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“Si no cuidamos de los cuidadores, no tendremos un enfermo, sino dos”
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Resumen

El Cuidador Primario (CP) de una persona con demencia puede experimentar
malestares fisicos, emocionales y psicoldgicos a corto o a largo plazo y verse afectado por
sobrecarga o el sindrome de burnout. Se implement6 una intervencion psicoeducativa basada
en las necesidades de los CP que estuvo orientada a preparar, comprender y aliviar la
sobrecarga, depresion, ansiedad y el estrés. Se realiz6 una medida previa (pre) empleando el
Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (SCB), Inventario de Depresion de Beck (BDI),
Inventario de Ansiedad de Beck (BAI) y el Inventario Neuropsiquidtrico (NPI). La
intervencion consistid en 7 sesiones por semana. Terminada la intervencion se realiz6 otra

evaluacion (post) y un seguimiento (seg) a los tres meses.

Participaron 15 CP referidos por el Centro Estatal de Atencion Geriatrica Integral
(CESAGI) de Pachuca de Soto, Hidalgo que fueron seleccionados mediante un muestreo no
probabilistico (14 mujeres y 1 hombre con edades de 53.6 + 14.3). La mayoria de los CP
estaban casados y tenian al cuidado de su familiar enfermo 3.9 afios en promedio.

Se encontraron diferencias significativas en el BDI en la variable de depresion entre
las evaluaciones del pre, el post y el seg con una prueba de ANOVA de Friedman, x* = 6.7,
p = 0.030. Las diferencias post hoc se hallaron entre el pre y el post (p < 0.01) con lat de
Wilcoxon. Como se observé que el grado de demencia del familiar parecia explicar la gran
variabilidad encontrada en los puntajes de las pruebas, se realizaron comparaciones por
separado entre los cuidadores de familiares con demencia leve, por un lado y los cuidadores
de pacientes con demencia moderada y severa por el otro, para cada una de las pruebas. Se
detectaron diferencias significativas (p < 0.048) en el nivel de depresion so6lo en el grupo de
cuidadores de pacientes con demencia leve. Los CP del grupo de cuidadores de los pacientes
con demencia severa y moderada disminuyeron sus puntuaciones en todas las pruebas al

realizar la post evaluacion de manera no significativa.

Palabras clave: Intervencion Psicoeducativa, Cuidador Primario, Sobrecarga, Adulto
mayor, Demencia.
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Abstract

The Primary Caregiver (PC) of a person with dementia may experience physical,
emotional, and psychological distress in the short or long-term due to the burnout syndrome.
A psychoeducational intervention based on the needs of the PC was implemented, aimed at
preparing, understanding and mitigating burnout, depression, anxiety and stress. An initial
measurement was carried out (pre) employing the Screen Caregiver Burden (SCB), Beck
Depression Inventory (BDI), Beck Anxiety Inventory (BAI) and the Neuropsychiatric
Inventory (NPI). The intervention lasted for 7 weekly sessions; when finished, another

evaluation was made (post) and a follow-up (f/u) three months later was accomplished.

Participants were 15 PC referred by the Centro Estatal de Atencion Geriatrica Integral
(CESAGI, in Spanish) of Pachuca de Soto, Hidalgo, selected by way of a non-probabilistic
sampling (14 women and 1 man, aged 53.6 + 14.3 years old). The majority of PC were
married and had an average time taking care of their sick relative of 3.9 years.

Significant differences among pre-post-f/Ju measures were found at the BDI in the
variable of depression using a Friedman’s ANOVA test, x> = 6.7, p = 0.030. Post hoc
differences between the pre and the post evaluations (p < 0.01) with Wilcoxon t tests were
observed. As it was clear that the degree of dementia of the familiar seemed to explain the
great variability from the scores of the tests, separate comparisons were made between PC of
patients with mild dementia on one hand, and with moderate and severe dementia, for the
other, for each one of the tests. Differences were detected (p < 0.048) in the scores of
depression of the PC's tests of relatives with mild dementia. The PC group of patients with
severe and moderate dementia decreased their scores on all tests at the post evaluation in a

not significant way.

Keywords: Psychoeducational Intervention, Primary Caregiver, Burnout, Elderly,

Dementia.
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. INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacion ha ido aumentando de manera significativa, lo
que ha ampliado la esperanza de vida de las personas. Vivir mas representa un éxito de los
sistemas de salud publicos y en especial de sus programas de prevencion; y, sin embargo,
ahora el cuidado de los adultos mayores (AM) es uno de los mas grandes retos en los sectores

economico, social y de salud publica.’?

Los AM son un grupo vulnerable, sobre todo en cuestiones de salud, debido a las
enfermedades fisicas y mentales que llegan a ser crénicas y discapacitantes; una de ellas es
la demencia, sindrome que afecta entre otras funciones psicoldgicas la memoria, el intelecto
y la capacidad de realizar actividades, convirtiéndola en la principal causa de dependencia a
nivel mundial,®* y que lleva al AM a ser cuidado principalmente por su familia y de manera
particular por algun integrante que toma el rol de cuidador de tiempo completo, Ilamado
cuidador primario (CP), esta persona, generalmente, de manera voluntaria acepta la
responsabilidad de la toma de decisiones por y para la atencién de su familiar, asi como de

cubrir sus necesidades basicas.>®

En este tipo de diligencia comUnmente existe una deficiente informacién y
métodos de cuidado apropiado de la enfermedad, que por lo general lleva al CP a desarrollar
sobrecarga, que entre otras afecciones, le provoca estrés, depresion, ansiedad, angustia y/o
problemas mentales.”® A nivel mundial se han hecho estudios para tratar y apoyar a este
grupo que se volvié susceptible de enfermar'® y se han desarrollado distintos tipos de
intervenciones, como las psicoterapéuticas, de respiro, multicomponentes y las
psicoeducativas, dirigidas a ellos para beneficiarlos con las diversas estrategias que
brindan.®* En México hay poca informacion acerca de intervenciones realizadas a CP, y
algunas instituciones del pais se les brinda atencion de manera mensual o como grupo de

apoyo con caracter informativo.'?13



1. ANTECEDENTES

2.1  Generalidades
2.1.1  El cuidadory el cuidado

El hecho de cuidar se puede entender como la diligencia al realizar algo, asi como
también el asistir, guardar y conservar. Esas acciones son llevadas a cabo por un cuidador,
entendiendo que se trata de una persona que cuida a otra, siendo servicial, cuidadosa y
pensativa.’* Pero analizando al cuidador mas alla de esto, se le ve como un recurso,
instrumento y medio que proporciona cuidados a los enfermos cronicos, con la caracteristica

importante del compromiso de preservacion de la vida de la persona cuidada.®®

Los cuidadores pueden ser divididos en dos grupos, los llamados formales y los

informales o primarios y a continuacion se explicaran sus caracteristicas.

2.1.1.1 Cuidadores formales y cuidadores primarios

El término cuidador formal se refiere a personas que brindan servicio basado en
conocimientos cientificos y que estdn capacitadas para brindar atencion preventiva y
asistencial al paciente y a su familia, ejemplo de ello son las enfermeras, las auxiliares de
enfermeria, los médicos, psicélogos y, en general, toda persona que tiene un trato directo con
el paciente y que presta sus servicios de atencion socio-sanitaria a cambio de una
remuneracién, contando con un horario flexible y que pueden ser contratados para laborar en

un hogar o institucion.6’

Un cuidador primario es aquella persona que atiende de manera primordial las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, rol que por lo general lo juegan el/ la
esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente.'® Estos
cuidadores se ven muchas veces implicados en un proceso de cuidado complejo y totalmente
nuevo para ellos de un dia para otro. EI CP ayuda al enfermo a mantener su contexto social,
permaneciendo dentro de lo posible en un entorno familiar, minimizando el uso de cuidados

formales, asi como el ingreso a instituciones de cuidado.*®



De igual forma ayudan en todas la necesidades del enfermo y el cuidado lo
realizan sin tener una capacitacion previa de como hacerlo, no reciben una retribucion
econdmica, su horario depende de la disfuncionalidad de la persona cuidada y la atencion es

realizada en el hogar.>20-4

La implicacion de la familia en los cuidados de uno de sus miembros esta sujeta
a deberes morales y afectivos derivados de las relaciones que se tienen, por lo que en muchas
ocasiones la asistencia del pariente enfermo radica en un deber, como obligacion y no como
algo analizado donde se tomen en cuenta lo factores personales, sociales y emocionales de

aquél que llevara a cabo el cuidado.?®

2.1.1.2 Tareas que realiza un cuidador primario y sus consecuencias
El cuidado informal suele comprender tres tipos de apoyo:

- El apoyo material o instrumental: es la prestacion de ayuda y/o servicios en las
situaciones que la persona enferma no puede resolver por si sola. En este rubro estan las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD), las cuales consisten en comer, usar el inodoro,
contencion de esfinteres, asearse, vestirse, asi como caminar; y las actividades instrumentales
de la vida diaria (AIVD), que son mas complejas para llevar a cabo. Algunos ejemplos de las
AIVD son la capacidad para utilizar el teléfono, hacer compras, preparacion de la comida,
cuidado de la casa, lavado de la ropa, uso de medios de transporte, responsabilidad respecto

a la medicacion y administracion de su economia.?6-28

- El apoyo informativo o estratégico consiste en la ayuda para el afrontamiento de
problemas concretos y en el enlace del receptor del cuidado con todos los tipos de recursos
externos. Siendo la familia la principal red de apoyo de las personas dependientes ésta se
vuelve esencial en el acercamiento del enfermo hacia las mejoras, tratamientos y avances del
sector salud, sea éste publico y privado, asi como también en la adquisicion 0 mantenimiento
de hébitos de salud. El cuidador informal actia como interlocutor entre los apoyos o
cuidadores formales y los receptores de cuidado, asumiendo la responsabilidad sobre la salud

de éstos.?®



- El apoyo emocional: es decir, el sentirse queridos, cuidados, tomados en cuenta, el
intercambio de expresiones de afecto y sentimientos; este tipo de ayuda es importante ya que

refuerza el sentido de pertenencia y la autoestima.?

Existe una variedad de criterios en los cuales se pueden clasificar las consecuencias que
trae consigo el cuidado informal, tanto las consecuencias econdmicas, donde entran todos
aquellos efectos que tienen que ver con dinero, como las no econémicas, que se refieren a

todas las esferas biopsicosociales que se ven afectadas.?®

Rogero-Garcia®® propone una clasificacion sobre las consecuencias negativas y positivas

que tiene el cuidado informal:

- Repercusiones en la salud fisica: entre las consecuencias negativas que desata el
cuidado informal se encuentran el cansancio/fatiga, dolores de espalda, alteraciones en el
patron del suefio, problemas osteo-articulares, dolores de cabeza, dolores musculares.®*3! La

activacion fisica se encuentra entre las repercusiones positivas.

- Repercusiones en la salud mental: de corte negativo estan la depresion, apatia,
nerviosismo, irritabilidad, sentimientos de culpa, de tristeza, ansiedad, desesperacion,
abatimiento, labilidad emocional, inseguridad, temor y estrés. Si el estrés es continuo puede
dar pauta a que se desarrolle sobrecarga;?®3? mientras que la sensacion de control y el

desarrollo de empatia se muestran como efectos positivos.

