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RESUMEN

La labor de cuidado de pacientes con Alzheimer genera sintomas, como desgaste fisico, emocional y cognitivo,
generando un estado denominado sobrecarga. Esta hace referencia al malestar emocional y fisico que experimenta
el individuo, cuyo resultado se evidencia en limitaciones. Este fenémeno es experimentado, tanto por cuidadores
formales, quienes ejercen servicios de cuidado de caracter profesional, como en cuidadores informales, que hacen
parte del nucleo familiar del enfermo. Por tal razén, el presente estudio realizé6 una comparacion del nivel de
sobrecarga experimentado por 40 cuidadores formales y 40 informales, escogidos aleatoriamente de una base de
datos de la entidad Projection life S.A. Se utiliz6 la escala de sobrecarga Zarit validada por Martin et al. (1996). Y
cuestionario de datos sociodemograficos, disefiado por el grupo de investigacion calidad de vida en la tercera edad,
(2013), cuyos resultados arrojaron en variables sociodemograficas una tendencia a cuidadores de género femenino,
en formales como informales, la edad promedio en cuidadores formales es menor a 40 afios y en informales los
menores de 40 afios como los de 51 a los 60 afios. En cuanto a la comparacion del nivel de sobrecarga, se encontrd
que, 22,5% de cuidadores formales presentan sobrecarga leve y 32.5% sobrecarga intensa, a diferencia del
cuidador informal con porcentaje de 22.5% en sobrecarga leve y 50 % en sobrecarga intensa, una media para
cuidadores formales de 50.35 (leve), con una desviacion tipica de 13.079 y para los informales de 58,50 (intensa),
una desviacion tipica de 19.749. La prueba T realizada a la diferencia medial, arroja un valor de -2.336 con
significancia de 0.025, un valor de correlacion de -0.002, una significancia de 0.991, por Ultimo se encuentra una
diferencia medial de -8,150. Segun los resultados, el cuidador informal presenta mayor sobrecarga, lo que hace

importante generar programas de intervencién para esta poblacion.
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ABSTRACT

The work of caring for an Alzheimer\'s patient generates multiple symptoms, such as physical, emotional and
cognitive degaste, creating a condition called overload. This refers to the emotional and physical stress experienced
by the individual; the result is evident in certain limitations. This phenomenon is experienced both by formal
caregivers, those who exercise, care services in a professional and specialized nature, such as informal caregivers,
who are part of the nuclear family of the patient. For this reason, in this study a comparison was made at the level
of overload experienced by 40 formal and 40 informal caregivers will chosen randomly from a database entity life
Projection SA The Zarit burden scale validated by Martin et al. (1996) and socio-demographic questionnaire
designed by the research group quality of life in old age was used as a central instrument, (2013), the results showed
in sociodemographic variables a tendency for female caregivers, both formal and informal, the average age of formal
caregivers is less than 40 years and in both informal under 40 years as the range of 51 to 60 years 30% belong at
this age. As for comparing the level of overload, it was found that 22.5% of formal caregivers with mild and 32.5%
severe overload overload, unlike the informal caregiver with a percentage of 22.5% in mild overload and 50% in
severe overload with a mean for formal caregivers of 50.35 (mild) with a standard deviation of 13,079 and informal
58,50 (intense) and a standard deviation of 19,749. The t-test gives a value of 2336 with a significance of 0.0025,
well worth the correlation of -0.002 with a significance of 0.991. According to the results, the informal caregiver has

higher levels of overload, making it important to create intervention programs for this population.
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Introduccion

La enfermedad de Alzheimer es una de las enfermedades que ataca la poblacién de la tercera edad
con mayor frecuencia, esta es concebida como “una demencia progresiva que tiene el déficit de
memoria como uno de sus sintomas mas tempranos y pronunciados.” (Romano, Nissen, Del Huerto,
& Parquet 2007, p.2). Por lo general, el paciente empeora progresivamente, generando asi, una gran
dependencia; dicho estado tiene las siguientes caracteristicas principales: “la limitacion fisica,
psiquica o intelectual que disminuye determinadas capacidades personales, la incapacidad para
realizar una o varias de las actividades de la vida diaria y la necesidad de cuidados y asistencia por

parte de terceros” (Lorenzo, Maseda & Millan, 2008, p.35).

Tal como lo mencionan estos autores, se hace necesario, la figura de una persona denominada
cuidador, que se haga cargo de las necesidades demandadas por el sujeto dependiente, el término
cuidador, hace referencia a toda persona que lleva por lo menos tres meses prestando el servicio de
cuidado. Asi mismo, es quien dedica gran parte del tiempo a tareas de cuidado de una persona o un

grupo de personas (Roig, Abengdzar & Serra, 1998).

Existe una clasificacion de los cuidadores acorde al tipo de cuidado que prestan y sus capacidades
personales y profesionales para realizarlo, por tanto se encuentra la figura del cuidador formal, que
hace referencia segiin Casado (2009) a “los servicios de caracter profesional y especializado que
son prestados por instituciones publicas, por entidades privadas sin animo de lucro (organizaciones
no gubernamentales), o mecanismos de mercado (entidades privadas con animo de lucro y
profesionales autonomos)” (p.61); y el cuidador informal segiin Aparicio et al. (2008).”No
disponen de capacitacion, no son remunerados y tienen un elevado grado de compromiso hacia la
tarea, caracterizada por el afecto y una atencion sin limites de horarios. El apoyo informal es
brindado principalmente por familiares, participando también amigos y vecinos” Dichas labores,

6



generan en el cuidador diferentes sintomas como estrés, deterioro fisico, desgaste emocional y
sobrecarga, esta ultima entendida segun Roig et al. (1998), como un conjunto, conformado por el
trabajo fisico, el desgaste emocional y limitaciones, generando un estado psicologico en quien

atiende a un enfermo o en este caso a un adulto mayor.

Una forma frecuente de medir la presencia de este fenomeno es mediante la aplicacion de la escala
de sobrecarga Zarit, instrumento que segun Breinbauer et al. (2009), consta de 22 preguntas tipo

Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos resultados se suman en un puntaje total

(22-110 puntos). Este resultado clasifica al cuidador en: "ausencia de sobrecarga” (46), "sobrecarga
ligera" (47-55) o "sobrecarga intensa" (56). Para efectos del presente estudio se toma la validacion
realizada por Martin et al. (1996), en versidn espafiola, manifestando una consistencia interna
satisfactoria, con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.91. Esta escala se ha aplicado con resultados
importantes en estudios como el de Pérez y Llibre (2010), quienes encontraron que el sentimiento
de carga experimentado por el cuidador es proporcional al tiempo que lleve el geronte con la
enfermedad; de igual manera en un estudio realizado por Alonso et al. (2004), se encuentra en una
muestra de 245 cuidadores principales, después de la aplicacion del instrumento (escala sobrecarga

Zarit), que existe una elevada sobrecarga entre los cuidadores y es

mayor a medida que aumenta la edad.
Se evidencia segun los estudios anteriores, la utilidad de este instrumento para la evaluacion

adecuada de la sobrecarga experimentada por los diferentes cuidadores.

A pesar de que se ha utilizado este instrumento y se ha aplicado a cuidadores informales hay poca
evidencia de estudios comparativos y de medicion de carga en cuidadores formales, es por esto que

la presente investigacion tiene como objetivo general comparar el nivel de sobrecarga de una
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muestra de cuidadores formales e informales de pacientes con enfermedad tipo Alzheimer y como
objetivos especificos se pretende medir y evaluar el nivel de sobrecarga de la muestra.

De acuerdo a estos objetivos y para llevar a cabo el presente estudio se plantea la siguiente pregunta
problema: ¢Existe diferencia significativa en el nivel de sobrecarga de una muestra de cuidadores

formales e informales de pacientes con demencia tipo Alzheimer en la ciudad de

Bucaramanga?

Marco tedrico

El envejecimiento es una realidad que abarca todo tipo de territorio, poblacion y género, pues tiene
su inicio desde su propio nacimiento, dicho fendmeno no solo genera cambios fisioldgicos en el
trascurrir de los afios, sino que asi mismo se producen cambios sociales y psicoldgicos (Nieto &

Alonso, 2007).

Es asi como se encuentra que la etapa de la vejez es una realidad proxima para muchos, lejana para

otros, pero realidad.

Dicha realidad en la poblacién Colombiana va en aumento, segin Nieto y Alonso (2007), en el
2005, fecha en que se realizé el Gltimo censo de poblacion, Colombia contaba con 3°777.900 adultos
mayores de 60 afos, esto es, cerca del 9% de los 42°090.500 habitantes del pais; esta cifra sobrepasa

en mas de 1.5% las proyecciones del Centro Latinoamericano y Caribefio de

Demografia (CELADE), que en julio de ese mismo afio publicé en su Boletin Demografico No 76
un calculo cercano al 7.4% de personas mayores de 60 afios para Colombia en el 2005. “Es decir
gue la poblacién colombiana esta envejeciendo mas rapido de lo proyectado y mas rapido que los

demas paises de la region” (p. 295).



El aumento de la poblacion A.M y el desgaste normal que se genera en el trascurrir de los afios, son
directamente proporcionales a un incremento de patologias, pues dicho desgaste no solo presenta
manifestaciones a nivel fisiologico, tiene a su vez una implicacién en el area cognitiva en
consecuencia al desgaste neuronal que se genera por la edad.

Tal como se mencionaba anteriormente, dicho desgaste neuronal, produce diferentes patologias que
alteran el transcurso normal de la vejez, entre estas enfermedades que alteran el area cognitiva, se

encuentra la demencia tipo Alzheimer (EA).

