlisis de los resultados, para cumplir

con los objetivos de la presente investigacion (Navarro, 2016).

5.2.3 Instrumentos

Escala de sobrecarga del cuidador — Test de Zarit.

La escala de sobrecarga del cuidador, conocido como cuestionario de Zarit, es un

instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las

personas dependientes, posee un coeficiente del 90% indicando unabuenaconsistencia
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y un buen indice de confiabilidad. En este sentido, analiza la sobrecarga subjetiva en

tres dimensiones; impacto de cuidado, relacion interpersonal y atencién que recibe €

paciente.

Asi como se observa en latabla 1, las puntuaciones son €l resultado obtenido de la

sumade cadaitemy lapuntuacién final representael grado de sobrecargadel cuidador.

Por lo tanto, la puntuacion global maxima sera de 88 puntos y las puntuaciones

inferiores seran clasificadas segun el grado de sobrecarga, asi como se describe en la

siguiente tabla (Breinbauer, Vésquez, Mayanz, Guerra, & Millan, 2009).

Tabla 1. Escalade calificacion del Test de Zarit

Escala No existe Sobrecarga  Sobrecarga
sobrecarga Leve Intensa
Puntuacion Igual o De 47 a55 Igual o
menor a 46 pts. mayor a
pts. 56pts.

Fuente: Escaladel test Zarit

Las categorias que sirven de base para €l analisis se relacionan a continuacion:

3.

Bienestar Psicoldgico. Estado afectivo subjetivo del individuo, vinculado con una
valoracion cognitiva global que realza e propio sujeto acerca de los sucesos,
actividadesy circunstancias en las cuales se desarrollasu vida(Casullo et a.., 2002:
94).

Aceptacion de si mismo/Control de situaciones: Supone la capacidad de sentirse
bien consigo mismo pese a evidenciar limitaciones. Abarca la capacidad de
dominio sobre el entorno, eligiendo los ambientes més favorables para satisfacer
sus necesidades.

Autonomia: Implicapoder tomar decisiones de modo independientey ser asertivo.
Confiar en el propiojuicio.

Vinculos Psicosociales: Necesidad de los individuos de mantener relaciones
sociales estables y tener amigos en quien confiar. Mide la vinculacion con otras
personas, la ayuda que recibe de las personas que le rodean y lavincul acion propia
del syjeto.
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4. Proyectos de Vida: Implica marcarse metas y definir un conjunto de acciones o
proyectos que le permitan a individuo dotar su vida de un cierto sentido.
En este contexto, las siguientes categorias definidas por (Fernandez, Lorenzo, &

Zadivar, 2018), contribuyen con un aporte importante pararealizar €l andlisis.

- Condiciones del Cuidado. Son la totalidad de factores exteriores e interiores del
proceso de cuidado que influyen en estalabor y en los resultados de lamisma, l1os
cuales son modificados o creados por y en la propia actividad de cuidado.

- Caracteristicas de la enfermedad. Aquellas manifestaciones objetivas y
clinicamente fiables que son referidas, por los cuidadores primarios sobre las
especificidades de la enfermedad de | as personas receptoras de cuidado.

- Caracteristicas Sociodemograficas. Son €l conjunto de caracteristicas biol dgicas,
socioeconémico-culturales que estdn presentes en la muestra sujeta a estudio,

tomando aguellas que puedan ser medibles.
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6. Resultados

Este apartado se enfoca en |a sobrecarga de los cuidadores primarios que cuidan a
familiares con enfermedad de Alzheimer. En este sentido, una vez redlizadas las
entrevistas, tomando como base |a escala de calificacion del Test de Zarit (anteriormente
descrito en la metodologia), se observa que la media de los entrevistados es de 53 de
puntos, |o queindicaque este promedio se encuentradentro del interval o de sobrecargaba
ligera. En este contexto, este promedio puede deberse a que, segun la informacion
recabada en las entrevistas, existe ciertarotacion en e cuidado por parte de los hijos de
algunos pacientes, |os mismos que se vuel ven cuidadores primarios por ciertos periodos
de tiempo poco extensos; por |o tanto, no sufren el desgaste que sufre una sola persona al

desempefiar estalabor de manera permanente.

Por otro lado, en la Figura 1, se puede observar que el género de los cuidadores
primarios es en su mayoria mujeres, cuyo porcentge es tres veces més que e de los
hombres. Asi tenemos que, & 73% de |os cuidadores primarios encuestados son mujeres
frente a un 27% que representa el porcentagje de los hombres. Se trata de un hecho que
ocurre muy seguido anivel general, ya que, en muchas ocasiones, erroneamente, la carga
de cuidados de pacientes con Alzheimer, es asociado con una funcion que han de asumir

las mujeres, degjando asi la mayor parte de la carga en sus manos.

80% 73%

30% 27%

MASCULINO FEMENINO
Género

Figura 1: Género de los cuidadores primarios
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En lo que respecta alas edades de | os cuidadores primarios entrevistados, en la Tabla
2, se observa que la edad mas alta esla de 70 afios y la més baja se sitla en 1os 40 afios.
La gran mayoria se encuentra dentro de un intervalo de edad comprendida entre los 40 y
50 afos, siendo la edad media de los entrevistados de 54 afios y la més repetida es la de
65 afos de edad, asi como se observa en la Figura 2; es decir, €l 47% de los cuidadores
primarios oscila en edades entre 40 y 50 afios, seguido por & 33% que se ubica entre los
50y 60 anosy finalmente, el 20% se encuentran entrelos 60 y 70 afos. El porcentaje que
corresponde a las edades de 40 y 50 afios, nos muestra que el progreso de la enfermedad
vaen aumento; es decir que el nimero de enfermos con Alzheimer se estaincrementando

paul atinamente.