- Repercusiones econdmicas: entre las negativas estan el abandono del trabajo por la
dedicacion al cuidado del enfermo, los gastos extras que conlleva la adecuacion del hogar
para la comodidad del receptor del cuidado, la compra de apoyo técnico y el dificil acceso a
un trabajo por la falta de un horario estable.?®*?Entre las positivas se encuentran las
compensaciones econdémicas por parte de otros familiares, instituciones o el mismo receptor,

uso de vivienda del enfermo o la recompensa futura de herencias.?®

- Repercusiones sociales: el aislamiento social por el confinamiento del cuidador al
hogar, la reduccion del tiempo libre, la disminucion de relaciones familiares y maritales se
muestran como consecuencias negativas.?®*2 Como positivas estan el reconocimiento

familiar y social sobre su rol como cuidador.?®



2.1.1.3  Actividades que realiza un cuidador primario de un adulto mayor con demencia
y Sus consecuencias

De manera general las actividades que realiza un CP de un AM con demencia se

pueden agrupar de la siguiente manera:

- Cuidado personal: consta de actividades como bafiar al receptor del cuidado, lo cual
puede ser muy incomodo y molesto para él y se debe hacer bajo una rutina ya implementada;
dar de comer, recorddndole como hacerlo, sirviendo porciones pequefias y que puedan
comerse con la mano, cortando la comida en trozos pequefios para evitar atragantamiento.
No hay que olvidar que en las ultimas etapas hay que moler la comida, cuidar la temperatura
de los liquidos que se le ofrezcan; ayudarlo a vestirse, presentando en orden a ropa que debe
usar, de preferencia que no tenga cierres o botones; ir al bafio, siguiendo un horario metédico,
poniendo sefalizaciones de la ubicacion del cuarto de bafio. Y, entre otras actividades mas,

el aseo personal (limpieza de nariz, cambio de pafal, etc).333°

- Cuidado del hogar: cocina, limpieza, lavanderia, compras, finanzas, adecuacion de
espacios para la comodidad del enfermo.33-3

- Cuidado de la Salud: la administracién de medicamentos, las citas con el médico,

fisioterapia.®*3°
- Cuidado emocional: el compafierismo, actividades significativas, conversacion.>*3°

- Supervision: la supervision de la seguridad en el hogar y para evitar el

comportamiento ambulante, asi como en los lugares a los que salgan.33-%

El gradual deterioro cognitivo y funcional producido por una demencia provoca
una mayor discapacidad y por ende dependencia por parte del enfermo hacia su cuidador.
Por lo que el cuidado continuo y prolongado se torna en una experiencia estresante que puede
llegar a agravarse y tener consecuencias negativas para quien realiza el cuidado, sobre todo
si esta persona percibe la situacion como altamente demandante. Las repercusiones que se
presentan afectan la salud fisica y emocional del cuidador, favoreciendo la aparicion de

distintos malestares distimicos, como la depresion, sobrecarga, ansiedad y estrés.3!%



En este proyecto se describiran y evaluaran la sobrecarga, la depresion, la ansiedad y

el estrés como consecuencias negativas que trae consigo el cuidado de un AM con demencia.



2.1.2  Definicion de Sobrecarga y otros factores emocionales del cuidador primario
2.1.2.1 Definicion de Sobrecarga

Una de las contrariedades que provienen del envejecimiento de la poblacién esta
relacionado con el cuidado del AM, sobre todo cuando su nivel de salud lo hacen dependiente

de otros para poder realizar sus actividades de la vida diaria.®’

El que un cuidador asuma nuevas actividades para sustituir las funciones que
realizaba una persona que ahora est& bajo su cuidado, asi como la adaptacion a un nuevo
estilo de vida generan diferentes riesgos a la salud como lo es la sobreacarga.?®23 Zarit
definid a la sobrecarga como el grado en que los que proporcionan el cuidado, perciben que
su salud, situacion econdémica, vida social y personal, cambian por el hecho de la atencién
que le deben brindar a un enfermo.*® Ocho afios después George y Gwytherge® brindaron
una definicion que sera tomada en cuenta en este trabajo. Ellos definieron la sobrecarga como
el conjunto de problemas fisicos, psicoldgicos o emocionales, sociales y econémicos que

pueden ser experimentados por una persona que realiza tareas de cuidado.

La sobrecarga se puede experimentar de dos maneras, objetivamente vy
subjetivamente, la primera refiere al desempefio de la funcién y las tareas del rol del cuidador
como tal. La sobrecarga subjetiva considera las emociones que le provoca el cuidado, la
percepcion que el cuidador tiene de la situacion; en concreto, es la respuesta emocional del
cuidador al hecho de cuidar.?®*® Este Gltimo tipo de sobrecarga tiene mayor incidencia sobre

la vida del paciente y sus familiares.*

En la revision de la literatura se han encontrado diferentes denominaciones al
término de sobrecarga dependiendo del autor, o la traducciédn, algunos de ellos son: colapso,
crisis, sobrecarga, Burnout, sindrome del quemado, sindrome del cuidador, sindrome del
cuidador principal, claudicacion del cuidador.>%° Para este estudio se usara el término

sobrecarga.



2.1.2.1.1  Sobrecargay Cuidador Primario

El cuidado de los pacientes con demencia provoca en el CP un estado de
sobrecarga que puede repercutir fisica, psicolégica y econdmicamente; ya que la atencion
especificamente en este tipo de enfermos es sumamente desgastante y estresante, lo que suele
asociarse con un deterioro en su calidad de vida.®3#142 Ellos pueden ver disminuida su salud
mental y fisica, pues no solo desarrollan sentimientos de sobrecarga, sino también altos
sintomas psiquiatricos, depresion, desordenes de ansiedad, bajos niveles de inmunidad, y un
alto riesgo de muerte, comparado con aquellos que no son cuidadores de un paciente con

demencia.’

Camacho y colaboradores? en el 2011, destacaron tres modelos para la definicion

de la sobrecarga del cuidador basados en:

a) La relacion de sobrecarga del cuidador con el tipo especifico de deterioro y
necesidades del paciente segun las dificultades que se presentan para resolverlas, en éste caso
estd el Modelo de Agotamiento de Poulshock y Deimling. Ellos hacen referencia de como
la demencia conduce a una sobrecarga derivada del cuidado y que puede manifestarse en
forma de agotamiento fisico, psicolégico, econdmico y social o en forma de agente protector

mediante adecuadas técnicas de afrontamiento.*344

b) Empleo de instrumentos no especificos, que miden dimensiones como calidad de
vida, o presencia de sindromes psicopatologicos, como ansiedad, depresion o escalas de

calidad de vida.?®

c) Derivado de la Teoria General del Estrés, donde el cuidador tiene que enfrentarse
a determinados factores de tension y su respuesta a los mismos se ve mediada por procesos
psicoldgicos, especialmente el impacto emocional. Cémo ejemplo esta el Modelo de Proceso
de Estrés del Cuidador de Pearlin y colaboradores,”® quienes describen cuatro &reas
principales que contribuyen al estrés del cuidador: a) el contexto de fondo (como el nivel de
apoyo y el impacto de otros eventos de la vida), b) los estresores primarios de la enfermedad
(por ejemplo, el nivel de ayuda necesaria por el paciente y los problemas psicolégicos y de

comportamiento en la demencia ),c) las tensiones de roles secundarios (tales como los



conflictos familiares y la vida social), y d) las tensiones intrapsiquicas tales como la

personalidad, la competencia, y el papel del cuidador cautivo.*

La sobrecarga del cuidador involucra problemas fisicos como son el insomnio® y
los trastornos cardiovasculares,*” mentales y socioecondémicos que afectan el estilo y calidad
de vida de éste y que repercuten en cuestiones médicas, econémicas, sociales, personales que
pueden llevar al cuidador a un colapso que desemboque en una enfermedad,>® como puede
ser depresion, estrés, angustia, bajos niveles de inmunidad, desordenes mentales.”® Como
se menciono, los CP no disponen de capacitacion, ni remuneracion econdmica por el cuidado
que realizan, ellos tienen un alto grado de compromiso con su AM, caracterizado por el trato
y atencion. El nivel de apoyo, ayuda y cuidado que el AM con demencia requiere va

directamente proporcional con el avance de la enfermedad que padezca su familiar.?®

2.1.2.2  Definicion de Depresién

La depresion es “un trastorno mental, que esta caracterizado por la presencia de
tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos

del suefio o del apetito, sensacion de cansancio y falta de concentracion”.*®

No todas las personas pueden presentar los mismos sintomas de depresion o
tenerlos con igual intensidad, pero de manera general los mas comunes son los cambios en
los habitos alimentarios que provocan pérdida o aumento de peso, sentimientos persistentes
de tristeza, ansiedad, vacio, culpa, desesperanza, impotencia e inutilidad; cansancio y falta
de energia; pérdida de interés en actividades que antes resultaban placenteras, irritabilidad,
cambio en los habitos de suefio, dolores y malestares persistentes y pensamientos

suicidas.4%%0

2.1.2.2.1 Depresiony Cuidador Primario

Algunas investigaciones han demostrado que los cuidadores de un enfermo de
demencia tienen méas probabilidades de deprimirse que aquellos que cuidan a otro tipo de

pacientes, mostrando también una asociacion entre la depresion y la gravedad de la demencia,



asi como una relacion entre la aparicion de sintomas depresivos y variables
sociodemogréficas como la edad avanzada, la situacion laboral, disminuyendo la depresion
en los pacientes con trabajo remunerado y el nivel socioeconémico.**! En un estudio
realizado por Avila-Toscano y colaboradores 2 se establecié que la depresion se asocia més
a los cuidadores con poca formacion educativa, el tiempo de ser cuidador y el bajo nivel de

conocimientos sobre la enfermedad.

2.1.2.3 Definicion de Ansiedad

La ansiedad es un estado de animo orientado hacia el futuro asociado a la
preparacion de posibles eventos negativos, y aunque puede ser una emocion normal que
alerte a las personas sobre algun peligro o adversidad y se convierte en una problematica
cuando aparece en momentos que no requieren de una preocupacion o de un estado de

alerta.>*

2.1.2.3.1 Ansiedad y Cuidador Primario

Estudios muestran que las personas cuidadoras de pacientes dependientes
presentan mas ansiedad que la poblacion general, asi como una asociacion del cuidado
compartido con altos niveles de ansiedad. Los cuidadores que suelen presentar mayor
ansiedad son aquellos que tienen familiares con demencia moderada y la causa probable es

la adaptacion que tiene el cuidador a la enfermedad.*”>!

Esta problematica de la sobrecarga, depresion y ansiedad en el cuidador primario
ha sido tratada en algunos sectores de la salud a nivel mundial a través de diversas técnicas
como los grupos de apoyo, programas multimodales, intervenciones de corte clinico o
psicoterapéuticas, las intervenciones apoyadas de las herramientas tecnoldgicas como lo son
el internet y los dispositivos que pueden ser conectados a ellos y las intervenciones

psicoeducativas.’ 552
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2.1.2.4  Definicion de Estrés

El término estrés tiene una variabilidad de connotaciones en diferentes campos
del saber. En cuestiones de salud, se ha definido como una respuesta, un estimulo o un
proceso interactivo.53%* Selye en 1956 sefialé que el estrés es producido como una reaccion
para restaurar el equilibrio ante la accioén de un agente que lo alter6.®® Wertz y Everly
describen al estrés en relacion a los estimulos que alteran la funcionalidad de un organismo.%*
Lazarus y Folkman en 1958 definieron al estrés como el producto de la valoracion que realiza
un persona de lo que sucede evaluando sus recursos y qué tanto peligro le produce en su

bienestar personal.®®

2.1.24.1  Estrésy Cuidador Primario

A lo largo del proceso de cuidado, el CP se enfrenta a muchas situaciones que le
pueden resultar desconocidas y alarmantes, como lo son el deterioro cronico de su familiar y
sus constantes muestras de cambios conductuales. Asi también la pérdida de funcionalidad
del mismo, conlleva una mayor demanda de tiempo y atencién, que muchas veces se
confronta con los roles ya establecidos del cuidador. Este tipo de condicion implica la
evaluacion de recursos para poder hacerle frente a dicha realidad y en consecuencia, al verse

imposibilitados de cumplir con dichos requerimientos desarrollan estrés.'!22
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2.1.3  Intervenciones para cuidadores

El cuidado a los familiares responsables de la atencion de los AM dependientes
ha sido una tematica importante desde finales del siglo XX. Desde esa época hasta la
actualidad se han desarrollado diferentes programas e intervenciones con los objetivos
especificos de incrementar el conocimiento acerca de la enfermedad, las habilidades de
cuidado, la busqueda de apoyo y el propio auto-cuidado del cuidador.'® A partir de diversos
tipos de teorias buscan brindar los mejores beneficios al cuidador con el fin de prevenir y
reducir las consecuencias negativas que trae consigo la sobrecarga y demas problema

derivados del cuidado.®?

2.1.3.1 Tipos de intervencion

Para tener una facilidad de andlisis de las intervenciones dedicadas a CP de AM

con demencia, Bourgeois y colaboradores®’ las clasificaron en cuatro rubros:

a) de respiro: “son aquellos servicios que proporcionan de forma programada un
descanso al cuidador familiar que tiene una persona mayor, discapacitada o enferma a su
cargo” y que pueden llevarse a cabo en el hogar (un profesional o voluntario acude a atender
al receptor del cuidado provocando el descanso del CP); en alguna institucion (el cuidador
acude a algun hospital o casa de descanso desde pocos dias a varias semanas) y por Gltimo
los que se llevan a cabo en hogares de familias anteriormente preparadas para atender al

enfermo y dar descanso al cuidador.®®

b) intervenciones psicoterapéuticas o counseling: consiste en una intervencién de
apoyo profesional hacia el cuidador y la familia cuyo objetivo es ayudar a entender el proceso
de la enfermedad -sintomas, consecuencias, reacciones del cuidador y ofrecer posibles

soluciones a los problemas especificos detectados.®®

c) intervenciones multicomponentes: son programas dirigidos tanto al cuidador como
al paciente con demencia, que incluyen estrategias diferentes en una misma intervencion, por

ejemplo una de respiro combinada con una psicoterapéutica y de nutricion.”
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d) programas psicoeducativos: programa a través del cual se le proporciona a los
cuidadores informacion y entrenamiento con el objetivo fundamental de reducir el nivel de
sobrecarga y malestares emocionales a través de la ensefianza de habilidades y estrategias
para cuidarse a si mismos y/o de su familia.*” A continuacion sera explicada de manera méas

extensa, debido a que en este estudio se desarrolla una intervencion de corte psicoeducativo.