Romano et al. (2007), definen esta enfermedad como “una demencia progresiva que tiene el déficit
de memoria como uno de sus sintomas mas tempranos y pronunciados, por lo general, el paciente
empeora progresivamente, mostrando problemas perceptivos, del lenguaje y emocionales a medida

que la enfermedad va avanzando” (p. 9).

Dicha enfermedad ataca a toda region sin distincion de ningun tipo, segun Lopera (2012),
“actualmente se estima que mas de 35millones de personas en el mundo estan afectadas, la
prevalencia de la demencia varia segun la regién, siendo mayor en los paises desarrollados de

América del Norte y Europa occidental, seguida por los paises en desarrollo en Asia y América

Latina” (p.165).

Se evidencia entonces que los paises pertenecientes a Latinoamérica, se encuentran altamente
vulnerables a padecer esta enfermedad (EA), por su parte en Colombia, segun (Ruiz, Narifio, &
Muifioz, 2010), “se ha determinado una prevalencia de 1.8 y 3.4% en grupos de pacientes mayores
a 65 y 75 afios respectivamente, de manera similar los datos de EPINEURO fueron extraidos de

poblaciones mayores de 50 afios determinandose una prevalencia general para demencias de

1,3% ascendiendo esta cifra a 3.04% en mayores de 70 afos” (p. 88).



De igual manera, Lopera (2012), determina que las principales manifestaciones que caracterizan la
enfermedad son la pérdida progresiva de memoria y deterioro de otras funciones cognitivas. En esta
misma linea de pérdidas significativas en el area neuroldgica, Bernhardi, (2005) manifiesta que en
la E.A se encuentran pronunciadamente la pérdida selectiva de neuronas en el hipocampo y la
corteza.

Por otra parte, segiin Fontan, (2012) “el paciente desarrolla algunos trastornos conductuales: se
torna apatico, con disminucion del interés por actividades que antes realizaba y tendencia a la

retraccion social” (p.38).

Como se evidencia en lo anteriormente manifestado, los sintomas propios de esta enfermedad, el

deterioro fisico y mental progresivo e irreversible incapacitan al paciente para valerse por si

mismo, produciendo en él un grado de dependencia.

De igual manera lo manifiesta Navarro, (2012) “nos enfrentamos a una enfermedad progresiva e
irreversible, que se caracteriza por la pérdida de diversas capacidades intelectuales y cognitivas que
conducen a un comportamiento alterado y a una pérdida de autonomia e independencia en la

ejecucion de las actividades basicas” (p. 5).

Esta situacion implica un aumento de la demanda de ayuda médica y familiar (Méndez, Giraldo,
Aguirre & Lopera, 2010), generando un estado conocido como dependencia en el geronte; dicho
estado corresponde en general, a un proceso temporal en el cual, los individuos van perdiendo sus
capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales. También se encuentran casos de individuos cuya
dependencia no corresponde con este proceso temporal, sino mas bien con malformaciones
congeénitas o problemas de salud mental. Por otra parte, también se encuentra que existen individuos

gue no habiendo nacido con problemas fisicos 0 mentales, producto de accidentes pierden dichas
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capacidades, transformandose en individuos dependientes (Superintendencia de salud: Chile,

2008).

Dorantes, Avila, Mejia y Gutiérrez (2007), manifiestan que la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), define la dependencia como la “disminucion o ausencia de la capacidad para realizar alguna
actividad en la forma o dentro de los margenes considerados normales”. (p.12)

De igual manera estos autores manifiestan que estas definiciones implican la necesidad de otra
persona que intervenga directamente en el cuidado de la persona dependiente e incluso en la

satisfaccion de sus necesidades basicas.

Tal como se menciona anteriormente, este estado demanda la labor exhaustiva de otra persona,

quien es denominada como cuidador.

Al hacer mencion del término cuidador se hace referencia, a toda persona que lleva por lo menos
tres meses prestando el servicio de cuidado. Asi mismo, el cuidador es quien dedica gran parte del
tiempo a tareas de cuidado de una persona o un grupo de personas, y en la mayoria de las ocasiones

recibe un pago por sus servicios (Roig et al., 1998).

Frente al rol de cuidador, se encuentran unos patrones y caracteristicas especificas. Segun Blanca,
Linares, Grande, Jiménez, y Hidalgo, (2012), existe un perfil especifico para el cuidador, cuyas
caracteristicas deben girar en torno al respeto, que supone una actitud de consideracion y ausencia
de maltrato; seguido por la competencia, para estar atentos a las necesidades, la amabilidad y la

bondad.

De igual manera de acuerdo a los aspectos bioéticos en la practica del cuidado a un paciente con
demencia tipo Alzheimer, segun Cerquera y Galvis, (2013), para garantizar que tanto cuidadores

formales como informales puedan llevar a cabo su labor de forma ética y en beneficio del paciente
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con EA, se hace necesario, ademas de la aplicacion de los principios bioéticos (autonomia,
beneficencia y justicia), la practica de valores como el respeto a la dignidad de la persona, la

solidaridad y la responsabilidad.

Acorde al vinculo que se tenga con el paciente, existen dos clasificaciones de cuidadores: formal e
informal.

“Los conceptos cuidador formal y cuidador informal se diferencian basicamente en el ambito donde
se desemperian las tareas del cuidado y en el vinculo relacional que se establece con la persona

cuidada” (Torres, 2008, p.22).

Para Tartaglini y Stefani (2006)
La figura del cuidador informal de un paciente con demencia, refiere a un individuo
(familiar, amigo o vecino) que pertenece a la red de apoyo social del enfermo y que dedica
la mayor cantidad de tiempo a su cuidado. No recibe retribucion econémica alguna por las

tareas que realiza (p. 221).

Por otra parte para Flérez, Fl6rez-Villaverde y Rodriguez (2003), el cuidado denominado informal

es otorgado a un familiar pues segun manifiestan estos autores,

“la familia, llena las lagunas del sistema o completa los cuidados y los servicios que
proporciona la red publica de salud, pero es también la que mas contribuye a mantener la

calidad de vida, la seguridad y el bienestar psicologico y fisico de los ancianos” (p. 34).
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De acuerdo a las posturas anteriores, Cruz (2013), expresa que “el cuidador principal asume las
principales tareas y responsabilidades de cuidar, sin percibir remuneracion econémica, y este papel

es aceptado por el resto de los familiares” (p. 19)

En esta misma linea, Wilson (1989) citado por Roig, Abengbzar y Serra (1998), el cuidador
informal procede del apoyo informal, es decir un miembro familiar del enfermo quien se denomina
como cuidador principal, dicho cuidador debe tener las siguientes caracteristicas: asumir las
principales tareas de cuidado con laresponsabilidad que ello acarrea, es percibido por los restantes
miembros de la familia como el responsable de asumir el cuidado del enfermo; no es remunerado
econdémicamente por la realizacion de dichas tareas de cuidado y debe haber realizado un minimo

de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

En el estudio de Osorio, (2011) manifiesta que, “el cuidador llega a convertirse indirectamente en
una victima de la enfermedad por la gran dependencia del enfermo y la sobrecarga en las actividades
béasicas, esto puede generar alteraciones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales en la persona

que realiza las actividades propias del cuidador” (p. 17).

Por otra parte existe otro tipo de cuidado y es denominado Formal, segiin Rogero (2009), “se ha
definido como aquellas acciones que un profesional oferta de forma especializada, y que va méas

alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas o de los demas” (p. 394).

Asi mismo lo manifiesta Casado (2009), quien define el cuidado formal como “los servicios de
caracter profesional y especializado que son prestados por instituciones publicas, por entidades

privadas sin animo de lucro (organizaciones no gubernamentales), o0 mecanismos de mercado

(entidades privadas con animo de lucro y profesionales autdbnomos)” (p.61).
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Se proponen dos tipos de cuidado formal, el que se provee desde las instituciones publicas, y el que

se contrata a través de las familias (Rogero, 2009).

En consideracion de las condiciones psicolégicas y fisicas de los A.M, cabe destacar que los
cuidadores tenderan a alterar su cotidianidad por cuestion del cuidado de personas con alteraciones

fisicas 0 mentales (Robine, Michael & Herrmann, 2007).

Tal cual lo manifiesta Garrido y Tamai, (2006),

el cuidar a una persona con Demencia tipo Alzheimer (DTA), implica una gran variedad de
actividades y responsabilidades altamente demandantes y estresantes, inclusive en mayor escala
que en los casos de cuidado de pacientes con retardo en el desarrollo, pacientes con cancer, con

accidentes cerebro-vasculares y con depresion.

La alteracion de las labores cotidianas mencionadas anteriormente, de quienes ejercen como
cuidadores, conlleva a otro término principal que es la sobrecarga, donde, como lo menciona Roig
et al. (1998), confluyen el trabajo fisico, el desgaste emocional y las limitaciones sociales,
generando un estado psicoldgico en quien atiende a un enfermo o en este caso a un adulto mayor.
Adicional a esto, el bienestar fisico puede verse afectado, en la medida que se genera cansancio

emocional, y agotamiento fisico.

Esta carga mencionada, depende de las repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de

afrontamiento y apoyo con que se cuenta (Alonso, et al., 2004).

Por una parte se encuentra que en los cuidadores existe sobrecarga, que repercute en el futuro

cuidado del geronte, pues este cuidador se ve en la obligacion de abandonar su estilo de vida para
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encargarse tan solo del cuidado. Dicha labor constante, produce una cierta frustracion, posiblemente

evidenciada en el cuidado inadecuado al adulto mayor, tal cual lo manifiesta

Montorio et al. (1998), citado por Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa (2008), “La percepcion de
carga del CPI (Cuidador principal informal) afecta de manera significativa la prestacion de servicios

de larga estancia, asi como la calidad de vida de los cuidadores” (p. 238).

De igual manera, Breinbauer et al. (2009), manifiestan que asumir el rol de cuidador no es inocuo.