Tabla 2: Porcentgje de las edades

EDADES PORCENTAJES
De 40 a50 afios 47% de los encuestados
De 50 a 60 afios 20% de los encuestados
De 60 a 70 afios 33% de los encuestados

= 40-50 = 51-60 =61-70

Figura 2: Perfil por edad de los cuidadores primarios
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En cuanto alarelacién de parentesco como se observa en la Figura 3, la gran parte de
cuidadores primarios encargados del cuidado de pacientes con la enfermedad de
Alzheimer son hijos, de los cuales la mayoria son de género femenino. Asimismo,
tenemos que, del total de entrevistados, cuya relacion de parentesco es matrimonial todas
son mujeres mayores de 65 afios encargadas del cuidado de su esposo. Este tipo de
relacion de parentesco nos demuestra que se da una particularidad, que cuando € esposo
es el paciente, la esposa es quien asume la responsabilidad del cuidado con apoyo de los
hijos en agunos casos. En €l caso cuando la esposa es la afectada con la enfermedad, los

hijos son quienes asumen el cuidado en especia si son de género femenino.

80%

70% 67%
60%
£ 50%
§ 40%
EC_’ 30% 27%
20%
10% 6%
0% [
HIJOS ESPOSAS NUERAS

Parentesco

Figura 3: Relacion de parentesco de |os cuidadores primarios

Por otro lado, paraefectuar € correspondiente andlisis de los cuestionarios, se procede
adetallar cada uno delos items de la escal a, con | as respectivas puntuaciones presentadas
en porcentaj e, como |o podemos observar en laTabla 3. En este sentido, paracumplir con
los objetivos especificos, las preguntas fueron clasificadas en dos grupos, seglin su
contribucion; asi, por g emplo, para el primer objetivo especifico tenemos las preguntas
2, 4, 8 y 22 como las més relevantes; asimismo, para e segundo objetivo especifico

tenemos las preguntas 14, 18, 20y 21.

33



Tabla3: Andlisis detallado de cada una de las preguntas

Rara Algunas Bastantes Cas
Pregunta Nunca  vez veces veces siempre
0 1 2 3 4
¢Piensa que su familiar solicita mas ayuda de 33% 7% 0% 13% 47%
la que realmente necesita?
¢Piensa que debido a tiempo que dedicaa su 0% 7% 20% 7% 67%
familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usted?
¢Se siente agobiado por intentar 7% 13% 27% 0% 53%
compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades (trabajo, familia)?
¢Se siente vergiienza por la conducta de su 60% 13% 7% 13% 7%
familiar?
¢Se siente enfadado cuando esta cercade su 53% 0% 20% 20% 7%
familiar?
¢Cree que la situacion actual afecta 13% 13% 47% 13% 13%
negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?
¢Tiene miedo por e futuro de su familiar? 13% 7% 7% 20% 53%
¢Piensa que su familiar depende de usted? 0% 0% 7% 0% 93%
¢Piensa que su salud ha empeorado debido a 20% 20% 27% 0% 33%
tener que cuidar a su familiar?
¢Se siente tenso cuando esta cercade su 27% 7% 20% 7% 40%
familiar?
¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le 33% 13% 20% 13% 20%
gustaria debido atener que cuidar de su
familiar?
¢Siente que su vida social se havisto afectada 13% 7% 40% 13% 27%
negativamente por tener que cuidar asu
familiar?
¢Se siente incdmodo por distanciarse de sus 27% 0% 27% 20% 27%
amistades debido atener que cuidar de su
familiar?
¢Piensaque su familiar le consideraa usted la 13% 0% 13% 0% 73%
Unica persona que le puede cuidar?
¢Piensa que no tiene suficientes ingresos 20% 0% 33% 7% 40%
econémicos paralos gastos de cuidar asu
familiar, ademas de sus otros gastos?
¢Piensa que no sera capaz de cuidar asu 53% 0% 20% 20% 7%
familiar por mucho mas tiempo?
¢Siente que ha perdido el control de su vida 27% 13% 33% 7% 20%
desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?
¢Desearia poder dgjar el cuidado de su 27% 0% 13% 0% 60%
familiar a otra persona?
¢Se siente indeci so sobre qué hacer con su 33% 13% 27% 20% 7%
familiar?
¢Piensa que deberia hacer mas por su 20% 13% 0% 0% 67%
familiar?
¢Piensa que podria cuidar mejor asu familiar? 7% 0% 33% 7% 53%
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Globalmente ;Qué grado de “carga” 7% 7% 13% 13% 60%
experimenta por el hecho de cuidar asu
familiar?

Fuente: Elaboracién propia

Por medio de las entrevistas se pudieron llegar a conocer datos importantes, los
mismos que llevan a cumplir con lafinalidad de |os objetivos especificos que se detallan

a continuacion:

6.1. Objetivo especifico 1. Conocer larealidad que viven los [lamados cuidadoresy
como les afecta este tipo de cuidado a susvidas.

Para conocer larealidad en cuanto alasobrecargay afectacion que tienen en sus vidas
los llamados cuidadores primarios, se redlizaron las preguntas planteadas en € test de
Zarit, cuyas respuestas ayudan aidentificar de una maneraclara, esta realidad.

En este sentido, los resultados muestran que con un 47% la cantidad de cuidadores
primarios con sobrecarga intensa es mayor respecto al resto de entrevistados, |os mismos
gue se encuentran repartidos con un nimero bastante similar, € 27% presenta una
sobrecarga ligeray € 26% que presenta ausencia de sobrecarga, asi como se observa en
la Figura 4. Estos valores porcentuales se presentan en funcion del avance de la
enfermedad; es decir que laausenciade sobrecarga estaligadaa inicio de laenfermedad,
lo que demanda menor esfuerzo en el cuidado, no asi con los niveles de sobrecarga leves
e intensa cuyo avance de la enfermedad se encuentra en etapa intermedia y avanzado

respectivamente.
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= AUSENCIA DE SOBRECARGA + SOBRECARGA LEVE - SOBRECARGA INTENSA