2.1.3.2 Intervenciones psicoeducativas y sus caracteristicas

Las intervenciones de corte psicoeducativo son programas que buscan el
mejoramiento en el conocimiento de la enfermedad que aqueja a un familiar enfermo, asi
como de la atencion que se le brinda.®® De los elementos de importancia que debe poseer una
intervencion de este tipo son la descarga emocional que permita el intercambio y
comprension de experiencias de otros participantes, apoyo de un tratamiento psicologico y/o

médico, asi como la transferencia de informacion.®’

El objetivo general de una intervencion psicoeducativa es la disminucion del
sindrome de sobrecarga. En caso de objetivos particulares podemos encontrar la educacién
sobre el padecimiento, el autocuidado y la mejora del cuidado del familiar, asi como el
proporcionar al cuidador de herramientas que le permitan a un cuidador hacer frente a las
situaciones que le puedan resultar conflictivas para el desarrollo de su rol, como pueden ser,
entre otras, la relajacion, el manejo del estrés, técnicas de autocontrol y control de

pensamientos.526°

Algunos meta andlisis revisados dan a conocer la eficacia de este tipo de
intervencion mostrando como ventajas la obtencion de estrategias para el afrontamiento al
estrés y comportamientos asociados a la problematica de la demencia; beneficios en apoyo

social y mejoramiento de la morbilidad psicoldgica, asi como soporte emocional .>75%62

Soérensen y colaboradores* realizaron un meta analisis donde concluian que las
intervenciones que muestran mayor eficacia en un CP son las psicoterapéuticas y las

psicoeducacionales.
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La importancia de la efectividad de una intervencion radica en que los objetivos
de la misma estén acorde a los CP, asi como a su ambiente; la metodologia usada para la
implementacion del programa tiene un gran peso. En los meta anélisis revisados no se llega

a resultados concluyentes ya que no hay una uniformidad en las intervenciones que permita
una clara comparacion entre ellas.>62"!
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2.2 Antecedentes del Problema

Este apartado se compondra de dos aspectos, el primero abarca aquellos estudios
respecto a intervenciones psicoeducativas dirigidas a los CP de AM con demencia a nivel

internacional y el segundo sobre las investigaciones nacionales.

2.2.1 Estudios a nivel internacional

En Estados Unidos, Llanque y colaboradores® en el 2015 desarrollaron un
programa llamado “The Family Series Workshop” donde busc6 determinar si los cuidadores
que asistian a la intervencion mejoraban sus niveles en las competencias de cuidado, el estrés
(usando éste término en lugar de sobrecarga) y las técnicas de afrontamiento. Participaron 35
cuidadores primarios de una comunidad de pacientes con enfermedad de Alzheimer o
demencias relacionadas, asistieron a seis sesiones semanales con duracion de 90 minutos, la
intervencion fue armada por un grupo multidisciplinario (gerontélogos, enfermeros, trabajo
social, psicologos) se tocaron temas sobre la enfermedad de la demencia, la toma de
medicamentos prescritos al paciente, las actividades que ellos deben y pueden realizar, la
importancia de la toma de decisiones de los cuidadores y los recursos con los que cuenta, asi
como el impacto que la culpa tiene en ellos. Se usaron presentaciones en power point, folletos
educativos y series de preguntas y respuestas. Los resultados mostraron una mejora
significativa en las competencias de cuidado, y un incremento marginalmente significativo
para el afrontamiento con humor, el cual junto con el estrés se mostraron como predictores

significativos de la competencia de cuidado.

Kumar y Gupta en el 2015 realizaron un estudio dirigido por el Departamento de
Psiquiatria, el Colegio Médico de Vardhman Mahavir y el Hospital Safdarjung en India,
entre abril y junio del 2012 con el objetivo de evaluar el impacto de la psicoeducacion en los
cuidadores y sus AM con demencia sobre el resultado de la depresion en términos de tasa de
recuperacion, la remision de los sintomas, asi como la mejora en el funcionamiento social y
el bienestar general. Su muestra de 80 sujetos fue dividida aleatoriamente en dos grupos
donde el grupo de estudio incluia al enfermo junto con su cuidador; ambos grupos fueron

evaluados mediante los siguientes instrumentos Depression Rating Scale, Global Assessment
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of Functioning y Psychological General Well-Being Index por un psiquiatra que no participo
en la psicoeducacion. La intervencion constd de cuatro sesiones donde se trabajo con
informacion acerca de lo que es la depresion, adherencia al tratamiento, expresion de
emociones, sobrecarga del cuidador, toma de decisiones, entre otros. Los resultados
mostraron que una terapia con estructura psicoeducativa, combinada con la farmacoterapia
es una intervencion efectiva para las personas con trastornos depresivos. La psicoeducacion
optimiza el tratamiento farmacologico de la depresion en términos de recuperacién mas
rapida, reduccion de la gravedad de la depresion, y la mejora en el bienestar subjetivo y el

funcionamiento social.®’

En un estudio realizado en Per en el 2011 por Guerra y colaboradores’? se busco
evaluar una intervencion llamada “Helping Carers to Care”, la cual fue desarrollada
originalmente en la India por el grupo 10/66 que incluye expertos en la enfermedad de
Alzheimer de paises desarrollados, disefiada para ciudades de bajos y medios ingresos con
servicios limitados en aspectos sociales y de salud; con el objetivo de obtener resultados
benéficos en el estrés, trastornos psicoldgicos y calidad de vida de los cuidadores. Hubo dos
grupos de 29 cuidadores cada uno que fueron evaluados con la Escala de Zarit, Escala de
Malestar Psicoldgico y el indice de Calidad de Vida. El grupo de estudio recibi6 la
intervencion que constaba de tres mddulos, el primero para la evaluacion, el segundo para
informacién béasica de la demencia y el tercero para entrenamiento con respecto a los
problemas de comportamiento especificos de la persona con demencia mientras que el grupo
control estuvo en lista de espera. Se encontrd una disminucion significativa del estrés, pero

no en la disminucidn de trastornos psicologicos y mejora de la calidad de vida.

Rotruo y colaboradores’ en 2011 desarrollaron un estudio que tuvo por objetivo
determinar si un programa psicoeducativo para los cuidadores primarios mejoraba la
condicion psicologica (sobrecarga) de los cuidadores y las actividades de la vida diaria en los
pacientes. La muestra incluyd 167 diadas de paciente-cuidador reclutados de 15 clinicas
francesas, divididos en dos grupos, al grupo en estudio se le brindaron 12 sesiones semanales
de dos horas sobre informacion de la enfermedad, entrenamiento en resolucion de problemas,
estrategias de afrontamiento centradas en la emocidn, manejo de la conducta del enfermo,

mejora de la comunicacidn, manejo de situaciones dificiles y recursos disponibles; mientras
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tanto, el grupo control permanecio en lista de espera. Los cuidadores de ambos grupos fueron
evaluados con la Escala Zarit, Escala de Depresién de Montgomery-Asberg, Cuestionario de
Sentido de Competencia y Escala Visual-Analdgica. Los resultados mostraron que la
intervencion es eficaz para desarrollar una mejor comprension de la enfermedad y la
capacidad de afrontamiento, pero no basta para lograr una mejora en la realizaciéon de

actividades de la vida diaria de la persona con demencia.

Chien y Lee en el 2011 realizaron una investigacion en Hong Kong sobre la
efectividad de un programa psicoeducativo en familias cuidadoras de personas con demencia,
en comparacion con los servicios rutinarios de apoyo. Se contd con 92 familias que fueron
escogidas de manera aleatoria de dos centros de atencion de demencia y que al azar se
repartieron en dos grupos, al grupo control se le dio el servicio de apoyo habitual y al de
estudio la intervencidn que consto6 de 10 visitas bi-semanales al domicilio de dos horas en las
que se aportaba informacion, apoyo psicoldgico, social y estrategias de resolucion de
problemas. Los participantes que estuvieron en el programa informaron mejoras
significativamente mayores en su calidad de vida y sobrecarga asi como en los sintomas y
las tasas de hospitalizacion de los pacientes, en comparacion con sus contrapartes en el grupo

de terapia habitual.”

Un estudio llevado a cabo en Cuba en el 2015 por parte de Espin sobre la eficacia
de un programa psicoeducativo para cuidadores informales de AM con demencia cont6 con
192 cuidadores, 96 para el grupo de estudio y 96 para el grupo control. Se aplico la Escala
de Zarit antes y después de la intervencion. La intervencion impartida fue disefiada con base
en las necesidades que mostraron los cuidadores mediante los resultados arrojados por el Test
de conocimientos y Habilidades del Cuidador, constd de 12 sesiones, con una frecuencia de
una semanal y de hora y media de duracion. Las sesiones se realizaron a través de métodos
participativos e interactivos con técnicas afectivo-participativas y estudio de casos. Al grupo
control se le mantuvo en lista de espera. Los temas fueron tratados por un equipo
multidisciplinario versando sobre lo que es la demencia, técnicas de relajacién, habitos,
comunicacion, manejo de conductas y de pérdida de memoria, entre otras. Se encontro que

hay una disminucion significativa de sobrecarga, aumento considerable en el conocimiento
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de la informacion de la enfermedad, aumento significativo en las habilidades de cuidado y

aumento de los casos sin depresion.”™

En Europa del Sur, Martin-Carrasco y colaboradores’® realizaron un estudio sobre
la efectividad de un programa psicoeducativo para disminuir la sobrecarga en CP de AM con
demencia en el 2009. Trabajaron con 115 cuidadores que fueron evaluados con la Escala de
Zarit antes y después de la intervencion y de éstos, 60 para el grupo de intervencién y 55 para
el grupo control, el cual permanecié en lista de espera con cuidados habituales. La
intervencion estuvo estructurada en ocho sesiones de 90 minutos durante cuatro meses en los
que se incluia informacién de la enfermedad, manejo conductual del paciente, manejo de
pensamientos negativos, mejora de habilidades de comunicacién y actividades agradables.
Hubo un cambio estadisticamente significativo en la mejoria de la sobrecarga en el grupo de

intervencion comparado con el control, el cual empeord su nivel.

2.2.2 Estudios a nivel nacional

Se encontro6 un trabajo de tesis de licenciatura donde se disefio e implement6 una
intervencion para cuidadores primarios de enfermos cronicos. Gémez trabajé con nueve
cuidadores a los cuales les aplicé la Escala de Zarit, Cuestionario de Percepcion de estrés
(CPE) y Cuestionario General de Salud antes y después de la intervencion. La intervencion
se trabajo en ocho sesiones donde se trataron temas sobre la familia y la enfermedad, control
de emociones del cuidador, redes sociales y duelo y sus etapas. Los resultados muestran una
disminucion en la sobrecarga, estrés, sintomas somaticos, ideacion suicida y depresion de los
cuidadores; asi como mayor conocimiento de la enfermedad y mejora del manejo de

emociones como el enojo.””

En el 2006 se realizé un estudio por parte de Villareal Reyna en Nuevo Ledn,
donde desarroll6 un programa psicoeducativo con la finalidad de modificar pensamientos
negativos y apreciacion de actividades placenteras en cuatro cuidadoras familiares de

personas con la enfermedad de Alzheimer. Propuso un estudio cuasi-experimental con cuatro
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grupos y cuatro mediciones para evaluar el efecto de la intervencion en la actitud hacia el
cuidado, ansiedad y uso saludable del humor, medido en cuatro dimensiones. El programa se
integrd con componentes cognitivo-conductual (dos grupos lo tuvieron, uno de manera
completa y otro compartido con componentes de risa), ejercicios de risa y el grupo control
tuvo sesiones informativas. Los tratamientos se desarrollaron por espacio de ocho semanas
con una sesion semanal. Al término de la intervencion, los dos grupos con el componente
cognitivo-conductual mostraron efectos significativos en la mejora de la actitud, hacia el
cuidado, reduccién de la ansiedad y del mal humor y aumento del humor. Estos efectos se
mantuvieron significativos al mes de seguimiento aunque, las medias de algunas variables

disminuyeron.’®
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2.3 Marco Teérico

La prevalencia alarmante de la demencia en los AM a nivel mundial y nacional
pone de manifiesto la movilizacién de instituciones que buscan apoyar a los enfermos con
planes de salud que eviten lo estragos econdmicos, sociales y personales que trae consigo un
padecimiento de esta magnitud.