“Es posible desarrollar un fenémeno de "sobrecarga" por la tarea asumida, conjugando
diversas variables: 1) Desatencién de la propia salud, proyecto vital y vida social; 2)
Deterioro familiar, relacionadas a dinamicas culposas, rabiosas y manipuladoras; 3) Ansiedad o

frustracion por falta de preparacion y conocimiento técnico en el cuidado de pacientes
dependientes” (p.658).

El fendmeno de la sobrecarga mencionado anteriormente, se puede denominar de acuerdo a tres

aspectos mencionados por Camacho, YokebedHinostrosa y Jiménez (2010),

1) La relacién sobrecarga del cuidador con el tipo especifico de deterioro y necesidades del
paciente, segun las dificultades que se presentan para resolverlas; 2) el empleo de
instrumentos no especificos, que miden dimensiones como calidad de vida, o presencia de
sindromes psicopatoldgicos, como ansiedad, depresion o escalas de calidad de vida; 3) el

derivado de la teoria general del estrés, donde el cuidador tiene que enfrentarse a
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determinados factores de tension y su respuesta a los mismos se ve mediada por procesos

psicoldgicos, especialmente el impacto emocional (p.37).

Por ultimo Jofré y Sanhueza (2010), manifiestan que existen dos tipos de sobrecarga,

“Sobrecarga objetiva, conceptualizada como el grado de dedicacion a los cuidados y como
impacto de los cuidados en la vida de la cuidadora; y sobrecarga subjetiva, que se refiere a
la forma en la que la cuidadora responde a la situacion de cuidados, se define como el
sentimiento psicoldgico que se asocia al hecho de cuidar y se relaciona con el grado en que

la cuidadora se siente agotada y percibe dificultades para manejar la situacioén de cuidados”

(p.112).

En cuanto a las investigaciones en relacion al tema, se ha estudiado la condicion de los cuidadores
de personas con demencia tipo Alzheimer, respecto a ansiedad, depresién, estrés y sobrecarga, tanto
en cuidadores formales como en informales, (Cerquera, Granados & Buitrago, 2012; Cerquera,
Pabon & Uribe, 2012; Méndez et al., 2010; Roig, et al., 1998), sin embargo, se han realizado pocos
estudios una comparacion directa del nivel de sobrecarga que presentan ambas clases de cuidadores

frente a las demandas de sus atendidos.

Por tanto para hacer efectiva dicha comparacion se hace de utilidad, el uso de un instrumento, que
el conjunto de sus items evalUen a cabalidad los aspectos a revisar de la sobrecarga en cuidadores

de paciente con Alzheimer.

Este instrumento se denomina Escala de sobrecarga Zarit, segin Breinbauer et al. (2009),
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La "Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit" (EZ) logra aunar consistentemente todas
estas dimensiones. Siendo la mas utilizada a nivel internacional, ha sido validada en diversos

idiomas incluyendo espariol.

En cuanto a la validez y confiabilidad de este instrumento, Pedraza, Rodriguez y Acufia (2013),

relatan que:

Se ha considerado que la escala de Zarit abarca todas las dimensiones del sindrome del
cuidador y ha sido validada en varios idiomas, incluyendo el espafol (...), tanto en su
estudio original como en sus validaciones internacionales, brinda una gran confiabilidad
entre observadores (con valores de coeficiente de correlacion intraclase que varian entre
0,71 y 0,85) y una adecuada validez interna (con valores de alfa de Cronbach que varian
entre 0,85y 0,93).

Por otra parte, Martin et al. (1996), acreedores de la validacion en version espafiola de la escala de

sobrecarga Zarit, manifiestan que la prueba arrojé una consistencia interna satisfactoria, con un

coeficiente alfa de Cronbach de 0.91.

La aplicacion de la Gltima version de la prueba mencionada anteriormente, permite dimensionar los
aspectos que se encuentran alterados en las personas gque ejercen la labor como cuidadores, dando
paso a posibles intervenciones para la mejora de los mismos y por otra parte permite llevar a cabo
la comparacion de sobrecarga entre los cuidadores formales e informales de A.M con demencia tipo

Alzheimer.
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Los sentimientos negativos desencadenantes de la sobrecarga que puede experimentar el cuidador,
conducen a indagar en estudios relacionados, Dentro de los estudios que han investigado la
sobrecarga en cuidadores se encuentra Espin (2012), quien caracterizd a 192 cuidadores informales
de la Habana Cuba, encontrando que estos eran en su mayoria hijas de edad mediana, con
afectaciones de salud, elevado consumo de farmacos y limitaciones econdmicas, no tenian
experiencia previa y no contaban con conocimientos acerca de la enfermedad y su manejo. Asi
mismo se encontrd que a mas edad del cuidador, menor es la carga. Por otro lado Roig et al. (1998),
midié la sobrecarga experimentada, por los principales cuidadores enfermos de Alzheimer con una
muestra compuesta por 52 sujetos de ambos sexos, evidenciando en su resultados que las mujeres
mayores de 56 afios casadas y con hijo, con el nivel de estudios bajo, que cuidaban al enfermo

alrededor de 10 a 12 afios experimentaban mayor sobrecarga.

De igual manera en el estudio de Fernandez et al. (2011), cuyo objetivo fue conocer como percibe
su estado de salud una muestra 1257 de cuidadores familiares de la provincia de Vizcaya y comparar
los resultados con datos referidos a poblacién general espafiola. Ademas se pretende comprobar si
existe relacion entre la salud percibida y el nivel de sobrecarga.

Para realizar la evaluacion de sobrecarga, se utilizo el instrumento (Zarit Burden Inventory), los
resultados muestran que la percepcion general de salud de las personas cuidadoras que han
participado en el estudio es peor que la de la poblacion general espafiola y que esta percepcion es
especialmente acusada en lo que se refiere al componente de salud mental. Ademas, las

correlaciones muestran que cuanto peor es la salud percibida mayor es la sobrecarga.

Otro estudio, que llevo a cabo una valoracion de sobrecarga en una muestra de 75 cuidadores

informales, Pérez y Llibre (2010), encontraron que el sentimiento de carga experimentado por el
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cuidador es directamente proporcional al tiempo que lleve el geronte con la enfermedad, para la

obtencion de estos resultados se llevo a cabo la aplicacion de la escala de sobrecarga Zarit.

De igual manera, Alonso et al. (2004), en su estudio encuentran en una muestra de 245 cuidadores
principales, después de la aplicacion del instrumento (escala sobrecarga Zarit), que existe una

elevada sobrecarga entre los cuidadores que es mayor a medida que aumenta la edad.

Por otra parte, en el estudio de, Ginsberg, Martinez, Mendoza y Pabdn (2005), se encuentra que
existe una relacion significativa y alta entre el nivel de deterioro del paciente con diagnostico de
Demencia y la carga percibida por el cuidador, aunque la correlacion no fue estadisticamente
significativa. De la misma manera se observd que a mayor edad del cuidador, mayor sensacion de
carga, ademas se elaboré un perfil caracteristico para cada tipo de cuidador y finalmente se concluyo
que no existen diferencias entre los niveles de carga percibidos por los cuidadores formales o
informales. Para llevar a cabo el estudio, especificamente la evaluacion de sobrecarga con los
cuidadores, se utilizo, la escala Zarit para evaluar la carga subjetiva, en una muestra de 19

cuidadores, 11 informales y 8 formales.

En cuanto a estudios directamente relacionados con la comparacion de sobrecarga entre cuidadores
formales e informales de pacientes con demencia tipo Alzhéimer, son escasos los articulos que se
encuentran, sin embargo en un estudio realizado por Aldana y Guarino (2012), en el cual
relacionaron las variables sobrecarga del cuidador y los estilos de afrontamiento con la salud
general, se encontro que las cuidadoras informales presentan mayores niveles de sobrecarga, en
comparacion con las cuidadoras formales no profesionales, estos resultados fueron encontrados
después de la aplicacion de la escala de sobrecarga Zarit, en la valoracion de una muestra de 300

cuidadoras, distribuidas, en 220 cuidadoras informales y 80 formales.
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Por otra parte, en un estudio piloto comparativo y observaciones de corte transversal, realizado por
Ocampo et al. (2007), en una muestra de 35 pacientes adultos mayores con sus respectivos
cuidadores, cuyo promedio de edad fue 49.4, siendo el 91% mujeres, evaluados en el area social,
por la escala de APGAR familiar, para determinar la carga del cuidado la escala de Zarit y para la
valoracion funcional se utilizd el indice de Barthel, observaron que existe una asociacion
significativa entre el grado de dependencia en las actividades basicas cotidianas (ABC) en el aspecto

fisico, con la presencia de sobrecarga para el cuidador.

Tal como se mencionaba anteriormente, aunque existe poca evidencia de la comparacion directa de
la sobrecarga experimentada en cuidadores formales e informales, Herndndez y Ehrenzweig,
(2008), presentan un estudio relacionando la variable sobrecarga con el sindrome de Burnout, en
una muestra de 56 trabajadores de la salud de un asilo para personas mayores, asi como la relacién
gue estos guardan con otras variables sociodemogréaficas, medidos a traveés de un cuestionario
general auto aplicado. Los resultados indican que la sobrecarga del cuidador estd ligada
estrechamente a la presencia de burnout en un mismo trabajador, y que son idénticas variables las

que influyen en este sindrome y en el nivel de sobrecarga percibida.