Figura 4: Porcentgjes del tipo de sobrecarga en los cuidadores primarios

Redlizado este andlisis detallado de los diferentes items que contiene el cuestionario
de la entrevista, existen varios aspectos: Entre ellos e hecho de que la gran mayoria, es
decir un 93% de las personas encuestadas, consideran que el familiar tiene una ata
dependencia de €llos, asi como se puede observar en la Figura 5. Esto se debe, a que €
cuidador primario no recibe la ayuda necesaria por parte de otros familiares pararealizar
el cuidado; por lo tanto, asume toda la cargay responsabilidad que demanda este tipo de
cuidado, lo cual repercute en un agotamiento fisico y mental, aterando su vida 'y sus

actividades cotidianas por completo.
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Figura 5: Dependencia del familiar respecto del cuidador
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Otro aspecto aanalizar es, el ato porcentaje de los cuidadores primarios entrevistados
gue desarrollan un sentimiento de frustracién y preocupacion, a no poder disponer del
tiempo suficiente para realizar sus propias actividades, segun se observa en la Figura 6.
Sin embargo, seguin sus expresiones de malestar e inconformidad reflejada en sus rostros
y por medio de sus palabras, ellos manifiestan que son conscientes de la cantidad de
tiempo y atencion que serequiere parareadizar € cuidado de su familiar, 1o cual lo aceptan
con cierta resignacion, a considerar que € bienestar de su familiar depende

absol utamente de este desprendimiento.

*NUNCA -RARVEZ -ALGUNASVECES BASTANTESVECES - CAS|I SSEEMPRE

Figura 6: No dispone de tiempo €l cuidador para si mismo

En otra interrogante planteada se llega a conocer que, la mayoria de los cuidadores
gue han accedido aresponder el cuestionario, no presentan un sentimiento de vergienza
por la conducta de su familiar, esto se debe a que e paciente se desenvuelve solamente
dentro deloscirculos intimos familiares; esdecir, lafrecuenciaconlaque el pacientesae
de casa depende mucho del avance de laenfermedad, en algunos casos yani siquierasale
y en los casos quelo hace es netamente en un entorno familiar y muy raravez social; por
lo tanto, este entorno intimo no juzga ni ve de mala manera las acciones o actitudes que
hace o toma el paciente, porque tienen pleno conocimiento del tipo de enfermedad que
padece y son testigos del deterioro que va evidenciando. Esto selo puede visualizar en la

Figura7.
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=NUNCA -RARVEZ -ALGUNASVECES BASTANTESVECES - CASI SIEMPRE

Figura 7: Cuando siente verglienza el cuidador primario

Aunque los niveles de sobrecarga obtenidos son elevados en general, en lamayoriade
las entrevistas se observa que, €l promedio de las edades de | os cuidadores primarios, que
presentan ausencia de sobrecarga es de 46 afos, asimismo, € promedio de edades de los
cuidadores primarios que presentan sobrecargaligeraes de 52 afios y en e mismo sentido,
el promedio de las edades de los cuidadores primarios quienes presentan un nivel de
sobrecarga intensa, se encuentra en los 60 afios, como se puede observar en la Figura 8.
Es asi que seguin los resultados se observa que, la edad esta ligada con € nivel de
sobrecarga, en promedio mientras mas baja es la edad del cuidador primario, € nivel de

sobrecarga es menor inclusive con manifestacion de ausencia de sobrecarga.
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Figura 8: Nivel de sobrecarga segin la edad
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6.2. Objetivo especifico 2. Identificar la calidad de atencion que reciben los
pacientes con la enfermedad del Alzheimer por los cuidadores primarios.
Paraidentificar lacalidad de atencion que reciben |os pacientes con la enfermedad del

Alzheimer, es necesario analizar |os siguientes items.

Asi como se observaen laFigura 9, un alto porcentaje de | os entrevistados piensa que
su familiar 1o considera la Unica persona que le puede cuidar. Esta situacion se presenta
debido al fuertelazo sentimental existente entre el cuidador primarioy €l paciente, lo cua
genera un comportamiento docil por parte del paciente para colaborar con las actividades
de cuidado. Este comportamiento se da por la familiaridad a escuchar la voz o por un
reconocimiento facial quelellevaa paciente a sentirse comodo de ser atendido por esta
persona. Esta particularidad en cierta manera nos da la medida que € paciente se

encuentra con una calidad de atencion importante.

80% 74%

20% 13% 13%

0%
NUNCA RARVEZ ALGUNAS BASTANTES CASI
VECES VECES SIEMPRE

Frecuencia

Figura 9: Eleccién del cuidador por parte del familiar

Igualmente, al realizar €l andlisis de este item, se puede observar en la Figura 10, que
el 67% de las personas encuestadas, es decir la gran mayoria, consideran que podrian
hacer més por su familiar. Esta situacion se presenta sobre todo por la disponibilidad de
tiempo, el mismo gue en ocasiones puede llegar aser escaso por diferentes circunstancias.
Esta situacion generaen el cuidador un sentimiento de angustia, debido ala sensacién de
gue podria hacer mas por su familiar y que podrian compartir mas tiempo, acompafiando,

cuidando y brindando una mejor atencion.
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Figura 10: Cuidador considera que podria hacer més por su familiar

Asimismo, como se observa en la Figura 11, hay un porcentgje importante de
encuestados gque piensan que podrian cuidar mejor a su familiar. Este sentimiento
responde a desconocimiento de la enfermedad y la falta de orientacion sobre como
realizar |os cuidados, generando |anecesidad de informacion. En este caso |os cuidadores
Se encuentran en una situacion de no saber si estén haciendo bien o mal el cuidado. Existe
un poco de desorientacion, que busca ser compensado con mucha voluntad paratratar en
lo posible hacer un buen trabgjo y brindar un mejor cuidado, a pesar de la falta de

informacion.
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Figura 11: Cuidador siente que podria cuidar a su familiar
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También, al igua que en los casos anteriores existe un ato porcentaje que se puede
visualizar en la Figura 12, que desearia poder dgjar € cuidado de su familiar a otra
persona. Este pensamiento se genera debido a la sobrecarga, cansancio y alteraciones
tanto fisicas como psicol 6gicas que son la consecuenciade brindar e cuidado a familiar.
Hay que tomar en cuenta que en todos |os casos degjarian el cuidado, pero en manos de

personal especializado en e manejo de este tipo de pacientes.