El CP de un enfermo de demencia debe ser visto como una de las prioridades de
ese tipo de programas, ya que es el personaje que, como se ha dicho, sin dejar de lado sus
obligaciones propias, vive y actla para dar soporte, atencion y cuidado a una persona que va
agravando su condicién dia con dia, con cambios conductuales continuos y que muchas veces

es agredida por el receptor del cuidado y abandonada por los demas miembros de su familia.

La pérdida de independencia y el descuido general que el CP va viviendo dia con
dia ayuda al desarrollo de sobrecarga, convirtiendo el cuidado en una situacion altamente
estresante y apabullante, acarreando asi, consecuencias negativas para su salud mental y
fisica. Transforméandolo, en muchas ocasiones, en un enfermo mas que puede morir mucho

antes que su pariente con demencia.

Las intervenciones que se han creado y desarrollado, tienen el propdsito de
disminuir los malestares fisicos y emocionales que se desarrollan a lo largo del proceso de
cuidado. Estas varian en nimero de sesiones (que va desde 1 a 15), las problematicas

abordadas (estrés, sobrecarga, ansiedad) y los técnicas ensefiadas en cada una de ellas.

Las intervenciones psicoeducativas buscan aminorar la sobrecarga en el CP,
brindandoles informacidn, herramientas y recursos. La intervencion que se desarroll6 en este
estudio, estuvo basada fundamentalmente en los items con respuestas de mayor puntuacién
del SCB, aplicado de manera general a los CP, buscando con esto la disminucion de aquellos

sintomas que presentaran mas gravedad en la poblacion estudiada.
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11, JUSTIFICACION

Aquellos que tienen a cargo un familiar enfermo con demencia, llevan consigo
mucho mas que el cuidado farmacoldgico de la enfermedad, los cuidadores deben estar al
tanto de cada avance de ésta y cada retroceso que tenga el paciente en las ABVD y/o en las
AIVD, y en caso de que haya una disminucion en esas actividades, el paciente se vuelve mas
dependiente, lo que trae como consecuencia una mayor demanda de tiempo y esfuerzo hacia
el CP. Todas las obligaciones que un cuidador tiene para con su familiar enfermo van a la
par de sus propias actividades personales, de pareja, familiares y sociales, siendo estas esferas

muchas veces reducidas o abandonadas por el CP para potenciar su atencion al enfermo.

La sobrecarga, el estrés, la depresion y la ansiedad se han mostrado como
principales repercusiones en el cuidador, malestares que, a la larga del proceso de cuidado,

si no son tratadas pueden traer consigo consecuencias fatales.

Las intervenciones son un medio para ayudar al cuidador primario a sobrellevar
su rol y dotarlo de recursos y herramientas para hacer frente a la situacién del cuidado de un
familiar enfermo, éste tipo de trabajo que a nivel mundial se han realizado, no parece hacer
eco en México, donde mas bien se cuenta con grupos de apoyo para los CP o con asesorias

de diferentes profesionales de la salud.

Esta investigacion estuvo enfocada al estudio de la salud mental, los CP, la
sobrecarga, depresion, ansiedad y estrés. Se realiz6 una intervencién psicoeducativa basada
en las necesidades que los CP mostraron en la bateria de pruebas aplicadas, con el propdsito

de modificarlos.

Se espera que los resultados de esta investigacion permitan el conocimiento de las
necesidades que tienen los CP de Pachuca de Soto, Hidalgo y que la intervencion propuesta
sea un apoyo en la disminucién de los malestares que aquejan a los CP durante el tiempo de
cuidado. Con el objetivo de ser un referente para la implementacion de programas de salud

publica que proporcionen psicoeducacion al cuidador.
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V. HIPOTESIS

Hi: Existen diferencias significativas entre la sobrecarga, depresion, ansiedad y estres
presentes en el CP del AM con demencia, antes y después de una intervencion

psicoeducativa.

Ho: No existen diferencias significativas entre la sobrecarga, depresion, ansiedad y
estrés presentes en el CP del AM con demencia, antes y después de una intervencion

psicoeducativa.

V. OBJETIVOS

5.1 Obijetivo general

Establecer la efectividad de una intervencion psicoeducativa para atender la

sobrecarga depresion, ansiedad y estrés en CP de AM con demencia.

5.2  Objetivos especificos

Evaluar la sobrecarga, depresion, ansiedad y estrés en los CP de AM con demencia
mediante el SCB, BDI, BAIl y NPI, respectivamente para determinar su existencia y el nivel

que se tiene.

Disefiar e implementar una intervencion para los CP a partir de las preguntas con

respuestas de mayor puntaje en el SCB.

Reevaluar el nivel de sobrecarga, depresion, ansiedad y estrés en los cuidadores
primarios después de la intervencion psicoeducativa por medio del SCB, BDI, BAI y NPI,

respectivamente para comparar la pre y post evaluacion.

Realizar un seguimiento a los tres meses de la Gltima evaluacion, con una aplicacion

de la bateria de pruebas.
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VI. MATERIAL Y METODOS

6.1 Tipo de estudio

Es un estudio cuasi-experimental sin grupo control, longitudinal, prospectivo. Se
Ilevd a cabo una evaluacion para conocer el nivel de sobrecarga, depresion, ansiedad y estrés
que presenta un cuidador primario de un adulto mayor con demencia antes y después de una
intervencion psicoeducativa, la cual tiene el objetivo modificar esas variables en el CP. Hubo

un seguimiento del grupo a los tres meses después de la intervencion.

Pre evaluacién Intervencion Psicoeducativa Post evaluacion Seguimiento
SCB Calificacién | SESIONES: SCB SCB
BDI de pruebasy | Caracteristicas de la demencia BDI BDI
BAI elaboracién | Reconocimiento de BAI BAI
NPI de emociones NPI NPI
APGAR FAMILIAR Intervencion | Deteccion de pensamientos

disfuncionales

Cuidados del cuidador. Estrés
Técnicas de Afrontamiento
Técnica de Relajacidn

Apoyo familiar y social

12 semana 2% semana 32392 semana 102 semana 222 semana
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6.2 Variables

Variables

Conceptual

Operacional

Independientes

Intervencion Psicoeducativa

Demencia Leve

Demencia Moderada

Demencia Severa

Programa a través del cual
se le proporciona a los
cuidadores informacién y
entrenamiento  con el
objetivo fundamental de
reducir el nivel de
sobrecarga a través de la
ensefianza de habilidades y
estrategias para cuidarse a si
mismos y/o de su familia.*’

Afectacion de las
actividades de la vida diaria
sin causar problemas para la
independencia del
paciente.”

Afectacion que condiciona
incapacidad para vivir de
manera independiente. El
individuo

no recuerda informacion
basica acerca de su vivienda,
actividades recientes o el
nombre de ciertas
personas familiares a é1.”

Afectacion  caracterizada
por la absoluta incapacidad
de retener nueva
informacion 'y solo se
recuerdan fragmentos de
experiencias 0
conocimientos pasados. El
paciente no reconoce a sus
familiares.”

La intervencion consistié en
un programa educativo,
destinada a los CP de AM
con demencia, consta de seis
sesiones de
aproximadamente hora y
media cada una, impartidas
semanalmente.(Anexo12.1)

Instrumentos:
Neuropsi,

Minimental de Folstein,
Escala de Demencia de
Blessed,

Escala de Demencia de
Pfeiffer,

Instrumento:

Neuropsi

Minimental de Folstein,
Escala de Demencia de
Blessed,

Escala de Demencia de
Pfeiffer,

Instrumento:

Neuropsi,

Minimental de Folstein,
Escala de Demencia de
Blessed,

Escala de Demencia de
Pfeiffer,
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Variables Conceptual Operacional
Dependientes
Conjunto de problemas
fisicos,  psicologicos o Instrumento:
emocionales, sociales y

Sobrecarga

Depresion

Ansiedad

Estrés

Funcionalidad Familiar

econdmicos que pueden ser
experimentados por una
persona que realiza tareas de
cuidado.®®

Trastorno mental, que esta
caracterizado por la
presencia  de  tristeza,
pérdida de interés o placer,
sentimientos de culpa o falta
de autoestima, trastornos del
suefio 0 del apetito,
sensacion de cansancio y
falta de concentracion.*®

Estado de animo orientado
hacia el futuro asociado a la
preparacion de posibles
eventos negativos.>®

Conjunto de relaciones
particulares entre la persona
y la situacion, siendo ésta
valorada por la persona
como algo que excede sus
propios recursos y que pone
en peligro su bienestar
personal®®

Forma en que la familia
contribuye a la salud o

enfermedad de sus
miembros, mediante el
desempefio de sus
actividades, tareas 0

funciones bésicas.®*

Cuestionario de Sobrecarga
del Cuidador.®® (Anexo
12.2)

Instrumento:

Inventario de Depresion de
Beck. 8 (Anexo 12.3)

Instrumento:

Inventario de Ansiedad de
Beck.®? (Anexo 12.4)

Instrumento:
Inventario

Neuropsiquiétrico.®
(Anexo 12.5)

Instrumento:

Apgar Familiar.8®
(Anexo 12.6)
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6.3  Participantes

CP de AM con demencia pertenecientes al Centro Estatal de Atencidn Geriatrica
Integral (CESAGI) de Pachuca de Soto, seleccionados mediante un muestreo no

probabilistico.

6.3.1 Criterios de inclusion

- CP de AM diagnosticados con demencia.
- CP de AM con demencia que lleven mas de 6 meses al cuidado de su familiar.

- Que tengan la disposicion de colaborar en el estudio.

6.3.2 Criterios de exclusion

- Padecimiento de alguna enfermedad mental o/ y discapacidad fisica.

- Negativa a participar en el estudio.

6.3.3  Descripcion de los Participantes

Se integraron 15 CP, las mujeres predominaron, la poblacion cuenta con una
media de edad de 53.6 afios, 73.3% no tienen un trabajo remunerado fuera del hogar; la
mayoria de cuidadores estan casados. En cuanto a la escolaridad se encontr6 que once
cuidadores tienen un nivel educativo mayor a secundaria. La media correspondiente al tiempo
que llevan con el rol de CP es de 3.8 afios. Més de la mitad de la poblacion cuida de alguno
de sus padres. Cabe destacar que un 73.3% de los participantes llevan méas de tres afios como
CP (Tabla 1).

Tabla 1. Caracterizacion del cuidador familiar segin variables sociodemogréaficas

n %
Género
Femenino 14 93.3
Masculino 1 6.7
Rangos de edad en afios
30-49 7 46.7
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50-69 6 40

70-89 2 13.3
X/ DE 53.6 + 14.3

Estado Civil

Casado 11 73.3
Soltero 4 26.7
Escolaridad

Basica 4 26.7
Media Superior y Superior 11 73.3
Situacion Laboral

Desempleado 11 73.3
Empleado 4 26.7
Parentesco con el enfermo

Hijo(a) 8 53.3
Pareja 3 20

Nuera/Yerno 1 6.7

Sobrino(a) 2 13.3
Amigo 1 6.7

Tiempo cumpliendo el rol

de cuidador en afos

1-2 4 26.7
3-4 8 53.3
>5 3 20

X / DE 3.8+24

6.5 Instrumentos
6.5.1 Historias clinicas

En este documento se encuentran los datos de la enfermedad que padece el AM y
que permitié la identificacion del grado de demencia que padece. Estas fueron brindadas por

el CESAGI para su revision dentro de la institucion.

6.5.2 Cuestionario

Este instrumento permite lograr empatia y confianza con el cuidador primario, lo

que facilitd la recoleccion de datos referentes a la situacion que vive en su rol (Anexo 12.7).
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6.5.3 Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (SCB)

El cuestionario fue validado para la poblacion mexicana por Guerra-Silla y
colaboradores en 2011, obteniendo un a: 0.89. Es un instrumento disefiado para evaluar la
sobrecarga objetiva durante la experiencia del cuidado de un paciente con demencia. Consiste
en 25 afirmaciones con respuestas tipo Lickert que miden seis dominios: las preocupaciones
cognitivas del paciente y las cuestiones de comportamiento (items 1, 4, 8,9, 11-16 y 23) y el
estado social, emocional, financiero y fisico del cuidador (items 2, 5-7, 10, 17 - 22, 24 y 25).
Se presentan cinco opciones en la escala para medir la sobrecarga: 0 (No ha ocurrido), 1 (Ha
ocurrido, pero no ha causado angustia), 2 (Ha ocurrido y ha causado poca angustia), 3 (Ha
ocurrido y ha causado regular angustia) y 4 (Ha ocurrido y ha causado mucha angustia).
Cuanto mayor sea la puntuacién, mayor sera la sobrecarga, teniendo como puntos de corte
los siguientes: < ocho puntos corresponde a sobrecarga baja, de nueve a 34 puntos es

sobrecarga mediana y >35 puntos pertenece a sobrecarga alta.®

6.5.4 Inventario de Depresion de Beck (BDI)

Fue estandarizado para poblacion mexicana en 1998 por Jurado y colaboradores,
conun a: 0.87. Es un instrumento disefiado para la evaluacion de la severidad de los sintomas
depresivos y consiste en 21 items, cada uno de ellos cuenta con cuatro afirmaciones que
describen la severidad del sintoma evaluado, tomando el primer enunciado un valor de cero
(ausencia de sintoma), los subsecuentes de 1, 2 y 3, siendo el Gltimo la expresion de severidad
maxima del sintoma. Los puntajes y sus calificaciones son las siguientes: 0-9 minimo, 10-16

leve, 17-29 moderado, 30-63 grave.®!