Pabon, Galvis y Cerquera (2014), realizan un estudio comparativo entre cuidadores formales e
informales, estudio es de tipo no experimental transversal comparativo, cuyo objetivo fue identificar
las diferencias de apoyo social percibido entre cuidadores informales y formales de la ciudad de
Bucaramanga (Colombia) y su area metropolitana. Se evaluaron 53 informales y 62 cuidadores
formales de pacientes con demencia tipo Alzheimer por medio del cuestionario MOS de apoyo
social percibido, los resultados arrojaron que los cuidadores formales presentan mayor puntuacion,

lo que denota una mejor percepcion del apoyo social que reciben.
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Es evidente segin lo mencionado anteriormente, que existen estudios que miden la sobrecarga en
cuidadores formales e informales de manera particular, y pocos hacen una comparacion de la
sobrecarga experimentada en las dos clases de cuidadores sin ser su principal objetivo; por tanto se
hace util un estudio que lleve a cabo una comparacion directa entre estos, permitiendo dimensionar

cuales son las variables con mas significado en todo lo relacionado con la experiencia de sobrecarga.

Por lo anteriormente planteado, el presente estudio tiene como fin encontrar las diferencias entre
cuidadores respecto a la sobrecarga que perciben debido a la labor que ejercen como cuidadores de

un paciente con demencia tipo Alzheimer.

Dentro de los estudios que han investigado la sobrecarga en cuidadores se encuentran Espin (2012),
quien caracteriz6 a 192 cuidadores informales de la Habana Cuba, encontrando que estos eran en
su mayoria hijas de edad mediana, con afectaciones de salud, elevado consumo de farmacos y
limitaciones econdmicas, no tenian experiencia previa y no contaban con conocimientos acerca de

la enfermedad y su manejo. Asi mismo se encontrd que a mas edad del cuidador, menor es la carga.

Por otro lado Roig et al. (1998), midid la sobrecarga experimentada, por los principales cuidadores
enfermos de Alzheimer con una muestra compuesta por 52 sujetos de ambos sexos, evidenciando
en su resultados que las mujeres mayores de 56 afios casadas y con hijo, con el nivel de estudios
bajo, que cuidaban al enfermo alrededor de 10 a 12 afios experimentaban mayor sobrecarga.

De igual manera en el estudio de Fernandez et al. (2011), cuyo objetivo fue conocer como percibe
su estado de salud una muestra 1257 de cuidadores familiares de la provincia de Vizcaya y comparar
los resultados con datos referidos a poblacion general espafiola. Ademas se pretende comprobar si

existe relacion entre la salud percibida y el nivel de sobrecarga.
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Para realizar la evaluacion de sobrecarga, se utilizo el instrumento (Zarit Burden Inventory), los
resultados muestran que la percepcion general de salud de las personas cuidadoras que han
participado en el estudio es peor que la de la poblacion general espafiola y que esta percepcion es
especialmente acusada en lo que se refiere al componente de salud mental. Ademas, las

correlaciones muestran que cuanto peor es la salud percibida mayor es la sobrecarga.

Otro estudio, que llevo a cabo una valoracion de sobrecarga en una muestra de 75 cuidadores
informales, Pérez y Llibre (2010), encontraron que el sentimiento de carga experimentado por el
cuidador es directamente proporcional al tiempo que lleve el geronte con la enfermedad, para la

obtencion de estos resultados se llevé a cabo la aplicacion de la escala de sobrecarga Zarit.

De igual manera, Alonso et al. (2004), en su estudio encuentran en una muestra de 245 cuidadores
principales, después de la aplicacion del instrumento (escala sobrecarga Zarit), que existe una
elevada sobrecarga entre los cuidadores que es mayor a medida que aumenta la edad. Por otra parte,
en el estudio de Ginsberg et al. (2005), se encuentra que existe una relacion significativa y alta entre
el nivel de deterioro del paciente con diagnéstico de Demencia y la carga percibida por el cuidador,
aungue la correlacion no fue estadisticamente significativa. De la misma manera se observé que a
mayor edad del cuidador, mayor sensacion de carga, ademas se elabord un perfil caracteristico para
cada tipo de cuidador y finalmente se concluy6 que no existen diferencias entre los niveles de carga
percibidos por los cuidadores formales o informales.

Para llevar a cabo el estudio, especificamente la evaluacion de sobrecarga con los cuidadores, se
utilizo, la escala Zarit para evaluar la carga subjetiva, en una muestra de 19 cuidadores, 11
informales y 8 formales.

En cuanto a estudios directamente relacionados con la comparacion de sobrecarga entre cuidadores
formales e informales de pacientes con demencia tipo Alzhéimer, son escasos los articulos que se

encuentran, sin embargo en un estudio realizado por Aldana y Guarino (2012), en el cual

22



relacionaron las variables sobrecarga del cuidador y los estilos de afrontamiento con la salud
general, se encontro que las cuidadoras informales presentan mayores niveles de sobrecarga, en
comparacion con las cuidadoras formales no profesionales, estos resultados fueron encontrados
después de la aplicacion de la escala de sobrecarga Zarit, en la valoracién de una muestra de 300

cuidadoras, distribuidas, en 220 cuidadoras informales y 80 formales.

Por otra parte, en un estudio piloto comparativo y observaciones de corte transversal, realizado por
Ocampo et al. (2007), en una muestra de 35 pacientes adultos mayores con sus respectivos
cuidadores, cuyo promedio de edad fue 49.4, siendo el 91% mujeres, evaluados en el area social,
por la escala de APGAR familiar, para determinar la carga del cuidado la escala de Zarit y para la
valoracion funcional se utilizd el indice de Barthel, observaron que existe una asociacion
significativa entre el grado de dependencia en las actividades basicas cotidianas (ABC) en el aspecto

fisico, con la presencia de sobrecarga para el cuidador.

Tal como se mencionaba anteriormente, aunque existe poca evidencia de la comparacion directa de
la sobrecarga experimentada en cuidadores formales e informales, Herndndez y Ehrenzweig,
(2008), presentan un estudio relacionando la variable sobrecarga con el sindrome de Burnout, en
una muestra de 56 trabajadores de la salud de un asilo para personas mayores, asi como la relacién
que estos guardan con otras variables sociodemograficas, medidos a través de un cuestionario
general auto aplicado. Los resultados indican que la sobrecarga del cuidador estd ligada
estrechamente a la presencia de burnout en un mismo trabajador, y que son idénticas variables las

que influyen en este sindrome y en el nivel de sobrecarga percibida.

Pabon et al. (2014), realizan un estudio comparativo entre cuidadores formales e informales, estudio
es de tipo no experimental transversal comparativo, cuyo objetivo fue identificar las diferencias de

apoyo social percibido entre cuidadores informales y formales de la ciudad de Bucaramanga
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(Colombia) y su area metropolitana. Se evaluaron 53 informales y 62 cuidadores formales de
pacientes con demencia tipo Alzheimer por medio del cuestionario MOS de apoyo social percibido,
los resultados arrojaron que los cuidadores formales presentan mayor puntuacién, lo que denota una

mejor percepcion del apoyo social que reciben.

Es evidente segin lo mencionado anteriormente, que existen estudios que miden la sobrecarga en
cuidadores formales e informales de manera particular, y pocos hacen una comparacion de la
sobrecarga experimentada en las dos clases de cuidadores sin ser su principal objetivo; por tanto se
hace util un estudio que lleve a cabo una comparacion directa entre estos, permitiendo dimensionar

cuales son las variables con mas significado en todo lo relacionado con la experiencia de sobrecarga.

Por lo anteriormente planteado, el presente estudio tiene como fin encontrar las diferencias entre
cuidadores respecto a la sobrecarga que perciben debido a la labor que ejercen como cuidadores de

un paciente con demencia tipo Alzheimer.

METODOLOGIA

Disefio

Se realiza un estudio comparativo, transversal.

Poblacion

Para llevar a cabo la comparacion de la sobrecarga experimentada por los cuidadores formales e
informales, se contd con una poblacion de 200 sujetos que ejercen la labor como cuidadores, y se
encuentran registrados en la base de datos de la entidad promotora de salud, Project Life Colombia
S.A., dicha informacion es obtenida, gracias al convenio establecido entre dicha entidad y el grupo

de investigacion “calidad de vida en la tercera edad” de la Universidad Pontificia Bolivariana.
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Muestra
Se trabajo con una muestra aleatoria de 40 cuidadores formales (6 hombres y 34 mujeres) y 40
informales (32 mujeres y 8 hombres). Para ser o no incluidos en la muestra se tuvieron en cuenta

los siguientes criterios.

Criterios de inclusion:
El cuidador debe ser mayor de edad y llevar como minimo 12 semanas o tres meses ejerciendo la

labor de cuidador, de igual manera se hace importante que la persona sea considerada el cuidador

principal del paciente con Alzheimer.

Por otra parte, en el caso del cuidador informal, debe encontrarse prestando la labor constante de
cuidado al paciente, es decir con un horario regular, viviendo en el domicilio del paciente. En cuanto
a los cuidadores formales, deben tener un soporte técnico y académico en la labor como cuidador y

[levar tres meses como minimo ejerciendo el rol.

El cuidador acepte voluntariamente participar en el estudio, una vez firmado el consentimiento

informado.

Criterios de exclusion:
Ningun cuidador debe ser menor de edad, de la misma forma no esta permitido tener menos de 12

semanas 0 3 meses desarrollando la labor de cuidado.

Instrumentos:

Ficha de datos sociodemograficos Cuidadores Informales: consta de 9 preguntas cerradas con
opcidn Unica de respuesta la cual permite explorar caracteristicas importantes de los participantes
respecto al cuidado a su familiar. Esta ficha fue disefiada por el grupo de investigacion de psicologia
clinicay de la salud, en la linea calidad de vida en la tercera edad (Anexo 1).
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Escala de sobrecarga del cuidador Zarit, validada por Martin et al. (1996), en Espafia. Segun estos
mismos autores dicha escala tiene una consistencia interna satisfactoria, con un coeficiente alfa de
Cronbach de 0.91 (Anexo 2). consta de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos
resultados se suman en un puntaje total (22-110 puntos). Este resultado clasifica al cuidador en:
"ausencia de sobrecarga” (46), "sobrecarga ligera™ (47-55) o "sobrecarga intensa™ (56). "Sobrecarga
ligera" representa un factor de riesgo para generar "sobrecarga intensa”. Esta Ultima se asocia a

mayor morbimortalidad médica, psiquiatrica y social del cuidador. (Anexo 2).