53%

50%
(] 0,
2 40%
g 30% 27%
S
a 20% 13%

10%

0% 0%
0%

NUNCA RARVEZ ALGUNAS BASTANTES CAS
VECES VECES SIEMPRE

Frecuencia

Figura 12: Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona

6.3. Objetivo especifico 3. Conocer |la oferta de centros especializados para la

atencion de este tipo de pacientes.

Para conocer la oferta de centros especializados en la atencion de pacientes que
padecen de Alzheimer, se procede arealizar |a bisgueda de centros que oferten servicio
de atencidn para pacientes con esta enfermedad. Esta blsqueda se realiza en instituciones
tanto publicas como privadas, que de alguna manera se encuentran vinculadas con este
tipo de pacientes y conocer si ofertan el servicio parael cuidado de estos pacientes. Como
resultado de esta investigacion tenemos que, al momento existe un centro que brinda este
tipo de ayuda en la ciudad de Loja cuya actividad es de caracter social. Este Centro de
atencion se denomina “Casa de Enfermos Terminales”, el cual pertenece a la Fundacién
Ligade Caridad de Loja.
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En tal sentido, con la informacién recabada se procede a redlizar la respectiva
entrevista con la Administradora del Centro, Ec. Carmen Palacio, quien supo manifestar
que este centro es netamente de ayuda social, que no existe discrimen para el ingreso de
los pacientes, puntualizando que dentro de este grupo estan los enfermos que padecen de
Alzheimer. Los servicios que brinda este centro aparte del cuidado de los pacientes son:
5 comidas a dia (compuesta de tres comidas principalesy dos refrigeriosintermedios uno
en la mafiana y otro en la tarde), terapia ocupacional, servicio de lavado, bafio de los
pacientes dos veces por semana, administracion de medicina seguin corresponda en cada
caso. Para € ingreso, previamente se deben cumplir ciertos requisitos (detallados més
adelante). Posterior al cumplimiento de los requisitos, existe un periodo de prueba de 8
dias, tiempo en @ cual se evalla a aspirante sobre su comportamiento y adaptacion al
centro. El acogimiento en este centro es permanente (24 horas), manteniendo
comunicacion constante con los familiares ante cualquier eventualidad o necesidad que
se derive del paciente.

Este Centro presentalas siguientes caracteristicas y requisitos.
Caracteristicas
- El costo es de 300 ddlares mensuales.
- No dispone de médico de planta.
- No existe obligacion de entrega de certificados de defuncién.
- Las visitas seran de 14:00 a 16:00 de lunes a domingo.
- Necesita la provision de implementos de aseo y manegjo del paciente.
- Necesita la provision de medicinas del paciente.
Requisitos
- Certificado Médico con diagnostico negativo de SARS-nCoV-2.
- Resumen de Historia Clinicay tratamiento.
- Certificado Médico sobre necesi dades especificas que necesita el aspirante.
- Copia de cedula de identidad.
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- Informe del Médico de la Fundacion.
- Firma de carta compromiso.

De lo anteriormente descrito, se puede evidenciar que € servicio que brinda este
Centro es importante para las familias que viven con un familiar que padece de esta
enfermedad, sobre todo para € cuidador primario que es e afectado directo por ser €

nico responsable del cuidado de su familiar.

Por otro lado, €l hecho de proceder con un pago mensual por este tipo de servicio,
tiene repercusion en la economia de los hogares de | os pacientes ya que no todos estan en

las condiciones econdmicas pararealizar dicho desembolso.

De todas maneras, poder contar con este centro es una alternativa viable para las

familiares que tengan los medios econdmicos suficientes, que les permita solventar este

pago.

En este mismo contexto, tenemos ala Estanciadel Adulto Mayor de Vilcabamba, que,
por su cercaniaalaciudad, representa una alternativa paralos familiares de pacientes con
Alzheimer. Este Centro se encuentra ubicado en la Parroquia de Vilcabamba, a una
distancia de 50 minutos aproximadamente de la ciudad de Loja.

En entrevista realizada a la Coordinadora del Centro Dra. Soraya Reyes, supo
manifestar que esta dependencia pertenece a Centro de Apoyo Social Municipal de Loja
(CASMUL), e mismo que brinda una serie de servicios, dirigidas para el bienestar del
adulto mayor. Previo a ingreso a este centro se deben cumplir ciertos requisitos como
haber completado con € nimero de vacunas contrael covid-19, tener minimo el 40% de
funcionalidad, certificado médico que avale su estado de salud, carta compromiso.
Cumplidoslosrequisitos el usuario ingresa en un periodo de prueba de 8 dias paraevaluar

su comportamiento y adaptacion al centro.
Este centro tiene un paquete de oferta diferenciado que consiste en lo siguiente:

- El primer paguete que tiene un valor de 700 ddlares, e mismo que cuenta con
servicio de habitacion individual con camade dos plazas, bafio privado, televisor, servicio
de limpieza, servicio de lavado, servicio de planchado, servicio de alimentacion, terapia

fisica, terapia ocupacional, piscina, areas recreativasy servicio de salud.
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- El segundo paguete que tiene un valor de 500 ddlares y cuenta con servicio de
habitacion compartida con dos camas de plaza y media, bafio, servicio de limpieza,
servicio de lavado, servicio de planchado, servicio de alimentacion, terapiafisica, terapia

ocupacional, piscina, areas recreativas y servicio de salud.