6.5.5 Inventario de Ansiedad de Beck (BAI)

Fue validado para poblacion mexicana por Robles y colaboradores en 2001; con
a: 0.83. Esta conformado por 21 items, con tipo de respuesta escalar tipo Lickert de cuatro
puntos: 0 (Nada en absoluto), 1 (Levemente), 2 (Moderadamente), 6 3 (Severamente). La
puntuacion puede ir desde 0 a 63, con puntos de corte: 0-7 minimo, 8-15 leve, 16-25

moderado, 26-63 grave.®2%
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6.5.6 Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)

Inventario validado en México en 2008 por Pérez-Zepeda y colaboradores, con
un a: 0.77. Evaltia la presencia y la severidad (leve/moderada/severa) de 12 sintomas
neuropsiquiatricos en pacientes con demencia (delirios, alucinaciones, agitacion/agresion,
depresion, ansiedad, euforia, apatia, desinhibicion, irritabilidad, conducta motora anémala,
trastornos de suefio y de alimentacion). También permite la identificacion del estrés que se
desarrolla en el CP en una escala de 0 (no angustioso en absoluto), 1 (ligeramente
angustiante), 2 (no muy angustiante, generalmente facil de manejar), 3 (bastante angustiante,
no siempre facil de lidiar), 4 (muy angustiante, dificil de hacer frente) y 5 (extremadamente
angustioso) en relacion con los ya mencionados sintomas. El puntaje total de estrés representa

la suma de las puntuaciones de los sintomas individuales y oscila entre 0 y 60.8083

6.5.7 APGAR Familiar

Instrumento que muestra como perciben los miembros de la familia el nivel de
funcionamiento de la unidad familiar de forma global. Escala tipo Lickert: Casi siempre (2
puntos); Algunas veces (1 punto); Casi nunca (0 puntos). Las puntuaciones de cada una de
las cinco preguntas se suman posteriormente y se obtienen los siguientes puntos de corte: 0-
3: baja satisfaccion de la funcion familiar, 4-6: media satisfaccion de la funcion familiar y de

7-10: alta satisfaccion de la funcién familiar.®

6.5.8 Intervencidn psicoeducativa

La intervencion que se aplicé a los CP estuvo basada principalmente en las
preguntas con respuestas mas altas del SCB, pues se consider6 que las necesidades que
reflejan los cuidadores en las pruebas deben ser las primeras en atenderse, éstas fueron: 2)
Tengo poco control sobre la enfermedad de mi familiar, 3) Tengo poco control sobre la
conducta de mi familiar, 4) Mi familiar constantemente pregunta lo mismo unay otra vez, 5)
Tengo que realizar demasiados deberes/labores (hacer la comida, ir de compras, realizar los
pagos) que mi familiar solia hacer, 6) Me afecta el no poder comunicarme con mi familiar,

7) Yo asumo toda la responsabilidad de mantener el orden en nuestro hogar, 8) Mi familiar
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no coopera con el resto de la familia y 22) Me preocupa que mi familiar salga de casa y se

pierda. Las teméticas de la intervencion versan sobre lo siguiente:
* Caracteristicas de la demencia. Con énfasis en Alzheimer.
* Reconocimiento de emociones.
* Deteccidn de pensamientos disfuncionales.
* Técnicas de Afrontamiento.
* Estrés y Solucion de Problemas.
* Técnica de Relajacion.

* Apoyo familiar y social.

Para el desarrollo de la intervencion se utilizaron algunas técnicas cognitivas:

Reestructuracion Cognitiva: Se enfoca al esclarecimiento y cambio de los
patrones del pensamiento de los pacientes, el objetivo es que éstos, identifiquen aquellos
pensamientos desadaptativos y/o irracionales que los perturban emocionalmente y los
sustituyan por otros mas apropiados que disminuyan o eliminen lo causado por los

primeros.87:88

Solucion de Problemas: proceso mediante el cual una persona intenta identificar
o0 descubrir una solucién o respuesta de afrontamiento més viable y eficaz para un problema

particular, implementando un plan de accién y evaluando sus consecuencias.®®

Respiracion Diafragmatica: el paciente es instruido por el terapeuta en la
respiracion profunda. Exhalando e inhalando aire, empujando al mismo tiempo el diafragma

hacia abajo y afuera. Se libera el aire lentamente, mientras se contrae el abdomen.®
6.5.9  Analisis estadistico

Se realiz6 estadistica descriptiva. Prueba T de Wilcoxon para medir las diferencias
pre-post de las variables evaluadas, para medir las diferencias intra-grupo y post hoc, y una
ANOVA de medidas repetidas de Friedman para medir las diferencias pre-post-seguimiento.
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6.5.10 Procedimiento

Se invitd a los cuidadores a participar en el proyecto, brindandoles una
explicacion sobre la consistencia del mismo, los objetivos y la manera de trabajar con ellos.
Asi también, se le pidié que se anotaran en una lista aquellos que cumplian con los criterios
de inclusion. A los que aceptaron se les entregé el consentimiento informado para establecer
con formalidad su participacion en la intervencion. En la siguiente sesion con ellos se les
hizo entrega de un cuestionario para recabar datos personales asi como del tiempo de cuidado,

afecciones propias y del AM, entre otras.

Posteriormente se realizé la aplicacion de la bateria de pruebas ya mencionadas
de manera grupal. Dos semanas después se impartio la intervencion psicoeducativa, que
consistié en siete sesiones impartidas de manera semanal y con una duracién aproximada de
hora y media. Una semana después del término de la intervencion se hizo el post-test de la
bateria de pruebas. A los tres meses se buscd una re-aplicacion de las pruebas con el objetivo
de conocer si los niveles que mostraron en su ultima evaluacion se mantenian o hubo algun

cambio.

6.6 Consentimiento informado

Los CP que tuvieron la disposicion para trabajar en el estudio se les dieron a
conocer Yy a firmar un consentimiento informado donde pudieron conocer la naturaleza del

proyecto y sus objetivos. (Anexo 12.8)
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6.7  Aspectos éticos

De acuerdo con el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud *°, Titulo 11, de los Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres

Humanos, Capitulo 1, el presente trabajo es factible de acuerdo a los siguientes articulos:

Articulo 13.- Donde se mantendré y prevalecera le respeto a la dignidad y el respeto

y proteccion que merecen sus derechos y bienestar

Acrticulo 17, inciso I, se llevo a cabo una investigacion con riesgos minimos ya que
se obtendran los datos a través de procedimientos comunes como las historias clinicas

y la bateria de pruebas.

Articulo 20, el cual se refiere al consentimiento informado, donde el sujeto en
investigacion acepta participar en el estudio, al mismo tiempo se le informara sobre

la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los cuales sera sometido.

Articulo 21, cada una de sus fracciones quedaran plasmadas y explicadas en

el consentimiento informado.

Articulo 22, donde se brindara por escrito con copia para el sujeto en investigacion y

el investigador, cubriendo cada una de las fracciones del articulo mismo.
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VII. RESULTADOS

Los cuidadores fueron evaluados de manera grupal en todas las ocasiones. Al
inicio del estudio se contaban con 28 cuidadores que fueron pre-evaluados, y a la intervencion
asistieron con regularidad 18 de ellos. Por defuncién de su familiar, uno de ellos abandon6
el estudio y otros dos no desearon participar. Asi que la poblacion estudiada en la pre y post
evaluacion, quedd conformada por 15 CP, para el seguimiento que se dio tres meses después,
se pudieron localizar a 13 cuidadores, ya que dos de ellos habian delegado su rol a otro
miembro de la familia. En este apartado se muestran los resultados que se obtuvieron en todas

las evaluaciones de cada variable, asi como las tablas que presentan significancia.

7.1  Resultados de pre evaluacion al CP
7.1.2  Funcionalidad Familiar

Mediante la aplicacion del APGAR familiar se determind la funcionalidad del nicleo
familiar percibida por cada CP, y se encontrd que el 46.7% tiene una alta satisfaccion de la

funcién familiar (Tabla 2).

Tabla 2. Satisfaccién de la Funcionalidad Familiar mediante APGAR Familiar

Nivel* n %

Alta Satisfaccion 7 46.7
Media Satisfaccion 4 26.7
Baja Satisfaccion 4 26.7

*Baja satisfaccion de la funcion familiar: 0-3, Media satisfaccion de la funcion familiar: 4-6 y de: Alta
satisfaccion de la funcién familiar: 7-10. n=15
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7.1.3  Sobrecarga

Se encontré que la mayoria de cuidadores presentaban un grado mediano de
sobrecarga y dos CP sufren de un nivel alto de sobrecarga (Tabla 3).

Tabla 3. Cuidadores y nivel de Sobrecarga

Nivel* n %
Bajo 1 6.7
Mediano 12 80
Alto 2 13.3

*Bajo: <8 puntos, Mediano: 9-34 puntos, Alto: >35 puntos. n=15

7.1.4  Depresion

Se evidencio que siete CP tenian un nivel minimo de depresion, aunque la mayoria
presentaba un nivel leve y moderado (Tabla 4).

Tabla 4. Cuidadores y nivel de Depresion

Nivel* n %
Minimo 7 46.7
Leve 4 26.7
Moderado 4 26.7

*Minimo: 0-9 puntos, Leve: 10-16 puntos, Moderado: 17-29 puntos, Grave: 30-63 puntos. n=15
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7.15 Ansiedad

Como se observa en la Tabla 5, tres cuidadores mostraron un nivel grave de ansiedad.

Tabla 5. Cuidadores y nivel de ansiedad

Nivel* n %
Minima 7 46.7
Leve 3 20
Moderada 2 13.3
Grave 3 20

*Minimo: 0-7, Leve 8-15, Moderado 16-25, Grave: 26-63. n=15
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7.1.6  Estrés

Utilizando la escala de estrés del NPI, se obtuvieron los siguientes resultados.
Cabe mencionar que las casillas que se encuentran vacias son porque el sintoma no estaba
presente en el familiar enfermo. Se encontrd que los dominios mas frecuentes en los pacientes
enfermos son Irritabilidad/Labilidad, Ansiedad y Apatia/Indiferencia (el nimero maximo de
cuidadores que manifestaron la presencia de esos dominios fueron 10). ElI 50% de los
cuidadores mencionan que la Irritabilidad/Labilidad les causa estrés en un nivel que va del
moderado al extremo. La presencia de Ansiedad provocé los mismos niveles de estrés en el
40% de los CP. Y la Apatia/Indiferencia mantuvo con estrés moderado-grave y extremo al
30 % de los cuidadores (Tabla 6).

Tabla 6. Cuidadores y nivel de estrés

Dominios Nivel* n

No Minimo  Ligero Moderado Mod- Extremo

existe Grave
Delirios 1 1 1 1 4
Alucinaciones 1 1 1 3
Agitacion / Agresion 2 3 1 1 1 1 9
Depresion / Disforia 1 2 1 1 5
Ansiedad 4 2 2 2 10
Euforia 1 1
Apatia / Indiferencia 1 4 2 2 1 10
Desinhibicién 1 1 1 1 4
Irritabilidad / Labilidad 2 3 2 2 1 10
Conducta motora anémala 2 2 3 2 9
Suefio 1 3 1 2 2 9
Apetito y alimentacion 2 1 1 4

*No existe: 0, Minimo: 1, Ligero: 2, Moderado: 3, Moderadamente grave: 4, Muy grave o extremo: 5
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7.2  Resultados de la evaluacion pre y post intervencion

7.2.1  Sobrecarga

De acuerdo a esta variable, el porcentaje de sobrecarga alta disminuyd un 6.6%
posterior a la intervencidn, incrementado asi los cuidadores con minimo nivel de sobrecarga
(Tabla 7).

Tabla 7. Evaluacion de Sobrecarga, pre y post intervencion

Nivel* Pre Post
n % n %
Bajo 1 6.7 2 13.3
Mediano 12 80 12 80
Alto 2 13.3 1 6.7

*Bajo: <8 puntos, Mediano: 9-34 puntos, Alto: >35 puntos. n=15

7.2.2  Depresion

No se encontraron CP con depresion grave, el mas alto nivel fue el moderado, el cual

tuvo una disminucion del 20% al terminar la intervencion (Tabla 8).