Escala de sobrecarga del cuidador Zarit adaptada para cuidador formal (linea calidad de vida en
la tercera edad, 2013) para dar soporte de la validez y confiabilidad de la adaptacion se realiz6 un
analisis de consistencia interna por medio del alfa de Crombach. La escala total del alfa de
Crombrach, arrojo una validez de 0.917, lo cual indica que la escala tiene un comportamiento

adecuado con la muestra de cuidadores formales. (Anexo 3).

Ficha de datos sociodemograficos Cuidadores Formales: consta de 9 preguntas cerradas con opcion
Unica de respuesta la cual permite explorar caracteristicas importantes de los participantes respecto
al cuidado del paciente. Esta ficha fue disefiada por el grupo de investigacion de psicologia clinica

y de la salud, en la linea calidad de vida en la tercera edad. (Anexo 4),

Respecto a la correlacion total de elementos corregidos, no se encuentra la necesidad de eliminar
ninguno de los items ya que todos indican una adecuada validez.

Esta prueba tiene una calificacion que corresponde a las opciones de: nunca (1), rara vez (2), algunas
veces (3), bastantes veces (4) y casi siempre (5), segun la frecuencia con la que la persona se sienta

identificada con las afirmaciones que se le iran proporcionando.
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La Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (EZ), segun lo aportado por Zarit, Reever, y
BachPeterson (1980), logra aunar consistentemente todas estas dimensiones. Siendo la mas
utilizada a nivel internacional, ha sido validada en diversos idiomas incluyendo espafiol. Los puntos

de corte de esta prueba son:

Tabla 1. Puntuaciéon ZARIT formal e informal.

SOBRECARGA PUNTOS DE CORTE
Ausencia de sobrecarga 46

Sobrecarga ligera 47-55

Sobrecarga intensa 56

Fuente: Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980)

VARIABLES

Variable dependiente: Nivel de sobrecarga
Variables independientes: Caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador (edad, género,

escolaridad, ingresos, estado civil, parentesco, estrato).

Tabla 2. Variables sociodemogréaficas del cuidador informal

ESCALA/MEDICION DEFINICION
Edad Menos de 40 Se obtiene de la entrevista
41-50 semiestructurada realizada a los
51-60 cuidadores.
61-70
Mas de 70
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Género Masculino Se obtiene de la entrevista
Femenino semiestructurada realizada a los
cuidadores.
Estado Civil Soltero Se obtiene de la entrevista
Casado semiestructurada realizada a los
Divorciado cuidadores.
Viudo
Union libre

Nivel socioecondmico Estrato 1 Se obtiene de la entrevista
Estrato 2 semiestructurada realizada a los
Estrato 3 cuidadores.
Estrato 4
Estrato 5
Proyecto de vida SiyNo Se obtiene de la entrevista
semiestructurada realizada a los
cuidadores.
Tiempo de cuidado Se obtiene de la entrevista
semiestructurada realizada a los
cuidadores.
Edad del paciente 41-50 Se obtiene de la entrevista
51-60 semiestructurada realizada a los
61-70 ) cuidadores.
70 0 mas

Motivacion Carifio Se obtiene de la entrevista
Obligacion semiestructurada realizada a los
Carifio y obligacion cuidadores.
Otra
Gusto por la labor

Escolaridad Sin estudio Se obtiene de la entrevista
Primaria semiestructurada realizada a los
Bachillerato cuidadores.
Técnico
Universitario
Posgrado
Otro

Situacién laboral Activo Se obtiene de la entrevista
Jubilado semiestructurada realizada a los
Hogar cuidadores.

Desempleado

Red de Apoyo

Si
No

Se obtiene de la entrevista
semiestructurada realizada a los
cuidadores.
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Asesoria

Si
No

Se obtiene de la entrevista
semiestructurada realizada a los
cuidadores.

Parentesco Hijo/a Se obtiene de la entrevista

Esposo/a Sobrino/a

Nieto/a

semiestructurada realizada a los
cuidadores.

Otro/a

Fuente: Cerquera, Pabdn (2014)

Tabla 3.Variables Sociodemogréaficas Cuidadores Formales

VARIABLE ESCALA/MEDICION DEFINICION

Edad Menos de 40 Se obtiene de la entrevista
41-30 semiestructurada realizada a los
51-60 cuidadores.
61-70
Mas de 70

Genero Masculino Se obtiene de la entrevista
Femenino semiestructurada realizada a los

cuidadores.

Estado Civil Soltero Se obtiene de la entrevista
Casado semiestructurada realizada a los
Divorciado cuidadores.
Viudo
Unién libre

Nivel socioeconémico Estrato 1 Se obtiene de la entrevista
Estrato 2 semiestructurada realizada a los
Estrato 3 cuidadores.
Estrato 4
Estrato 5

Proyecto de vida Siy No Se obtiene de la entrevista

semiestructurada realizada a los
cuidadores.

Tiempo de cuidado

Se obtiene de la entrevista
semiestructurada realizada a los
cuidadores.
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Edad del paciente 41-50 Se obtiene de la entrevista
51-60 semiestructurada realizada a los
61-70 ) cuidadores.
70 0 mas

Motivacion Carifio Se obtiene de la entrevista
Obligacion semiestructurada realizada a los
Carifio y obligacion cuidadores.
Otra
Gusto por la labor

Escolaridad Sin estudio Se obtiene de la entrevista
Primaria semiestructurada realizada a los
Bachillerato cuidadores.
Técnico
Universitario
Posgrado
Otro

Ingresos Menos del Salario minimo Se obtiene de la entrevista

Salario Minimo
Més del salari Minimo

semiestructurada realizada a los
cuidadores.

Experiencia Previa Si Se obtiene de la entrevista
No semiestructurada realizada a los
cuidadores.
Capacitacion Si Se obtiene de la entrevista
No semiestructurada realizada a los
cuidadores.
Etapa de la Enfermedad Leve Se obtiene de la entrevista
Moderada semiestructurada realizada a los
Grave

cuidadores.

Fuente: Cerquera, Pabdn (2014).

Definicion de variable dependiente: Segun Jofré y Sanhueza (2010), existen dos tipos de
sobrecarga, sobrecarga objetiva, conceptualizada como el grado de dedicacién a los cuidados y
como impacto de los cuidados en la vida de la cuidadora; y sobrecarga subjetiva, que se refiere a
la forma en la que el cuidador responde a la situacion de cuidados, se define como el sentimiento
psicologico que se asocia al hecho de cuidar y se relaciona con el grado en que el cuidador se siente

agotado y percibe dificultades para manejar la situacion de cuidados.
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Para efectos del presente estudio se tiene en cuenta la definicion de sobrecarga subjetiva, es decir
el sentimiento experimentado por el cuidador referente a la labor de cuidado ejecutada por éste,
utilizando asi mismo, un instrumento cuyos items refieren a manifestaciones subjetivas (escala

sobrecarga Zarit).

Procedimiento

Fase . Capacitacion en manejo de pruebas: En primera instancia se realiza un acercamiento a la

prueba a aplicar, es decir, la escala de sobrecarga del cuidador Zarit, validada por Martin et al.
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(1996), en Espafa. Seguido de esto se procede a indagar y profundizar en lo referente a sus
aplicaciones anteriores, su validez y confiabilidad. También se realiz6 el adecuado proceso de

capacitacion, manejo e interpretacion de la escala de sobre carga del cuidador.

Fase 1. Seleccion de la muestra: En la segunda fase se procede a realizar contacto con la entidad
prestadora de servicios Projection Life S.A., la cual mantiene un convenio con la Universidad
Pontificia Bolivariana Bucaramanga, especificamente con la facultad de Psicologia y el grupo de
investigacion calidad de vida en la tercera edad.Dicha entidad, brinda la base de datos, de la cual

se eligid la muestra de cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer.

Fase I11. Contacto con la muestra: En esta etapa se procede a acordar el cronograma de visitas para
la apertura de aplicacion del instrumento a cuidadores, dichas citas se concertan por via telefdnica,

en horario tal que sea propicio y adecuado tanto para el investigador como para el cuidador.

Fase IV. Aplicaciones: En la cuarta fase se realiza la aplicacion del instrumento a los cuidadores,
durante el periodo de Enero a Junio del 2014. Se llega al domicilio del cuidador, se busca un lugar
coémodo y adecuado para la aplicacion del protocolo, se procede a la firma del consentimiento

informado, la explicacion del protocolo y aplicacion del mismo.

Fase V. Analisis de datos: Se elaboré una base de datos obtenida de la aplicacion de los
instrumentos, utilizando para su procesamiento el programa estadistico SPSS Versién 21. En el
analisis estadistico se contemplaron métodos descriptivos univariados: Distribucion de frecuencias
absolutas y relativas, y bivariados, la prueba T, para comparar las medias del nivel de sobrecarga

experimentado.
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Consideraciones éticas:

Se siguieron los lineamientos del numeral 9 del articulo 2, de la ley 1090 del 2006, referido a la

investigacion con humanos y el respeto de la dignidad y el bienestar de las personas que participan

con pleno conocimiento de la investigacion. De igual manera, se asumio lo indicado en el articulo

50, el cual sefiala que las investigaciones cientificas realizadas por profesionales de la psicologia

deben estar basada en los principios éticos de respeto y dignidad, y salvaguardar el bienestar y los

derechos de los participantes.