- Un tercer paquete que tiene un valor de 200 ddlares, llamado de cuidado diario,
incluye el traslado delos usuarios desde su domicilio hastael centro en horas delamariana
para recibir los servicios de aimentacion (4 comidas a dia, dos comidas principales y
dos refrigerios intermedios uno en la mafiana y otro en la tarde), terapia fisica, terapia
ocupacional, piscina, areas recreativas, servicio de salud y posteriormente € retorno a

cada uno de sus domicilios en horas de latarde.

Es importante recalcar que el servicio de alimentacion cuenta con 5 comidas a dia,
tres comidas principalesy dos refrigerios intermedios uno en lamafianay otro en latarde,
los servicios de salud (integrados por meédico, enfermera/o, auxiliar de enfermeria,
psicologa/o, trabagjadora social), terapia fisica, terapia ocupacional y nutricion son

dirigidas por especiaistas en la materia.

En este contexto, si los familiares de los pacientes que sufren la enfermedad del
Alzheimer cuentan con los medios econdémicos suficientes para cubrir 1os costos de esta
oferta de servicios, este centro es una alternativa viable.

Adicionamente, como una alternativa existente, es importante citar que en la ciudad
de Lojaexisten dos centros paralaatencion del adulto mayor, €l centro de acogida Daniel
Alvarez Sénchez y e centro Santa Teresita, estos dos centros estan enfocados en brindar
un servicio de atencion a adultos mayores sin importar su condicién de salud, pero que se
encuentran bajo la condicion de extrema pobreza, es decir que no cuenten con ninguin tipo

deingreso ni familiares que los puedan ayudar.
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7. Discusion
7.1 Objetivo especifico 1. Conocer la realidad que viven los [lamados cuidadoresy

como les afecta este tipo de cuidado a sus vidas.

Del andlisis de los resultados obtenidos con respecto a objetivo uno de la presente
investigacion, se puede observar que la gran mayoria, es decir un 93% de las personas
encuestadas, consideran que el familiar tiene una ata dependencia de ellos. Al respecto,
Cerquera (2012) hace referencia que esta situacion se presenta debido a cumplimiento
de las demandas que requiere € paciente, dependiendo de la condicién médica y las

alteraciones, sean estas anivel fisico, cognitivo o social.

También esimportante considerar que, un alto porcentgje de los cuidadores primarios
desarrollan un sentimiento de frustracion y preocupacion, a no poder disponer del tiempo
suficiente para realizar sus propias actividades, en este caso Souza (2011) considera que
el cuidado a un paciente por tiempo prolongado, influye de manera negativa en €
cuidador provocando desgaste fisico y psicoldgico, debido al incremento gradual de la

dependencia por parte del paciente.

Otro tema andlizado es referente a nivel de carga, ya que segun los resultados
obtenidos este es elevado en la mayoria de los cuidadores, debido al conjunto de
demandas y actividades en el desempefio de esta actividad, como por |la percepcion del
cuidador de sentirse desbordado o superado a realizarla. Al respecto, Crespo & LoOpez
(2007) hacen referencia a este tema en sus definiciones sobre las cargas objetiva y
subjetiva, como componentes del nivel de carga.

También se puede observar que, el géenero del cuidador primario que predominayasea
por un carécter de indole socia o cultural es el femenino, este es uno de los puntos mas
relevantes de la investigacion, debido al ato porcentaje que se obtuvieron en los
resultados. Estos datos concuerdan plenamente con los trabajos de Zambrano (2007) y
Alcaraz et a (2009), pero con una diferencia en cuanto a rango de edad que, en €

presente trabgjo, este se amplia de 40 a 70 afos.

Enloreferentealo econdémico, |os resultados nos muestran que lasituaci Gn econdémica
No €es una preocupacion alta, en cuanto a gasto que se genera a raiz de la enfermedad.

Para menos de la mitad de los cuidadores primarios entrevistados, esta preocupacion es
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permanente; sin embargo, esto no coincide con los resultados obtenidos en la
investigacion realizada por Zambrano & Ceballos (2007), en la cual determinan que la
situaci én econdémicainfluye significativamente como una preocupacion en lamayoriade

|os cuidadores.

Asi mismo, se analiza un punto muy importante como es el que tiene que ver con €
nivel de parentesco, es asi que en los resultados de la investigacion, se puede observar
que e parentesco predominante del cuidador primario es el que corresponde a hija/o,
seguido por un nimero considerable que corresponde a las conyugues y un Unico caso
gue corresponde a parentesco de nuera, estos datos no contrastan con Bello (2014), cuyos

resultados determinan que predomina el parentesco de la madre como cuidador primario.

En este mismo contexto, se puede visuaizar que los datos que se obtienen en la
investigacion respecto del nivel de sobrecarga del cuidador primario de personas con
Alzheimer son determinantes, debido a la sensacion de agotamiento que manifiestan los
participantes por realizar el cuidado de sus familiares; por tal motivo se observa que
predomina €l nivel de sobrecarga intensa, en lo que corresponde a nimero de
entrevistados. Al ser este resultado elevado, coincide plenamente con los resultados de
lainvestigacion realizada por Albornoz (2021) quien en su investigacion demuestra que
la carga de los cuidadores primarios de personas con Alzheimer se presenta en niveles
altos, especialmente cuando existen factores de la condicion misma del paciente y un

insuficiente apoyo social e institucional.

Finalmente, con los resultados previamente descritos, se pudo cumplir con el primero
de los objetivos especificos, que consiste en conocer larealidad que viven los [lamados
cuidadores y como les afecta a sus vidas redlizar este tipo de actividad. Esto se pudo
evidenciar en €l nivel de sobrecarga generado por la alta dependencia del paciente, por la
falta de tiempo para realizar sus actividades y por la afectacion econdémica a raiz del

diagnéstico de la enfermedad.

7.2 Objetivo especifico 2. I dentificar |a calidad de atencion que reciben los pacientes

con la enfermedad del Alzheimer por los cuidadores primarios.

Sobre la discusion de resultados correspondiente a andlisis del segundo objetivo

especifico del presente trabajo, se deben tomar en cuenta algunas interrogantes que nos
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ayudan aidentificar la calidad de atencidn que perciben los pacientes con |a enfermedad
del Alzheimer por los cuidadores primarios tomar en cuenta.