Tabla 8. Evaluacion de Depresion, pre y post intervencion

Nivel* Pre Post
n % n %
Minimo 7 46.7 8 53.3
Leve 4 26.7 6 33.3
Moderado 4 26.7 1 6.7

*Minimo: 0-9 puntos, Leve: 10-16 puntos, Moderado: 17-29 puntos, Grave: 30-63 puntos. n=15
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7.2.3 Ansiedad

De acuerdo a la variable de ansiedad se encontr6 una disminucion del 13.3% en los
CP con ansiedad grave (Tabla 9).

Tabla 9. Evaluacion de Ansiedad, pre y post intervencion

Nivel* Pre Post
n % n %
Minima 7 46.7 6 40
Leve 3 20 3 20
Moderada 2 13.3 5 33.3
Grave 3 20 1 6.7

*Minimo: 0-7, Leve 8-15, Moderado 16-25, Grave: 26-63. n=15
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7.2.4  Estrés

En la siguiente tabla se pueden observar los resultados obtenidos en la post-

evaluacion. En la pre evaluacion se habian tomado el nimero méximo de cuidadores que

habian manifestado la presencia de dominios en sus pacientes, en ese caso eran 10 para

Irritabilidad/Labilidad, Ansiedad y Apatia/Indiferencia, en la post evaluacion podemos

observar que el nimero de CP que lo expresaron disminuy6. En el caso de la

Irritabilidad/Labilidad y Ansiedad el 50% de los cuidadores manifestaron niveles entre

moderados y extremos. Y el 33.3% expresaron esos niveles con el dominio de

Apatia/Indiferencia.

Tabla 10. Evaluacion de estrés, post intervencion

Dominios
No Minimo  Ligero Moderado Mod-
existe Grave
Delirios 1 1 2
Alucinaciones 2 1
Agitacion / Agresion 2 2 1
Depresion / Disforia 1 2 1
Ansiedad 4 2 1
Euforia
Apatia / Indiferencia 3 1 1
Desinhibicion 1 2
Irritabilidad / Labilidad 3 1 2 1
Conducta motora anémala 3 2 1 1
Suefio 1 2 1 1
Apetito y alimentacion 1 1 1 1

*No existe: 0, Minimo: 1, Ligero: 2, Moderado: 3, Moderadamente grave: 4, Muy grave o extremo: 5
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7.3 Prueba T de Wilcoxon entre pre y post evaluacion de variables

En la Tabla 11 se puede observar los resultados que se obtuvieron al realizar los
andlisis estadisticos, obteniendo una diferencia significativa en la variable de depresion de
0.008.

Tabla 11. Prueba T de Wilcoxon. Evaluacién Pre y Post Intervencion

Variables Pre Post

Media DE Media DE Z p
SCB 216 121 217 119 -0.06 0.96
BDI 121 8.7 8.6 6.8 -2.66  0.008*
BAI 135 127 10.7 10.1 -1.12 0.26
NP1 (Puntuacion de Estrés) 119 110 94 95  -.864 0.38
p <0.05*

Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (SCB), Inventario de Depresion de Beck (BDI), Inventario de
Ansiedad de Beck (BAI), Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) n=15.
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34 Comparacion de grupos de leve y moderado-severo

Tomando en cuenta el grado de demencia que tenia su familiar los Cuidadores
fueron asignados a dos grupos: Cuidador Primario de Pacientes con Demencia Leve
(CPPDL) y Cuidador Primario de Pacientes con Demencia Moderada (CPPDMS). En la
Tabla 12 se pueden observar las caracteristicas mas sobresalientes de ambos grupos y de los

pacientes.

Tabla 12. Caracteristicas de los grupos de cuidadores y sus pacientes

Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes

%
Género
Masculino 46.6
Femenino 53.3
Estado Civil
Casado 53.3
Soltero 46.6
Caracteristicas Sociodemogréficas de los cuidadores
CPPDL CPPDMS
Estado Civil, Casados, % 87.50 57.10
Estado Civil, Solteros, % 12.50 42.90
Media (DE) Media (DE) t p
Edad 58.38 (14) 48.14 (12) 1.43 0.18
Educacién en afios 13.38 (3) 13.29 (4) 0.41 0.97
Tiempo como cuidador en afios 3.50 (2) 4.14 (2) -050 0.63

Cuidador Primario de Pacientes con Demencia Leve (CPPDL) y Cuidador Primario de Pacientes con Demencia
Moderada (CPPDMS)
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Se encontrd una diferencia significativa en la variable de depresion solo en el
grupo CPPDL (Tabla 13). Los CPPDMS mostraron puntuaciones mas altas en todas las pre-
evaluaciones, posterior a la intervencion sus puntuaciones fueron menores en todas las

valoraciones (Tabla 14).

Tabla 13. Prueba T de Wilcoxon. Evaluacién Pre y Post Intervencion CPPDL
Variables Pre Post
Media DE Media DE z p
SCB 1588 8.27 2250 1384 -154 0.123
BDI 10.88 836 7.75 597 -198 0.048*
BAI 12.88 12.14 1238 11.73 -0.31 0.753
NPI (Puntuacion de Estrés) 838 9.18 850 1028 -0.11 0.917
p <0.05*

Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (SCB), Inventario de Depresion de Beck (BDI), Inventario de
Ansiedad de Beck (BAI), Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) n=8.
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Tabla 14. Prueba T de Wilcoxon. Evaluacién Pre y Post Intervencion CPPDMS

Variables Pre Post
Media DE Media DE z p
SCB 28.14 1295 20.86 10.19 -1.78 0.075
BDI 13.57 9.61 957 796 -1.87 0.062
BAI 14.14 14.28 8.86 8.44 -1.10 0.271
NPI (Puntuacion de Estrés) 15.86 1224 1043 9.20 -1.15 0.249
p <0.05*

Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (SCB), Inventario de Depresion de Beck (BDI), Inventario de
Ansiedad de Beck (BAI), Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) n=7.
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7.5  Seguimiento

7.5.1 Sobrecarga

A los tres meses de terminada la Intervencion se realiz6 un seguimiento aplicando
la bateria de pruebas utilizada en las evaluaciones anteriores. En esta ocasion se contd con
13 CP, de los cuales dos presentaban sobrecarga alta y la mayoria se mantenia en niveles
medianos (Tabla 15).

Tabla 15. Evaluacion de Sobrecarga, pre - post intervencion y seguimiento

Nivel* Pre Post
n % n %
Bajo 1 6.7 2 13.3
Mediano 12 80 12 80
Alto 2 13.3 1 6.7

*Bajo: <8 puntos, Mediano: 9-34 puntos, Alto: >35 puntos. n=15 en pre y post. n=13 para seguimiento.

7.5.2  Depresion

En la Tabla 16 se puede observar que el nivel de depresion incrementd al nivel
grave en un 7.69%, pero la mayoria de CP se mantuvo en un nivel minimo.

Tabla 16. Evaluacion de Depresion, pre - post intervencion y seguimiento

Nivel* Pre Post
n % n %
Minimo 7 46.7 8 53.3
Leve 4 26.7 6 33.3
Moderado 4 26.7 1 6.7
Grave

*Minimo: 0-9 puntos, Leve: 10-16 puntos, Moderado: 17-29 puntos, Grave: 30-63 puntos. n=15 en pre y post.
n=13 para seguimiento
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7.5.3 Ansiedad

Lo niveles de ansiedad se mantuvieron en un nivel minimo con un 61.53% de CP.

Tabla 17. Evaluacion de Ansiedad, pre - post intervencion y seguimiento

Nivel* Pre Post
n % n %
Minima 7 46.7 6 40
Leve 3 20 3 20
Moderada 2 13.3 5 33.3
Grave 3 20 1 6.7

*Minimo: 0-7, Leve 8-15, Moderado 16-25, Grave: 26-63. n=15 en pre y post. n=13 para seguimiento
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75.4  Estrés

Los dominios presentes en la mayoria de los pacientes con demencia fueron la
Apatia/Indiferencia y la Conducta motora anémala. Aungue los que mas causaron estres
fueron los delirios con el 75% de CP con niveles entre moderados y extremos y la

Agitacion/Agresion con el 83.3 % de cuidadores en los mismos niveles

Tabla 18. Evaluacion de estrés, seguimiento.

Dominios Nivel* n
No existe Minimo  Ligero Moderado Mod- Extremo
Grave
Delirios 1 1 1 1 4
Alucinaciones 2 1 3
Agitacién / Agresion 1 2 1 2 6
Depresién / Disforia 2 1 1 4
Ansiedad 3 2 1 1 7
Euforia 0
Apatia / Indiferencia 1 4 1 2 8
Desinhibicion 3 1 1 5
Irritabilidad / Labilidad 2 2 2 6
Conducta motora anémala 1 3 2 2 8
Suefio 2 1 1 4
Apetito y alimentacion 1 1 2 2 6

*No existe: 0, Minimo: 1, Ligero: 2, Moderado: 3, Moderadamente grave: 4, Muy grave o extremo: 5
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De acuerdo al ANOVA de medidas repetidas de Friedman, se encontraron
diferencias significativas entre los puntajes pre-post-seg en la variable de depresion, x2 = 6.7,
p = 0.03. Al realizar las pruebas post-hoc correspondientes, se hallaron diferencias entre el
pre-post, Z (-2.48), p = 0.01 y el pre-seg, Z (-2.045), p = 0.04.

14 *

2

10

Medias

0
Pre Post Seg
Figura 1. Pre-post-seguimiento de la variable Depresion. p<0.05*

Tabla 19. Post Hoc (Prueba de Rangos de Wilcoxon)

Media Media Media Media
(DE) (DE) z Sig (DE) (DE) Z Sig
Pre Post Pre Seg
BDI 12.85(9.03) 8.92(7.01) -2.48 0.01* 12.85(9.03) 9.69(9.10) -2.04 0.04*

p<0.05*
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VIll.  DISCUSION

Los cuidadores primarios en México han estado desprotegidos por las
instituciones y por ellos mismos durante el proceso de cuidado que realizan a su familiar. Por
lo que la creacién de programas disefiados para ellos se hace una necesidad primordial. Asi,
la intencion del presente estudio consistio en establecer la efectividad de una intervencion
psicoeducativa para atender la sobrecarga y otros factores emocionales en cuidadores

primarios del adulto mayor con demencia.

En primera instancia la pre evaluacion de los cuidadores trajo como resultados un
perfil que se asemeja en algunos aspectos con otros estudios, por ejemplo, en esta
investigacion las mujeres sobresalen como las principales cuidadoras, esto se debe al factor
cultural que permea en la mayoria de lugares: el cuidado de la salud es cuestion de mujeres,:
sobre todo cuando no estan presentes en el ambito laboral externo. En cuanto al vinculo
familiar que une al CP con el receptor se distinguen aquellos que cuidan a alguno de sus
progenitores, en este caso ocho de los quince cuidadores, lo cual puede ser entendido por la
falta de una pareja por parte del enfermo, o la avanzada edad que estos tienen y que les
dificulta que su pareja con una edad similar a ellos se haga responsable de su cuidado, cuando
ellos mismos estan padeciendo alguna dificultad propia de la edad.®?%">% Por lo tanto
también hay relacion en que la media de edad se situe entre 50 y 60 afios, ya que son las hijas

las que la mayoria de las veces procuran el cuidado.

La situacion laboral de 11 de los cuidadores es el desempleo, lo que puede
explicarse por lo demandante que se vuelve el cuidado, sobre todo cuando el nivel de
dependencia es severo y deben dedicar mucho mas tiempo a la satisfaccion de las necesidades
que presente el enfermo y que desemboca en un estado animico bajo al dejar de lado aquellas
actividades que pudieran ser causa de recreacion para el CP, como lo son las salidas y

convivencia con amigos o el desempefio de algtn deporte. 2°

Coincidiendo con otros estudios realizados en México?>%:%, mas del 50% de los
cuidadores tienen escolaridad media superior y superior, lo cual podria verse como un
elemento importante en los niveles bajos de los factores emocionales aqui estudiados , ya que
puede figurar como un agente de proteccion en la salud de los CP al atribuirles mas

herramientas y recursos cognitivos que le permiten estabilidad y toma de decisiones
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adecuadas para resolver las necesidades del enfermo y de las situaciones problematicas que
aparezcan en la cotidianidad del proceso de cuidado. Asi también, este apartado definido en
el presente estudio ayuda a dejar de lado la idea que las personas con menos estudios son las
que mayoritariamente se dedican al cuidado, como lo indican algunos estudios realizados en

Espafia.'!

8.1  Satisfaccion de la funcion familiar: Apgar

El 46.7% de la poblacion denota una alta satisfaccion con la funcionalidad de su
familia, haciendo referencia a su familia nuclear, los cuales suelen darle cierto tipo de apoyo.
En cambio las relaciones con su familia extensa no acostumbran ser gratificantes al sentirse

abandonados por ellos junto con el familiar enfermo.