RESULTADOS

Tabla 4. Datos sociodemograficos cuidadores

VARIABLE FORMAL INFORMAL
Género HOMBRE MUJER HOMBRE MUJER
25% 97.5% 20% 80%
FORMAL INFORMAL
Proyecto SlI NO Sl NO
vida 925%  7.5% 62.5% 37.5%
FORMAL INFORMAL
. 3-6 meses 7meses - Masde  3-6 meses 7 meses — Mas de
Tiempo 1 afio o 1 af ~
Cuidado un afio un 1 afio afo
27.5% 15% 57.5% 5% 12.5% 82%

Fuente: Propia Autoria.

En la tabla 4 se observa una marcada tendencia en cuidadores de género femenino, en cuidadores

formales con un 97.5% y en cuidadores informales con un 80%; en cuanto al proyecto de vida el

92.5% de cuidadores formales y 62.5% en cuidadores informales afirmaron si tenerlo, en el tiempo

de cuidado predomina el cuidado de mas de un afio en cuidadores formales con un 57.5% y en

cuidadores informales con un 82%.
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Tabla 5. Datos sociodemograficos cuidadores continuacion.

FORMAL INFORMAL
41- 51-60 61-70 70omas 41-50 51-60 61-70 710
Edad 50 mas
Pte. 25% 5.0% 5.0% 0% 7.5% 27.5% 65%
87.5%
FORMAL INFORMAL
Men 41-50 51-60 61- Mas Meno 41- 51-60 61- Mas
0s 70 de70 sde 50 70 de 70
Edad
.. de 40
cuida 40
dor  75%5 15% 25% 25 5% 30% 175 30% 175 5%
% % %
FORMAL INFORMAL
Esta Solt Casa Divor Viud U. Solter Cas Divor Viud ado c. U
do  ero do C. 0 libre o 0. libre
cvil 7505 2506 25% 5% 225% 40% 425 5%  2.5% 10%
%
FORMAL INFORMAL
Uno dos Tres Cua Cinco Uno Dos Tres cuatro  cinco
Estra
tro
to
15% 35% 35% 10% 5% 25% 30% 30% 35% 2.5%
FORMAL INFORMAL
Cari Oblig Carii Otra Gusto Obli Carii otra Gusto
Ao acion o vy por la Carifi gaci O)_/,én obliga por la
Moti vacié  obliga cién labor © cion labor
n
15% 5% 5% 225 52.5% 40% 25% 0% 0%
% 57.5%
FORMA L INF ORMAL
Sin Pri Bac Té Un Po O Sin Pri Ba Té Un Po Ot
Escol est mMa hille cni ive sgr tr ot mMa c¢hi cni ive sgr ros
arida udi '@ rato co rsit ad O gi & yer co rsit ad
d 0 ari © S 0 ato ari ©
0 0
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25 75 175 55 15 25 0 5% 15 42
% % % % % % % % 5%

22. 25 0%
5% g %

Fuente: Propia Autoria

En la tabla 5 se evidencia que los cuidadores formales son en su mayoria menores de 40 afios con

un 75% y los informales el 52,5% son mayores de 50 afios respectivamente. Su estado civil, cuando

se habla de cuidadores formales el 45% son solteros, mientras que en los cuidadores informales el

42.5% son casados; su nivel de estudios un 55% en nivel técnico en los cuidadores formales y por

otro lado en los cuidadores informales el 42.5% tienen estudios de bachillerato, el estrato

socioecondmico en cuidadores formales es del 35% en estrato tres y en los cuidadores informales

el 35% son estrato cuatro. También se encuentra una similitud en lo referente a la edad de los

pacientes, puesto que en ambos casos, es decir, cuidador formal y cuidador informal, predomina

el cuidado a pacientes mayores de 71 afios con 87.5% en cuidadores formales y 65% en cuidadores

informales. Por Gltimo cuando se habla de motivacioén, a los cuidadores formales tiende a ser el

gusto por la labor con un 52.5% y en el cuidadores informales el carifio con un

57.5%.

Tabla 6. Variables del cuidador formal.

VARIABLE FORMAL
Menos del Salario Minimo Mas del Minimo
Ingresos minimo
15% 50% 35%
Experiencia Previa Si No
42.5% 57.5%
Capacitacion SI No
32.5% 67.5%
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Etapa de la

Enfermedad Leve Moderada Grave

12.5% 52.5% 35%

Fuente: Propia autoria.

En la tabla 6, en cuanto a los cuidadores formales, se observa predominio de salario minimo, con
un valor de 50%, falta de experiencia previa 57.5%, capacitacion 67.5%; y sus pacientes estan en
etapa moderada de la enfermedad en un 52.5%. Tabla 7. Variables del cuidador informal

VARIABLE INFORMAL
Situacién Laboral Activo Jubilado Hogar Desempleado
32.5% 20% 35% 12.5%
Red de Apoyo Si No
7.5% 92.5%
Asesoria S No
40% 60%
Informacién S No
15% 85%
Parentesco Hijo Esposo/a Sobrino/a  Nieto/a Otros
60% 10% 7.5% 7.5% 15%

Fuente: Propia autoria.
En la tabla 7 se presentan las caracteristicas del cuidador informal, donde la mayor tendencia es
situacion laboral activa 32.5% y hogar 35%, también un mayor porcentaje en hijos como

cuidadores 60% y una marcada carencia de red de apoyo 92.5%, asesoria con un 60% e

informacion 58%.

Tabla 8. Nivel de sobrecarga cuidadores

FORMAL INFORMAL
No  sobrecarg sobreca No sobrecarg sobrecarg
Total sobrecarg aleve  rga sobrecarga aleve aintensa
Zarit. o intensa
45% 22.5% 32.5% 27.5% 22.5% 50%
Medias 50.35% 58.50

Fuente: Propia Autoria.

36



En la tabla 8 en relacién al test de Zarit, predomina en cuidadores formales un 45% de no
sobrecarga y en informales un 50% de sobrecarga intensa, de igual manera la sumatoria de la

sobrecarga leve e intensa en cuidadores formales es de 55% y en cuidadores informales 72.5%.

Asi mismo se establecen las medias con valores de 50.35 y una desviacion tipica de 13.079 en
cuidadores formales y 58.50 con una desviacion tipica de 19.749 en cuidadores informales. La
prueba T arroja un valor de -2.336 con una significancia de 0.0025, ademas un valor de la

correlacion de -0.002 asi como también la significancia de 0.991.

DISCUSION:

El presente estudio se centrd en la comparacion del nivel de sobrecarga experimentada por una
muestra de cuidadores formales e informales y la descripcion de los datos sociodemograficos de
los mismos. Respondiendo a esto, las caracteristicas sociodemogréaficas, mas relevantes se puede
observar que tanto cuidadores informales (80%) como formales (97.5%) son mujeres. Asi, se

corrobora la tendencia de la labor de cuidado, otorgada al género femenino (Roig et al., 1998).

De igual manera, Espin (2008), con 70,5 %; Cerquera, Pabon et al. (2012) con 82,7%; Yonte,
Urien, Martin y Montero, (2010); con 86%; Cerquera, Granados y Galvis (2014), con 83%;
Bertel, (2012), con 88, 5%; Cerquera y Galvis (2013), con 81.1% y Jofre y Sanhueza (2010), con

88.5% hallaron la misma tendencia de feminizacion del cuidado en los cuidadores informales.

En los cuidadores formales Aparicio et al. (2008) observé en su muestra 105 mujeres y 10 hombres,
asi mismo, Cerquera y Galvis (2014) encontraron que el 88,7% de la muestra mujeres y 11,3%

hombres. De acuerdo con los resultados mencionados anteriormente, es posible manifestar que
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existe una clara y demarcada tendencia a la feminizacion del rol como cuidador, posiblemente
debido a las caracteristicas que se le otorgan a la mujer como la persona iddnea para realizar las
labores de cuidado y a su vez asumir diferentes tareas, atendiéndolas de manera satisfactoria, de
igual manera lo manifiesta en su estudio Rivera, Davila y Gonzalez, (2011), las mujeres, no solo
asumen el papel de ser cuidadoras, sino que también se responsabilizan de tareas mas pesadas y

dedican maés tiempo al cuidado del hogar y su familia.

En lo referente a la variable edad, el cuidador informal se encuentra entre 51-60 afios edad y menos
de 40 afios, representando el 60% de la muestra, este resultado es congruente con lo hallado en el
estudio de Pabon et al. (2014), donde el 23,1% de los cuidadores informales tienen entre 51- 60
afios de edad y 36,5% menos de 40 afios, representando el 59,6%, asi mismo, el estudio de
Cerquera, Granados et al. (2012) donde el 36,5% de los cuidadores tenian entre 51-60 afios de
edad; este resultado se hace importante porque a medida que el cuidador aumenta en edad, también
prevalece en fragilidad; siendo esta entendida como un concepto relativamente nuevo, descrito
como un sindrome, producto de la disminucion en la reserva homeostatica y de la resistencia que

el individuo presenta frente al estrés (Avila & Aguilar, 2007, p.3).

La fragilidad es considerada como: un sindrome geriatrico que aun, no se ha difundido en el &mbito
de la medicina en general. En término préactico el paciente fragil es conocido como aquel que se
encuentra delicado de salud, débil y no es robusto. (Abellan et al., 2010). De igual manera, Garcia
(2012), la presenta como el sindrome de fragilidad caracterizado por la disminucién de la reserva

fisioldgica, como aviso de mayor morbilidad y mortalidad para el adulto.