En tal sentido, se ha podido identificar que uno de los principal es inconvenientes que
influye negativamente en el cuidado que brindan los cuidadores primarios, es la falta de
informaci6n sobre la enfermedad, en |o que concierne a su evolucién, progreso y técnicas
de mangjo del paciente. Estafalta de informacion genera consecuenciacomo son los altos
niveles de estrés, desgastando a cuidador tanto fisica como animicamente,
incrementando e nivel de sobrecarga. Estos resultados concuerdan con las
investigaciones de Dominguez (2012) y Martinez (2009), quienes sefialan que €

desconocimiento hace méas complicado €l cuidado paralos cuidadores.

Por otra parte, la consideracion por parte de los cuidadores primarios entrevistados de
que podria hacer més por su familiar, tiene un ato porcentaje correspondiente a 67%,
este porcentgje esigual alarespuesta sobre e sentir que tienen los cuidadores respecto a
la sensacion de que lo podria cuidar mejor. Este par de situaciones que comparten los
mismos porcentgjes, se presenta debido a desconocimiento sobre la enfermedad y su
manegjo, a no saber si 10 estén haciendo bien o 1o estén haciendo mal, lo que genera una

sensaci on negativa respecto al cuidado.

En este contexto, lainterrogante sobre si deseariadgjar e cuidado de su familiar aotra
persona, tiene una respuesta afirmativa con un porcentaje que se considera importante,
aunque esta por debgjo de los anteriormente citados. Este sentimiento reflga la
sobrecarga, €l cansancio y las alteraciones tanto fisicas como psicoldgicas que genera el
brindar €l cuidado al familiar.

Asimismo, las preguntas anteriormente descritas en este objetivo especifico (sensacion
gue podria hacer més por su familiar, sensacién que lo podria cuidar mejor y que desearia
dgar e cuidado de su familiar a otra persona), son preguntas que se encuentran dentro de
las fases de adaptacion al cuidado descritas por Ruiz & Nava (2012) quienes hacen un
seguimiento al cuidador desde el aparecimiento de la enfermedad del paciente hasta su
adaptacion y sostienen que e miembro de la familia no se convierte en cuidador de
manerainmediata, sino que cumpliran con fases de adaptacion en las cuales se presentan
este tipo de manifestaciones hasta su adaptacion final.
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Finalmente, seglin lo expuesto previamente, se esta cumpliendo con € segundo
objetivo especifico, a identificar la calidad de atencién que reciben los pacientes con la
enfermedad del Alzheimer, la misma que a pesar del esfuerzo del cuidador no es la més
optima, debido a desconocimiento sobre la enfermedad y sobre las técnicas de mangjo
del paciente, estafaltade informacién genera estrés y agotamiento al cuidador primario,;
por ello, paraevitar estos estados fisicos y psicol 6gicos negativos, es necesario promover
un acomparamiento desde los centros de formacion de profesionales en esta area, para
gue como requisito previo alaobtencion del titulo, puedan brindar €l apoyo necesario de
manera gratuita, sistematicay organizada. En €l mismo sentido, estaconclusion eslabase
fundamental para redlizar las recomendaciones y propuestas que puedan generar una

politica publica.

7.3 Objetivo especifico 3. Conocer la oferta de centros especializados para la atencion

de este tipo de pacientes.

La investigacion nos muestra como resultado, un alto porcentgje en la sensacion
negativa que sienten los cuidadores primarios a sentir que no disponen del tiempo
suficiente para realizar sus actividades personales, debido alos periodos prolongados en
el cuidado del paciente, afectando en otras areas de su vida coincidiendo con los
resultados que obtuvieron en su investigacion Ruiz & Moya (2012) quienes refieren que
la exposicién del cuidador a periodos prolongados en € cuidado a un paciente, 1o cua
genera estresores que se proliferan en otras areas de lavida del cuidador.

En funcion del parrafo anterior, se procedid a realizar la busqueda de centros
especializados en atencidn de pacientes que padecen de Alzheimer, dando cumplimiento
al tercer objetivo especifico sobre e conocimiento de la oferta de centros especializados
para la atencidn de este tipo de pacientes. Esta investigacion se efectud en Instituciones
tanto publicas como privadas, que de alguna manera se encuentran vinculadas con este

tipo de servicio. Encontrando una escasa of erta parala atencion de este tipo de pacientes.

En este contexto, podemos observar que las sensaciones negativas son generadas por
la falta de centros que acojan a este tipo de pacientes ya sea en modalidad permanente o
de cuidado diario, este tltimo ayudaria mucho a sobrellevar esta situacion y otorgariaun

espacio de tiempo paraque |l os cuidadores puedan ocuparse de sus actividades personal es.
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8. Conclusiones

El objetivo principal de este estudio ha sido conocer |a situacion de las personas que
cuidan familiares con la enfermedad de Alzheimer en la ciudad de Loja, para €llo, se
plantearon objetivos especificos que nos lleven a cumplir con este objetivo, ayudando a
identificar las repercusiones que genera este tipo de atencion y la afectacion en los
diferentes ambitos en la vida del cuidador como & emocional, animico, social, familiar,

econémico, de salud, etc.

Se reaizd un estudio empirico, utilizando como técnica la entrevista y como
instrumento -Escala de sobrecarga del cuidador — Test de Zarit, a fin de justificar la
necesidad de un programa dirigido a apoyo de cuidadores primarios y promover la
integracion de las ingtituciones publicas, mediante grupos de apoyo especializados,
dirigidos amejorar la calidad de vida de los cuidadores primarios.