8.2  Sobrecarga en cuidadores primarios

La mayoria de CP obtuvo puntuaciones que mostraban una sobrecarga mediana,
se puede pensar que algunos de los cuidadores no expresan de manera adecuada su situacion
real por sentimientos de culpa que pudieran aparecer por quejarse de la labor que realizan o

porque en la mayoria de las ocasiones, los cuidadores no piden ayuda.®®

Tres estudios realizados en México manifestaron haber encontrado un nivel bajo
de sobrecarga en su poblacion estudiada®®°* e incluso, en dos de ellos, la mayoria de sus CP
tuvieron ausencia de la misma.>% El otro estudio refiere que el 77.7% de los cuidadores

sufrieron sobrecarga intensa.’’

De igual manera, a nivel internacional en estudios realizados en paises como
Chile, Espafia y Colombia, los CP presentan sobrecarga intensa en mas del 42% de su

poblacion,20:9.%

Es importante resaltar que uno de los cuidadores tuvo un nivel nulo de sobrecarga,
lo cual pudiera estar explicado por el tipo de relacion afectiva que lleva con el enfermo, ya

que es el anico cuidador en este estudio que realiza la labor de cuidado hacia un amigo.
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Se considera que existen ciertos factores que representan un riesgo para elevar los
niveles en los malestares que pueden experimentar los CP en el trascurso del cuidado, por
mencionar algunos, tenemos la edad, el género, el estado civil, etc.!*® Podria creerse, por
ejemplo, que a mayor edad mas sobrecarga, debido a las maltiples tareas que requiere el
paciente al cuidado, la dificultad que representa una edad avanzada para poder realizarlas;
asi tambien al ser un cuidador mayor de 60 afios, pudiera estar lidiando con enfermedades
propias de la edad. En este estudio las cuidadoras que corresponden a un estadio de AM

cuidan a su pareja y reflejan un nivel de sobrecarga mediano.

Un dato interesante es que en el grupo de 70-89 afios hubo menor sobrecarga. Lo
que podria verse explicado por una normalizacion de las situaciones a las que se han visto

enfrentados a lo largo del cuidado.

Avila-Toscano y colaboradores.>? mencionan que los requerimientos del cuidado
aunado al exceso de actividades que se conjuntan con el poco tiempo para la recreacion del
cuidador presentan un riesgo para el desarrollo de manifestaciones depresivas. De la misma
manera, Espin’ afirma que el cuidador primario presenta altos niveles de depresion y
ansiedad. Pasquale De Fazio® en un estudio realizado a 150 cuidadores encontré que el 70%
de ellos sufrian depresion patolégica. En oposicion a estos ultimos estudios, en el presente
trabajo la mayoria de los cuidadores mostraron un nivel de leve a moderado, y ninguno
presentd un grado severo, esto no significa que no requieran atencion, ya que algunos
cuidadores mantienen niveles de tristeza durante algun tiempo y se profundiza cuando se dan

cuenta que sus recursos no le son suficientes para solucionar las problematicas.

8.3  Depresion y ansiedad en cuidadores primarios

En el articulo Ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes dependientes de
Dominguez y colaboradores®! afirman que las personas cuidadoras de pacientes dependientes
presentan mas ansiedad que la poblacidon general, aunque estos niveles sean elevados, el
cuidador los normaliza como parte de lo que realizan y no acuden a realizarse una evaluacién

que permita el diagnostico y el tratamiento.*® Esto podria ser una explicacion de por qué la
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mayoria de cuidadores del presente estudio (46.7%) obtuvieron puntuaciones minimas y solo

el 20% mostré ansiedad severa.

8.4  Estrés en cuidadores primarios

Los cambios ocasionados en la vida del cuidador a causa de la demencia provocan
estrés entre otras cosas por la constante adaptacion que vive durante las continuas variaciones
de sintomas y conductas del enfermo. En la medicidén que se realiz6 de esta variable en
relacién con los sintomas neuropsiquiatricos que pudieran padecer los familiares enfermos,
dos dominios resultaron con puntajes elevados, el de irritabilidad/labilidad y ansiedad, los
cuales se muestran como aquellos que a la mayoria de los CP les ocasiona un elevado grado
de estrés, aunque la apatia estuvo presente en once de los AM con demencia, no es tan

estresante como los anteriormente mencionados.

8.5 Post intervencion. Depresion con resultados significativos

La importancia de las intervenciones de manera grupal ayudan a que el cuidador
pueda expresar de manera mas libre sus sentimientos, dudas y pensamientos al sentirse
cdémodo entre personas que experimentan situaciones similares a las que ellos afrontan. De
la misma manera el intercambio de puntos de vista, opiniones profesionales y experiencias
de otros cuidadores guiadas por un experto, provocan un ambiente que enriquece el
conocimiento personal, los procesos de la enfermedad y las respuestas que suelen ser

naturales en momentos que sobrepasan SUS recursos.

Dominguez y colaboradores®® refieren que la prevalencia de depresion en
cuidadores de pacientes dependientes es significativamente mayor que en la poblacién
general. En el presente estudio la mayoria de cuidadores estuvieron entre los niveles minimos
y leves, los cuales incrementaron al terminar la intervencion quedando solo un CP con nivel
moderado, esto podria deberse al trabajo realizado en la deteccion de pensamientos
disfuncionales ya que les permite visualizar de manera distinta su situacion, de la misma

forma el conocimiento de experiencias similares pueden apoyar a que conozcan sus limites
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para poderle hacer frente a las condiciones que antes catalogaban como ca6ticas. Resultados
similares se encuentran en los trabajos de Espin” y de Losada y colaboradores.*’, donde

encuentran una diferencia significativa entre la pre y post evaluacion.

En cuanto a la variable de sobrecarga, el porcentaje de cuidadores con niveles
severos disminuyd un 6.6% posterior a la intervencion, y aunque los resultados no muestran
una significancia estadistica, es importante recalcar que hubo un ligero aumento de
cuidadores con sobrecarga leve. Resultados similares se pueden encontrar en el trabajo de
Alonso y colaboradores®®, donde tampoco se encuentra una diferencia significativa entre los
resultados de la pre y post evaluacion, pero hubo un importante incremento en el porcentaje
de personas con sobrecarga leve y un decremento de los casos con sobrecarga severa. En
algunos estudios como el de Ostwald y colaboradores'® se encontré un ligero incremento en

los puntajes de la media en la sobrecarga de la pre a la post evaluacion.

El mismo tipo de resultado se puede observar en las variables de ansiedad y estrés
donde los puntajes en la post evaluacion son menores aunque no estadisticamente
significativas, Crespo y Lopez!! mencionan que es dificil disminuir los malestares que
aquejan a los cuidadores porque el cuidar es un estresor crénico cuya presencia se mantiene
durante y después de la intervencidon y por lo tanto no es de extrafiar que sea dificil
modificarlos. Manuel Martin-Carrasco y colaboradores™ sefialan que en general, las
intervenciones no modifican de manera significativa los niveles de ansiedad de los

cuidadores.

Es importante el hecho de que a pesar de no conseguir resultados con significancia
menores a 0.05 en estas variables es aceptable que los niveles no hayan incrementado durante
y posterior a la intervencidn y se hayan mantenido y aminorado en algunos porcentajes. Y en
oposicién a lo mencionado por Martin-Carrasco y colaboradores, considero que la ansiedad
que los cuidadores experimentan pudiera tener mucho que ver con la informacién que reciben
tanto de los médicos como de los mismos compafieros, la cual puede no ser brindada de una
manera pertinente y que los mantiene en una situacion fatalista donde ellos esperan que a su

familiar le suceda lo peor conforme avanzan los dias.
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8.6  Comparacion de grupos de leve y moderado-severo

Al realizar la division del grupo de cuidadores dependiendo del grado de
demencia que tiene su familiar, se encontraron datos similares a los de Espin y Fuhrmann y
colaboradores™!% donde los que padecen mayor sobrecarga son aquellos que cuidan a
quienes tiene niveles moderados y severos. En este estudio los CP que pertenecen al grupo
moderado-severo tuvieron puntuaciones mas altas en todas las pre-evaluaciones, lo cual
podria explicarse porque en esta etapa se presentan problemas conductuales que resultan mas
dificiles de controlar y porque su nivel de dependencia es mayor o completa, de la misma
manera obtuvieron un puntaje menor en todas las evaluaciones posteriores a la intervencion.
Se encontr6 una diferencia estadistica entre la variable de depresion entre el grupo de CPDL,
aunque también dicho grupo tuvo un aumento en los niveles de sobrecarga, esto se debio6 a
un aumento en las cuestiones econémicas, al incremento de la agresion de sus familiares y al
sentimiento de soledad que manifestaron los cuidadores, esto lo vemos reflejado en las
puntuaciones del SCB.

8.7  Seguimiento

Algunos estudios mencionan que los efectos positivos de éste tipo de intervenciones
suele tener una duracion aproximada de siete meses®>*"0 En un estudio realizado por Paz%
se encontraron diferencias significativas en la variable de depresion pasados tres meses del
seguimiento, en esta investigacion se encontraron resultados similares ya que la depresion
tuvo significancia entre el pre y el post y el seguimiento, entre de los sintomas que
disminuyeron fueron el desanimo ante el futuro, ya no sentir que el ser cuidador es un castigo

y empezaron a delegar decisiones.

La intervencion resultd de ayuda para la disminucién de las consecuencias del
proceso de cuidado, y en que no se agravaran algunas de ellas. Pero al pasar tiempo sin este
tipo de apoyo, los cuidadores volvieron a mostrar altos niveles en las variables de estrés,
sobrecarga y ansiedad. Posiblemente por la falta de apoyos practicos que los acomparien
durante el tiempo de cuidado. Contrario a los hallazgos de Ostwald y colaboradores'® quien
encuentra cambios significativos en el seguimiento tras la aplicacion de su programa
psicoeducativo (tres meses después de iniciada su intervencion), pero no en la pre y post

evaluacion.
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IX. CONCLUSIONES

Los cuidadores primarios que se estudiaron en este trabajo tienen un perfil
sociodemogréfico similar a otros estudios de la misma indole, en su mayoria son mujeres las
que se dedican al cuidado y los hijos son aquellos que cuidan primordialmente a sus padres

enfermos.

La existencia de sobrecarga, estrés, depresion y ansiedad en los cuidadores
estudiados fue manifestada en una minoria como alta, lo cual no merma la necesidad de que
requieran atencion mediante una intervencion para el decremento de sus niveles y evitando

asi el incremento de los mismos en otros cuidadores.

El programa se desarroll6 tomando en cuenta las preguntas que tuvieron altos
puntajes en el SCB, convirtiendo esas cuestiones en temas para impartirlos, asi se cont6 con

una intervencién disefiada a las necesidades que los cuidadores mostraron.

La intervencion ayudé a la disminucion de los niveles graves en cada una de las

variables estudiadas y un incremento en los niveles minimos y leves.

El estado depresivo que mostraron en un inicio los cuidadores disminuyé después

de la intervencion.

Al llevar a cabo un seguimiento en los cuidadores tres meses después de
terminada la intervencion, los niveles en las variables estudiadas se mostraron muy similares

a la pre evaluacion, es decir hubo un aumento en los grados severos y graves.
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X. RECOMENDACIONES

Realizar intervenciones disefiadas para el cuidador segun el grado de demencia
que padezca su familiar, asi también, tomar en cuenta las necesidades que los cuidadores

tengan para disefiar y desarrollar programas para ellos.

Tocar temas sobre las pérdidas y el duelo, ya que los cuidadores se enfrentan a un

sentir de pérdida al observar y vivir el deterioro cronico de su familiar.

Valorar la intervencion en otras instituciones y otros estados. De igual manera
capacitar al personal de salud que tenga contacto con los CP para que ellos generen
programas dirigidos hacia esa poblacion.

Tener objetivos establecidos en el area de psicoeducacién con el propoésito de
capacitar al cuidador para que genere recursos y herramientas que le permitan permanecer
estable en sus niveles de sobrecarga, depresion, ansiedad y estrés aunque no esté ya inmerso

dentro de una intervencion.

Entre algunas limitaciones del estudio estuvo el reducido niumero de participantes y
no poder contar con los espacios suficientes para poder tener un grupo en espera.
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XIl. ANEXOS

12.1 Carta descriptiva de la Intervencion Psicoeducativa.

Sesidn 1: Caracteristicas de la Demencia. Con énfasis en Alzheimer.
Objetivo: Obtencion y familiarizacion con informacion sobre la demencia.

Tematicas: Demencia y sus caracteristicas. Alzheimer. Fases de la enfermedad.