Esto lleva a considerar un mayor cuidado no solo del otro sino de si mismo, pues como se

manifiesta anteriormente a mayor edad del cuidador, posiblemente mayor fragilidad, por tanto
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supone, una mayor sobrecarga,

En cuanto a la edad del cuidador formal, el estudio de Aparicio et al. (2008) hallé que 72,6% tienen
menos de 40 afios, representando una poblacién mas joven, fuerte, con mejor estado de salud y
menor probabilidad de sufrir enfermedades originadas por el cuidado, a diferencia de los
cuidadores informales, lo que se puede reflejar en la sobrecarga experimentada en cada tipo de

cuidador.

En lo referente al nivel socioeconémico, no se identifican diferencias, pues los dos tipos de
cuidadores pertenecen en porcentajes similares al estrato 2, 3 y 4, es decir, la existencia o aparicion
de la enfermedad de Alzheimer no tiene ninguna relacion con el estrato socioeconémico, ya que
en cualquier clase y estrato social se hace presente la enfermedad; de igual manera, esta variable
no discierne en la presencia o no de sobrecarga, esto se evidencia en el estudio realizado por
Cerquera et al. (2012), en donde se presenta que, los cuidadores viven en estrato 2, 3 y 4 con
porcentajes de 23%, 28% y 33% respectivamente, indicando que no hay relacién entre estas dos
variables; se considera que el vivir en estrato 4 o superior, no es un factor determinante para que
se presente 0 no sobrecarga en los cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer, resultado
que puede estar relacionado con la fuente de consecucion de la muestra, una entidad privada

prestadora de servicios de salud y no un sistema publico, como el sisbén, en Colombia.

Es evidente entonces que la aparicion de la demencia tipo Alzheimer, y la sobrecarga
experimentada por el cuidador, no distingue ni raza, ni estrato socioecon0mico, pues sus origenes

son de diversos tipos como el genético.

Asi mismo, lo manifiestan Cerquera et al. (2014), la relacion entre el nivel socioeconémico

0 estrato social y el nivel de sobrecarga que presentan los cuidadores informales de
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pacientes con demencia tipo Alzheimer, no es significativa, ya que dentro de los resultados
los valores arrojados no son representativos para que se establezca una relacion, indicando
que pueden existir otros factores, que influyen en los niveles de sobrecarga que presentan

(p. 135).

Por otra parte, en cuanto a las caracteristicas de los cuidadores formales, se encontré que en su
mayoria, devengan un salario minimo legal vigente (50%), asi mismo, se encuentra en el estudio
realizado por Cerquera y Galvis (2013), donde el 46% de los cuidadores formales obtienen como

ingresos, el salario minimo; el estudio de Pabon et al. (2014) donde el 46.8% de los cuidadores,

reciben dicha remuneracion.
En relacion a lo anterior cabe resaltar que el 57.5% de ellos no tenian experiencia previa en la labor

de cuidador, ni una capacitacion especializada en Alzheimer con un 67.5%, lo que explica tal vez
la remuneracién, ante la labor.

En cuanto a las caracteristicas especificas del cuidador informal, se halla que la mayoria (35%), se
encuentran dedicados al hogar y al cuidado del familiar, de la misma manera se encuentra la
prevalencia de esta labor en el estudio de Cerquera y Galvis (2013), en donde el 52.8% de
cuidadores informales se encuentran en el hogar atendiendo los maltiples quehaceres; asi mismo
lo manifiestan Yonte et al. (2010), EI 86% se encuentran con estudios primarios, sin trabajo fuera

del hogar, en el estudio de Cerquera et al. (2012) donde 36,5% se dedica al hogar.

Este resultado es llamativo, pues dedicarse a los quehaceres del hogar y al cuidado del enfermo de
Alzheimer al mismo tiempo, supone ain mas un trabajo exhaustivo, pues en un mismo espacio
debe atender diversas obligaciones, que interfieren posiblemente en un cuidado asertivo al familiar
enfermo, pues la presion de atender de manera adecuada todas las labores, genera un estado poco

favorable para el cuidador (Lopez & Crespo 2007).
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En lo referente al parentesco de los cuidadores con los pacientes de la enfermedad de Alzheimer
se hall6 que un 60% son hijos que se encuentran al cuidado de sus padres, en concordancia al
presente estudio, Cerquera y Galvis, (2013) manifiestan que el 60.4% son hijos, asi mismo, Espin
(2008) encontro que el 73, % de los cuidadores eran los hijos de los enfermos y Cerquera, Pabon
et al. (2012), hallaron que 58,5% eran hijos del paciente. Estos porcentajes, permiten divisar que
esta labor es ejecutada en su mayoria por los hijos del paciente, en un gesto y manifestacién no

solo de afecto sino de gratitud por todo lo recibido en el trascurso de su vivir.

Ante esto, Garcia-Feréz (2004) afirma que la familia, y mas en concreto los hijos, tienen una
obligacion filial ineludible y que ésta debe llevarse a cabo de una manera éticamente justa. Dicha
obligacion filial, tiene unas motivaciones; Cerquera et al. (2012) encontrd en su estudio que el
67,3% de los cuidadores que evaluo referian como motivacion principal la obligacién y el carifio,
lo que confirma que el imperativo ético que prima mas en la obligacion de los hijos para con los

padres es la reciprocidad.

También es importante recalcar que el 60% de cuidadores informales no han recibido una asesoria,
por consiguiente la falta de informacion predomina, interfiriendo de igual manera en el mejor
cuidado del paciente con Alzheimer, pues tal como lo manifestaban, al no tener conocimiento de
los diferentes comportamientos que presentan los pacientes, en las distintas etapas de la

enfermedad, los cuidadores toman actitudes poco tolerantes, ante dichas situaciones.

El 92.5% de los cuidadores informales manifiestan, no tener una red de apoyo estable,
especialmente haciendo referencia al nucleo familiar, dicho apoyo se hace un factor determinante

para experimentar o no el fenémeno de sobrecarga, de igual manera lo manifiesta Espin (2012),
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cuando la familia es disfuncional es méas probable en un 13,48% que el cuidador tenga carga que

cuando no es disfuncional.

Dicha red de apoyo, como se menciona anteriormente, es una factor protector en lo referente a la
sobrecarga ya que es un elemento fortificante al momento de manifestar la sensacion de carga; Al
comparar los resultados obtenidos con el referente tedrico se pude observar una similitud respecto
a la relevancia de la red de apoyo, puesto que segun (Alonso et al., 2004) esta carga mencionada,
depende de las repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de afrontamiento y apoyo con
que se cuenta. En vista de lo anteriormente mencionado y de los resultados arrojados de la presente
investigacion, se tiene un indice preocupante en lo referente a red de apoyo, debido a la ausencia
de la misma, por lo que se hace necesario un trabajo terapéutico, que contribuya con el
mejoramiento de la calidad de vida del mismo.

En lo que refiere al nivel de sobrecarga, es fundamental observar que en los cuidadores formales,
el mayor puntaje, es decir el 45% no presentan sobrecarga, contrario a este porcentaje, el puntaje
obtenido por los cuidadores informales registra un valor de 50% del nivel denominado sobrecarga
intensa, este resultado, indica la existencia de sobrecarga en los cuidadores informales, de esta
manera se corrobora lo manifestado por Osorio (2011), quien asegura que el cuidador llega a
convertirse indirectamente en una victima de la enfermedad debido a la gran dependencia del
enfermo generando la sobrecarga en actividades béasicas, de igual manera se encuentra en el estudio
realizado por Aldana y Guarino (2012), en el cual relacionaron las variables sobrecarga del
cuidador y los estilos de afrontamiento con la salud general, encontrando que las cuidadoras
informales presentan mayores niveles de sobrecarga, en comparacién con las cuidadoras formales
no profesionales; en esta misma linea en el estudio realizado por Espin, 2012, se encontrd que el

52,1 % de cuidadores tenia carga y 47,9 % no presentd carga.
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De aqui es posible comprobar que dicha sobrecarga afecta de manera significativa a los cuidadores
informales, teniendo un gran significado pues, inherentemente cambiaran su estilo de vida, tal
como lo mencionan (Robine et al. 2007), quienes proponen que los cuidadores tenderan a alterar

su cotidianidad por cuestion del cuidado de personas con alteraciones fisicas 0 mentales.

Asi mismo, se observa en el estudio de Bartel (2012) donde el 42% de los cuidadores informales
tenia sobrecarga intensa y el 30% sobrecarga leve. Asi mismo el estudio de Espinoza, Méndez,
Lara y Rivera (2009) encontraron que el 20% de los cuidadores informales se encuentra levemente
sobrecargado y un 38% con una sobrecarga intensa y LOpez et al. (2009) El 66,4% de los
cuidadores informales presentaban sobrecarga.

En cuanto a los cuidadores formales, el presente estudio hallé que 32,5% no presenta sobrecarga,
en congruencia con Cerquera y Galvis (2014) hallaron que los cuidadores formales obtuvieron
puntuaciones entre 28 y 99, con una media de 52.9 (DT = 16.1), indicando que el 33.9% de ellos

indican presencia de sobrecarga intensa.

Por tanto, se hace evidente, unas diferencias importantes, respecto a la sobrecarga experimentada
por los dos tipos de cuidadores, siendo una experiencia altamente negativa en los cuidadores
informales, posiblemente debido al vinculo emocional con el paciente, caso contrario a lo

vivenciado por el cuidador formal, cuyas motivaciones son de tipo laboral y monetario.

CONCLUSIONES

» La prevalencia del género femenino en los cuidadores del presente estudio es un elemento
sobresaliente, puesto que en ambos cuidadores prevalecen las mujeres, lo que podria indicar

que la labor de servicio y cuidado es percibida como una labor de mujeres.
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La edad de los pacientes, es por lo general poblacion mayor de 71 afios 0 mas, lo que puede
representar para los cuidadores mas atencion y dedicacion, debido a lo avanzado de la

enfermedad y a la fragilidad de su estado.