Asi tenemos que, al conocer larealidad que viven los llamados cuidadores y como les
afectaasusvidas redlizar estetipo de actividad, se pudo dar cumplimiento con el primero
de los objetivos especificos, cuyos resultados obtenidos referentes a nivel de sobrecarga,
mostraron que el 74% de | os encuestados, se encuentran con niveles de sobrecargaintensa
y leve (el resto presentan ausencia de sobrecarga), por la alta dependencia del paciente,
por la falta de tiempo para realizar sus actividades y por |la afectacion econdmica a raiz
del diagnéstico. En este sentido, los cuidadores viven una realidad diferente a la que

tenian antes del inicio de la enfermedad.

En este contexto, |0 expuesto nos demuestra la necesidad de apoyo o ayuda por parte
de una entidad estatal, que de manera gratuita brinde este tipo de ayuda para el cuidado
de pacientes con estaenfermedad y asi |os cuidadores puedan ocuparse de sus actividades

personalesy de su propio bienestar.

Los resultados también nos permitieron identificar la calidad de atencion que reciben
los pacientes con la enfermedad del Alzheimer por parte de los cuidadores primarios
quienes, a carecer de conocimientos sobre el progreso de la enfermedad y las técnicas
para € mango del paciente, no se encuentran brindando la atencion de la manera que

reguiere un paciente con Alzheimer.
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Por ello, un soporte que se vuelve necesario e indispensable, es e acompafiamiento,
seguimiento y evaluacién del paciente por parte de persona especializado en € mango
de este tipo de pacientes, quien através de los conocimientos adquiridos en su formacion
académica sepa instruir a cuidador y a los miembros del hogar del paciente, buscando

aliviar lacargadel cuidador y también lamejora en la atencién del paciente.

En cuanto a la oferta de centros que brinden el servicio de atencion para este tipo de
pacientes, se pudo verificar que estetipo de ofertaes muy reducida, en buena parte debido
a la pandemia que limitd este servicio al punto de llegar a cierre de algunos centros
disminuyendo significativamente dicha oferta. Al conocer |la oferta existente de centros
especializados paralaatencion de este tipo de pacientes. se da cumplimiento con €l tercer

objetivo especifico planteado.

También, son varios los inconvenientes y obstaculos que se han encontrado en €l
proceso dellevar cabo e estudio empirico, especiamente, al momento de cumplir con las
fechas y horas pactadas para las entrevistas, muchos cuidadores solicitaron un nuevo
agendamiento y a otros fue dificil localizarlos, posterior ala aceptacién del compromiso
parallevar a cabo la entrevista. Por otra parte, tuvo gran influencia la situacion sanitaria
(generada por € virus SARS-nCoV-2), para generar cierto recelo a momento de
concretar las entrevistas. Esto ha dificultado obtener una muestra mayor en e estudio de
la sobrecarga, sin embargo, a pesar de €llo se pudo cumplir con los objetivos através de
una muestra mas pequefia, pero representativa de la sobrecarga que padecen los

cuidadores primarios.

En este sentido, esimportante resaltar que larelacion entre el nivel de sobrecargay €l
avance de la enfermedad es directamente proporcional; asi setiene que, en € cuidado de
pacientes gque tuvieron un comienzo temprano, en los cuidadores primarios se generaron
niveles mas altos de sobrecarga, como consecuencia de la atencion brindada por tiempo
prolongado, propiciando un desgaste significativo en todos los ambitos del cuidador. Por
otro lado, se presenta el caso contrario con |os pacientes que tuvieron un comienzo tardio,
donde se pudo observar, que existio ausencia de sobrecarga, y finamente en € nivel
mixto o intermedio los niveles de sobrecarga fueron leves; por |o tanto, se puede concluir

gue los niveles de sobrecarga se dan seguin €l nivel de avance de la enfermedad.
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En conclusién, este estudio demuestra la necesidad de visibilizar a este colectivo de
cuidadores primarios que atienden familiares con la enfermedad del Alzheimer, para que
a través de instituciones publicas o privadas sin fines de lucro, se pueda aportar con la
ayuda necesaria, significativa y sostenida que ayude a afrontar este problema social,
disminuyendo la sobrecarga en el cuidador primario, otorgandole un poco de espacio para
gue pueda realizar sus actividades personales y sobre todo, que disponga del tiempo
necesario para e cuidado, tratamiento o seguimiento de su propia salud. Al mismo
tiempo, se estaria precautelando que la atencién que reciba el paciente se encuentre por

lo menos en termino de adecuada, tendiendo siempre a optima.
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9. Recomendaciones

Como se ha mencionado anteriormente, la sobrecarga en los cuidadores primarios
viene acompaniada de situaciones de estrés, ansiedad, asi como dificultades para afrontar
el dia a dia. Esta redlidad, precisa de una atencién integral llevada a cabo a través de
politicas pablicas, que respondan a las necesidades detectadas en este grupo poblacional .
Estas politicas deben estar dirigidas a atender las demandas y necesidades de los
cuidadores primarios, através de una atencion provista por profesional es que acomparien

a estas personas en los procesos de cuidados.

En este sentido, se recomienda la intervencion de las Escuelas de Enfermeria, en el
acompariamiento domiciliario alos cuidadores primarios de enfermos con Alzheimer de
la ciudad de Loja. Este servicio se lo puede brindar a través de la integracion de esta
actividad en € programa de practicas que realizan los estudiantes de esta carreraprevio a

|a obtencion del titulo.

En este contexto, se requiere la megjora de las circunstancias de vida en las que se
desenvuelven los cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer, a través de apoyo
emocional, técnicas y habilidades que les permitan afrontar de forma auténoma las
diferentes situaciones que se les presentan en €l dia a dia bajo € rol de cuidadores
primarios de pacientes con la enfermedad de Alzheimer; por o tanto, se recomienda que
esta sugerencia de propuesta de politica publica se la aplique con la finalidad de mejorar

las condiciones de vida, detallada a continuacion:
Atencion integral de cuidadores primarios de enfermos de Alzheimer.
Antecedentes

L apoblacion de cuidadores primarios de enfermos de Alzheimer, tal y como se demuestra
en los estudiosrevisados y en la presente investigacion, tienen una sobrecargalaboral que
esta repercutiendo en sus esferas de relacion y en su proyecto de desarrollo personal y
profesional, influyendo sobremanera en su salud mental y comprometiendo sus espacios
de ocio, aterando sus vinculos familiares y generando una dependencia afectiva que les
compromete en un trabajo que requiere una dedicacion plena, sin € reconocimiento
laboral ni la formacion continuada que se necesita para ofertar el apoyo y servicio méas

elementales.
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Problemética

Es prioritaria la formacion y capacitacion continua, en aspectos relacionados con
actitudes y practicas que estén orientadas hacia una prevencion terciaria (de
complicaciones derivadas de la historia natural de la propia enfermedad y del abandono
domiciliario a que estan sometidos estos pacientes).

Objetivo

Generar una conciencia del problemareal, percibido, expresado y alln no satisfecho, en
relacion alos enfermos de Alzheimer atendidos por cuidadores primarios, a partir de la
integracion de oportunidades globales de atencion basada en evidencias, colaboracion
interingtitucional, formacién continuada, asesorias por objetivos y coordinacion

multidisciplinaria durante la evolucion del caso.
Disefio metodol 6gico

- Establecer un convenio con la Escuela de Enfermeria, para la vaoracion del
paciente por equipos integrados por profesionales médicos, supervision de
précticas de enfermeria y estudiantes de la carrera de Enfermeria, durante su
periodo de formacion.

- Organizacion de la comunidad de cuidadores primarios, en € terreno legal y
operativo-asociativo, para defensa de |os derechos laborales y formativos.

- Programacion de cursos de actualizacion dirigidos a la comunidad de cuidadores
primarios de enfermos de Alzheimer en la ciudad de Loja.

- Impulsar laatencion de personas dependientes mediante visitas domiciliarias desde
las instituciones de salud, en el ambito de los cuidados paliativos.

- Alcanzar un diagndstico dindmico de la situacion real de los enfermos de
Alzheimer en laciudad de Loja.

- Exigir un teléfono de contacto y un profesional guia para solventar dudas y
situaciones de riesgo que se puedan presentar durante la evolucion de los casos.

- Supervisar laadministracion de medicamentos, mediante laimplementacion de un
Kérdex, alos enfermos de Alzheimer.

- Plantear la necesidad de chequeos laborales preventivos para los cuidadores

primarios de enfermos de Alzheimer.
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- Fomentar la organizacion de cursos, auspiciados por instituciones sanitarias y de
liderazgo en la ciudad de Loja, con € propdsito de visibilizar larealidad actual de
los enfermos de Alzheimer y sus cuidadores primarios.

- Incluir un espacio de estudio paralos meédicos especialistas en Medicina Familiar
y Comunitaria.

- Crear unared de personas con formacién orientada a la atencion de enfermos de
Alzheimer, con lo que seimpulsarialaformalidad relativaen laatencion de dichos

pacientes.
Evaluacion y seguimiento
Se establecerian indicadores de seguimiento:

1) Total de pacientes con enfermedad de Alzheimer bajo atencion de

cuidadores con formacion continuada.

2) Total de cuidadores primarios de enfermos de Alzheimer con chegueos

laborales preventivos y cubiertos por la Seguridad Social.

3) Total de pacientes con enfermedad de Alzheimer con cuidados elementales
satisfechos, diariamente.

4) Total de cuidadores primarios de enfermos de Alzheimer con disminucion

de lasobrecargalaboral y satisfaccion de sus necesidades basicas.
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11. Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado.

Fecha:
Yo, , cuidador primario del
paciente , consiento de manera voluntaria

y en pleno uso de mis facultades fisicas y mentales, mi participacion en la
investigacion: “Conocer la situacion de las personas que cuidan familiares con la
enfermedad del Alzheimer en la ciudad de Loja”, realizado por Orlando Espinosa C,

maestrante de Politicas Publicas, de laUniversidad Nacional de Loja.

Declaro que, he recibido informacién de forma clara y comprensible sobre los
objetivosy €l proceso aseguir en el presente estudio; ademas, se me haexplicado que
se guardara confidencialidad de los datos obtenidos; y que, si fuere el caso, meretiraré

en cuaquier momento de lainvestigacion.

Por tanto, autorizo el uso de la informacion con fines académicos, para estudios y

publicaciones posteriores.

Para que gquede constancia de ello a continuacién firmo este documento.

Firmadel participante
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Anexo 2. Test de Zarit

Pregunta

Nunca

Rara
vez

Algunas
veces
2

Bastantes
veces
3

Casi
siempre
4

¢(Piensa que su familiar solicita mas ayuda de la
que realmente necesita?

(Piensa que debido al tiempo que dedica a su
familiar ya no dispone de tiempo suficiente para
usted?

¢(Se siente agobiado por intentar compatibilizar
el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

(Se siente vergiienza por la conducta de su
familiar?

;Se siente enfadado cuando esta cerca de su
familiar?

(Cree que la situacion actual afecta
negativamente la relacién que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

0o

(Piensa que su familiar depende de usted?

¢(Piensa que su salud ha empeorado debido a
tener que cuidar a su familiar?

10

¢Se siente tenso cuando esta cerca de su
familiar?

11

¢(Piensa que no tiene tanta intimidad como le
gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

12

(Siente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su
familiar?

13

¢(Se siente incomodo por distanciarse de sus
amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

14

¢(Piensa que su familiar le considera a usted la
Unica persona que le puede cuidar?

15

¢(Piensa que no tiene suficientes ingresos
econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademads de sus otros gastos?

16

¢(Piensa que no sera capaz de cuidar a su
familiar por mucho maés tiempo?

17

(Siente que ha perdido el control de su vida
desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

18

¢(Desearia poder dejar el cuidado de su familiar
a otra persona?

19

¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su
familiar?

20

¢(Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21

(Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22

Globalmente ;Qué grado de “carga”
experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

TOTAL, PARCIAL

TOTAL
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