En lo concerniente a la motivacion que impulsa a los cuidadores a realizar su labor es el
gusto por la labor en cuidadores formales, apoyando lo mencionado anteriormente de su
proyecto de vida, y el carifio para los cuidadores informales, dichos sentimientos de afecto

pueden ser un factor protector al momento de enfrentar la sobrecarga percibida.

Un elemento digno de resaltar, es todo lo relativo a la red de apoyo, la informacion y la
asesoria puesto que al hablar de cuidadores informales, la mayoria no han recibido o no
cuentan con ninguna de las tres variables mencionadas anteriormente, lo que

inherentemente se ve reflejado en ellos al momento de enfrentar, percibir y manifestar el

sentimiento  de sobrecarga.

El tema de la sobrecarga, es posible observar como los cuidadores informales presentan
mas indice de sobrecarga intensa; esto puede ser debido a la falta de red de apoyo,
capacitaciéon y pericia sobre el que hacer, con pacientes de demencia tipo Alzheimer,
sumado a esto, es importante resaltar que en muchas ocasiones la labor de cuidador no era
lo que tenian estipulado como proyecto de vida, generando asi un sentimiento de frustracién

y malestar.
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RECOMENDACIONES

» Para posteriores estudios es necesario tener en cuenta el tiempo que el cuidador requiere
para participar en la investigacion, ya que la labor de cuidado implica una demanda de
tiempo importante. Por tal razon, se recomienda ampliar el tiempo en la fase de recoleccion

de datos, para obtener mayor nimero de cuidadores.

» Teniendo en cuenta las variables propias del cuidador: sobrecarga, estrés, trabajo y otras
labores que desempefian, es importante que el investigador cuente ademas de las
habilidades comunicativas propias, de un sentido humano, para hacer mas empatica la

entrevista.

* Yaque el grupo “calidad de vida en la tercera edad” ha iniciado un proceso para el cuidado
del cuidador, es importante mantener este tipo de intervenciones, fortaleciendo las redes de
apoyo, en pro de disminuir la sobrecarga experimentada.

» Se recomienda, incrementar los estudios acerca del proyecto de vida en cuidadores, en el
cual se intervenga en el re direccionamiento en sus objetivos de vida, no solo mientras se

es cuidador, sino también después del fallecimiento de su familiar.

» Esimportante recoger las experiencias de los cuidadores por medio de estudios cualitativos,

en donde se profundiza, la vivencia de ser cuidador.
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ANEXOS

Anexo 1

ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Fecha: Encuestador:

ESTIMADO CUIDADOR:
A continuacion voy a hacerle unas preguntas relacionadas con la labor que usted desarrolla como
cuidador, responda de una forma tranquila y clara y recuerde que toda la informacion aca

consignada sera para fines estrictos de la investigacion.

Nombre:

Edad (afos
cumplidos):

Lugar actual de residencia

1. ¢Qué parentesco tiene Ud. con el adulto mayor?

Hijo/a

Esposo/a

Sobrino/a

Nieto/a

Cual
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Otro

2. ¢Cual es su estado civil?

Soltero/a

Casado/a

Divorciado/a
Viudo/a

Union libre

3. ¢Cual es su nivel de escolaridad?

Sin estudios

Primaria sin terminar

Primaria terminada

Secundario / Bachillerato

Técnicos / Tecnoldgicos

Universitario

4. ;Cual es su situacion laboral actual?

Activo/a
Jubilado/a

Hogar

Desempleado/a

5. ¢Cudl es su nivel de ingresos mensuales personales?

Fuente de Ingresos

6. ¢Cual es su nivel socioecondmico?
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Menos del minimo
Minimo (589.500)

Més del minimo

Estrato 1

Estrato 2

Estrato 3

Estrato 4

Estrato 5 o superior

7. ¢Cuanto tiempo lleva ejerciendo la actividad de cuidado de su familiar?

Menos de 1 afio

De 1 a5 afios )
cuantos

Mas de 5 afos

8. ¢Quién o quiénes considera que son su mayor apoyo para sobrellevar las situaciones
dificiles relacionadas con la enfermedad de su familiar ofrecen su apoyo?

Pareja

Hijos

Otros familiares

Amigos

Vecinos

Iglesia

Otros

9. ¢Qué le motiva a cuidar de su familiar?

Obligacion

Carifo

Reciprocidad

Interés econdémico

Otra motivacion

Cual
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Anexo 2
ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT
Adaptacion Espafiola Martin et al. (1996)
A continuacion se plantean una serie de situaciones a las que frecuentemente se enfrentan los
cuidadores. En su caso, algunas de éstas puede que estén presentes y, otras, puede que no. A
medida que le vaya planteando cada una de ellas quiero que me diga si en la actualidad esta
presente y si le produce algun malestar. De ser asi, digame en qué grado.

1- ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

2- ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente

para usted?
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NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
3- ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 S)
4- ; Se sient e avergonzado por | a conducta de su f amiliar?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
5- ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 )
6- ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos y otros
miembros de su familia?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 )
7- ¢Siente te mor por el futuro que le esperaasu f amiliar?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 )

8- ¢ Siente q ue su familiar depe nde de usted?
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NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
9- ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junt o a su familiar?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
10- Siente qu e su salud se ha res entido por cuidar a su familiar?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

11- ;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

12- ;Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

13- ¢ Se siente incOmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

14- ; Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica persona con la que
puede contar?
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NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
15- ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus otros
gastos?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
16- ¢ Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
17- ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se
manifestd?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
18- ¢Desearia poder encargar el cuidado de su fami liar a otras personas?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
19- ;Se sient e inseguro acerca d e lo que debe hacer con su familiar?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

20- ¢Siente Q ue deberia hacer m &s de lo que hace

por su familiar?
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NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE

1 2 3 4 5

21- ;Cree que podria cuidar de s u familiar mejor d e lo que lo hace?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

22- En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
Anexo 3

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT
Adaptacion Espafiola Martin et al. (1996)

A continuacién se plantean una serie de situaciones a las que frecuentemente se enfrentan los
cuidadores de enfermos de Alzheimer. En su caso, algunas de éstas puede que estén presentes y,
otras, puede que no. A medida que le vaya planteando cada una de ellas quiero que me diga si en

la actualidad esté presente y si le produce algin malestar. De ser asi, digame en qué grado.

1- ¢Siente que la persona a su cuidado solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
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1 2 3 4 5
2- ¢Siente que debido al tiempo que dedica a las personas a su cuidado ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
3- ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a las personas a su cargo y atender ademas otras
responsabilidades?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
4- ;Se siente avergonzado por la conducta de las personas a su cuidado?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
5- ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de las personas a su cuidado?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
6- ¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién con amigos y otros
miembros de su familia?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

7- ¢Siente te mor por el futuro que le espera a las personas a su cuidado?
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NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
8- ¢Siente que la persona a su ¢ uidado depende de usted?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

9- ;Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a la persona a su cuidado?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

10- Siente que su salud se ha resentido por cuidar a las personas a su cargo?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

11- ;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a las personas a su cuidado?

NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
12-;Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar a las personas a su
cuidado?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

13- ¢ Se siente incomodo cuando llegan amigos o familiares de las personas a su cuidado?
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NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

14-;Cree que las personas a su cuidado espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?

NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
15- ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademéas de sus otros
gastos?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
16- ¢ Siente que serd incapaz de cuidar a las personas a su cuidado por mucho mas tiempo?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
17- ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que inici6 el trabajo como cuidad
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
18- ¢ Desearia poder encargar el cuidado de las personas a su cuidado a otras personas?
NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

19- ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con las personas a su cuidado?
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NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

20- ¢ Siente Que deberia hacer mas de lo que hace por las personas a su cuidado?

NUNCA CASINUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
21- ; Cree que podria cuidar de las personas a su cuidado mejor de lo que lo hace?
NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5

22- En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de las personas a su cuidado?

NUNCA CASI NUNCA | AVECES BASTANTES CASI
VECES SIEMPRE
1 2 3 4 5
Anexo 4

ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA CUIDADORES FORMALES

Fecha:
Encuestador:
Nombre:

Edad (afios cumplidos):

Género:

Lugar actual de residencia

1. (Cual es su estado civil?
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Soltero/a

Casado/a

Divorciado/a

Viudo/a

Union libre

2. ¢Cual es su nivel de escolaridad?

Sin estudios

Primaria sin terminar

Primaria terminada

Secundario / Bachillerato

Técnicos / Tecnologicos

Universitario

3. Profesion/ ocupacion actual

Profesion/ ocupacidn anterior

4. ¢Cudl es su nivel de ingresos mensuales personales?

Menos del minimo

Minimo (589.500)

Maés del minimo

Fuente de
actual)

ingresos  (Especificar también

Si

€s

diferente a

la actividad

5. ¢Cual es su nivel socioecondmico?

Estrato 1

Estrato 2

Estrato 3

Estrato 4

Estrato 5 o superior

6. ¢Cuanto tiempo lleva ejerciendo la actividad de cuidado del paciente?

Cuanto tiempo

7. Etapa de la enfermedad

‘ Leve

laboral
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3 a 6 meses

7 meses a 1 afio
Mas de 1 afio

Moderada
Grave

8. ¢Tiene experiencia previa en el cuidado de pacientes con Alzheimer?

Si de cuanto tiempo? No

9. Edad del paciente

41-50
51-60
61-70
70 0 méas

10. ¢Harecibido capacitaciones sobre la enfermedad de su familiar y los cuidados que requiere?
SI__ NO__

11. ;Qué le motiva trabajar con pacientes con la enfermedad de Alzheimer?

Obligacion
Carifio
Reciprocidad
Cuél p ——
Interés econémico
Otra motivacion 12. ¢ Tiene actualmente proyecto de vida?
Sl Cual NO
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