Consecuencias fisicas y psicologicas.
Técnicas:

e Expositiva

e Dinadmica de lluvia de preguntas y respuestas

Desarrollo: Se muestra la informacion con relacion al tema con el apoyo visual de una
presentacion en el programa de Power Point con imagenes alusivas a cada una de las
tematicas. Se realizan preguntas a los cuidadores sobre experiencias propias de lo que viven
en casa con el receptor del cuidado en cada uno de los niveles en los que se encuentran. Se
comienza la dinamica por equipo a partir de las intervenciones de los integrantes. Se hace
entrega del folleto informativo y se cierra la sesion resaltando los puntos importantes del

tema.

Sesién 2: Reconocimiento de las emociones.
Objetivo: Desarrollar habilidades para expresar y manejar adecuadamente las emociones.

Tematica: Sentimientos y emociones mas frecuentes. Expresion y manejo de emociones

negativas. Estimulacidén de emociones positivas en el cuidador.
Técnicas:

e Expositiva

e Descripcion de experiencias personales
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Desarrollo: Formacion de equipos para la realizacién de una dinamica. Cada participante
escribid en una tarjeta una situacion en la que vivencié emociones negativas, marcando esa
tarjeta con el numero 1a, 1b y asi sucesivamente dependiendo del nimero de equipo al que
correspondan y el numero de integrante; al reverso de la misma anoté la forma en como
reacciond ante tal suceso. Entre los integrantes del equipo intercambiaron sus respectivas
tarjetas y las leyeron al resto del equipo para compartir otro tipo de expresion de las
emociones. Al finalizar los cuidadores compartieron sus casos Y respuestas y se analizé cual

es la mas viable y porque.

Sesion 3: Deteccidn de pensamientos disfuncionales.

Objetivo: Identificar pensamientos disfuncionales y sus consecuencias fisicas Yy

emocionales.
Técnicas:

e Expositiva

e Estudio de Casos

Desarrollo: Se les explico a los CP en qué consisten los pensamientos disfuncionales y qué
funcién cumplen en nuestra vida. Se hizo la presentacion de casos donde se muestran dos
tipos de pensamientos uno realista y otro irracional, asi como las consecuencias de cada uno
de ellos. Se pide a los cuidadores que apoyen con ideas de estos tipos de pensamientos para
otro caso Y el tipo de resultados y efectos que se tienen. Se solicitd que los cuidadores

concluyan el tema con sus opiniones personales.

Sesion 4: Técnicas de afrontamiento.

Objetivo: Habilitar al cuidador en técnicas de afrontamiento.

Tematica: Reestructuracion Cognitiva.
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Técnicas:

e Expositiva
e Estudio de casos

e Reestructuracion cognitiva

Desarrollo: Se realiza la presentacion de casos con situaciones similares a las que los
cuidadores con anterioridad habian catalogado como estresantes asi como las respuestas que
tenian ante tales hechos. Se les muestra la técnica de Reestructuracion Cognitiva y se les
invita a que sustituyan unos pensamientos desadaptativos por otros mas adecuados y se

minimice o elimine asi la perturbacién emocional y/o conductual causada por los primeros.

Sesion 5: Estrés y solucion de problemas.

Obijetivo: Identificar el estrés negativo y positivo y en qué situaciones aparecen. Técnica de
solucidn de problemas.

Tematica: Estrés. Tipos de estrés, sus causas y consecuencias.
Técnicas:

e EXxpositiva
e Estudio de casos.

e Solucion de problemas.

Desarrollo: Se explico a los CP la diferencia entre el estrés positivo y negativo. Se realizaron
preguntas para provocar la participacion de los cuidadores para que mencionen en qué
situaciones aparece el estrés negativo, qué interpretacion le dan a esos eventos y cuéles son
las reacciones fisicas y emocionales que experimentan, asi como el tipo de soluciones que
dan ante dichos problemas. Descripcion sencilla y estructurada de los cinco pasos basados
en la técnica de solucién de problemas. Se forman en equipos y trabajan con un caso que

ellos proponen y ponen en practica la técnica antes sefialada.
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Sesion 6: Técnica de relajacion.
Objetivo: Entrenamiento de los cuidadores en respiracion diafragmética y ejercicios
Imaginativos.
Tematicas:
e Respiracion diafragmaética.

Desarrollo: Se describio la técnica de la respiracion asi como los beneficios que se obtienen.
Se les solicitd a los cuidadores que la pusieran en practica y después se les acompafio con un
ejercicio de imaginacion guiada para finalizar con musica relajante. Al finalizar se les hizo
entrega de un disco que contenia musica relajante asi como de otros ejercicios guiados para

que los pusieran en practica junto con la respiracion.

Sesion 7: Apoyo social y familiar.

Objetivo: Brindar habilidades sociales para que el cuidador fomente los apoyos.
Tematica: Redes sociales, familia, interacciones.

Técnicas:

e EXxpositiva
e Role playing

e Door in the face

Desarrollo: Exposicion del tema. Cada participante realiza un listado de las personas que
representen un apoyo actualmente y en un futuro. Escribir a un lado del nombre en qué
situaciones se les pide ayuda y si reciben o no el apoyo. Explicacion de la técnica Door in
the face (En lugar de pedir un poco para que luego te den mas, consiste en pedir algo
exagerado para que luego no te digan que no a algo mas razonable) y puesta en practica por

medio de role playing. Dar a conocer grupos de apoyo.
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Anexo 12.2  Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (SCB)

Cuestionario de Sobrecarga del cuidador

(Screen Caregiver Burden-Subjective Burden) Version México

Para cada una de las siguientes frases, indique primero si esto ha ocurrido durante el Gltimo mes.
Si asi ha sido, encierre en un circulo la respuesta que sefiale el grado de angustia que le ha
causado.

Puntuacion de la escala: 0 = no ha ocurrido; 1 = ha ocurrido, pero no ha causado angustia; 2 = ha
ocurrido y ha causado poca angustia; 3 = ha ocurrido y ha causado regular angustia; 4 = ha ocurrido
y ha causado mucha angustia.

No ha Ha Ha Ha Ha
ocurrido ocurrido, ocurridoy | ocurridoy | ocurridoy
pero no ha ha ha ha
causado causado causado causado
angustia poca regular mucha

angustia angustia angustia

1. Mi familiar continta (0) (1) (2) 3 4)
manejando, aun cuando
ya no deberia.

2. Tengo poco control 0) (1) 2) 3) 4)
sobre la enfermedad de
mi familiar.

3. Tengo poco control (0) () (2) 3) 4)
sobre la conducta de mi
familiar.

4. Mi familiar 0) (1) (2) 3) 4)
constantemente
preguntalo mismo una
y otra vez.

5. Tengo que realizar (0) (1) (2) ) 4)
demasiados

deberes/labores (hacer
la  comida, ir de
compras, realizar los
pagos) que mi familiar
solia hacer.

6. Me afecta el no poder (0) (1) 2 3) (4)
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comunicarme con mi
familiar.

7. Yo asumo toda la (0) Q) (2) ) 4)
responsabilidad de

mantener el orden en

nuestro hogar.

8. Mi familiar no coopera (0) (1) (2) ) (4)
con el resto de la familia.

9. Tuve que buscar (0) (1) () (3) 4)
ayudade la beneficencia

publica para cubrir los

gastos meédicos de mi

familiar.

10. Recurrir a la 0) Q) (2) 3) 4)
beneficencia publica es

humillante y degradante.

11. Mi familiar no me 0) (1) 2) 3) 4)
reconoce en ningln

momento.

12. Mi familiar me ha (0) (1) (2) 3) 4)
golpeado en varias

ocasiones.

13. Mi familiar se ha (0) () (2) 3) 4)
perdido en el

supermercado.

14. Mi familiar ha estado 0) (1) 2) 3) 4)
mojando la cama.

15. Mi familiar ha (0) 1) ) (3) (4)
intentado atacarme y me

ha amenazado.

16. Constantemente 0) (1) 2) 3) 4)
tengo que limpiar

después de que mi

familiar come.

17. Tengo que encubrir (0) (1) (2) 3) (4)
los errores que mi

familiar comete.

18. Siento miedo cuando 0) (1) 2 3 (4)

mi familiar se enoja.
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19. Es desgastante tener
que arreglar y vestir a mi
familiar todos los dias.

©)

1)

@)

@)

(4)

20. Me esmero tanto en
ayudar a mi familiar,
pero éllella no lo
agradece.

©)

1)

)

®3)

(4)

21. Es frustrante
encontrar las cosas que
mi familiar escondi6.

©)

1)

@)

@)

(4)

22. Me preocupa que mi
familiar salga de casa y
se pierda.

©)

1)

)

®3)

(4)

23. Mi familiar ha
agredido a otros ademas
de mi.

)

1)

2

3)

4

24. Me siento tan solo -
como si tuviera el
mundo encima.

©)

1)

)

®3)

(4)

25. Me averglienza salir
fuera de casa con mi
familiar por miedo a que
haga algo malo.

©)

1)

)

®3)

(4)

PUNTAJE TOTAL:
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Anexo 12.3  Inventario de Depresion de Beck (BDI)
Inventario de Depresién de Beck.

En este cuestionario aparecen varios grupos de afirmaciones. Por favor, lea con
atencion cada una. A continuacion, sefiale cual de las afirmaciones de cada grupo
describe mejor como se ha sentido durante esta ultima semana, incluido en el dia
de hoy. Si dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacion que considere
aplicable a su caso, marquela también. Asegurese de leer todas las afirmaciones
dentro de cada grupo antes de efectuar la eleccion, (se puntuara 0-1-2-3).

1).

__No me siento triste

___Me siento triste.

___Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.

___Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo.
2) .

___No me siento especialmente desanimado respecto al futuro.

___Me siento desanimado respecto al futuro.

__Siento que no tengo que esperar nada.

__Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no mejoraran.
3).

__No me siento fracasado.

__Creo que he fracasado mas que la mayoria de las personas.

___Cuando miro hacia atras, solo veo fracaso tras fracaso.

___Me siento una persona totalmente fracasada.

4) .
__Las cosas me satisfacen tanto como antes.
__No disfruto de las cosas tanto como antes.
__Ya no obtengo una satisfaccion auténtica de las cosas.

__Estoy insatisfecho o aburrido de todo.
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5) .

6) .

7).

8) .

9).

__No me siento especialmente culpable.
___Me siento culpable en bastantes ocasiones.
___Me siento culpable en la mayoria de las ocasiones.

__Me siento culpable constantemente.

___No creo que esté siendo castigado.
__Me siento como si fuese a ser castigado.
___Espero ser castigado.

__Siento que estoy siendo castigado.

__No estoy decepcionado de mi mismo.
___Estoy decepcionado de mi mismo.
___Me da verglienza de mi mismo.

__Me detesto.

___No me considero peor que cualquier otro.

___Me autocritico por mis debilidades o por mis errores.

__Continuamente me culpo por mis faltas.

___Me culpo por todo lo malo que sucede.

__No tengo ningun pensamiento de suicidio.

___Aveces pienso en suicidarme, pero no lo cometeria.

__Desearia suicidarme.

___Me suicidaria si tuviese la oportunidad.
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10) .

11) .

12) .

13).

14) .

__No lloro mas de lo que solia llorar.
__Ahora lloro mas que antes.
__Lloro continuamente.

__Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera.

___No estoy mas irritado de lo normal en mi.
__Me molesto o irrito méas facilmente que antes.
___Me siento irritado continuamente.

__No me irrito absolutamente nada por las cosas que antes solian irritarme.

__No he perdido el interés por los demas.
__Estoy menos interesado en los demas que antes.
__He perdido la mayor parte de mi interés por los demas.

___He perdido todo el interés por los demas.

__Tomo decisiones mas o menos como siempre he hecho.
___Evito tomar decisiones mas que antes.
__Tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes.

__Ya me es imposible tomar decisiones.

__No creo tener peor aspecto que antes.
___Me temo que ahora parezco mas viejo 0 poco atractivo.

___Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me
hacen parecer poco atractivo.

___Creo que tengo un aspecto horrible.
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15) .
__Trabajo igual que antes.
__Me cuesta un esfuerzo extra comenzar a hacer algo.
__Tengo que obligarme mucho para hacer algo.
__No puedo hacer nada en absoluto.
16) .
___Duermo tan bien como siempre.
___No duermo tan bien como antes.

__Me despierto una o dos horas antes de lo habitual y me resulta dificil volver
a dormir.

__Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volverme a
dormir.

17) .
__No me siento mas cansado de lo normal.
___Me canso mas facilmente que antes.
___Me canso en cuanto hago cualquier cosa.
___Estoy demasiado cansado para hacer nada.
18) .
___Mi apetito no ha disminuido.
__No tengo tan buen apetito como antes.
___Ahora tengo mucho menos apetito.
___He perdido completamente el apetito.
19).
__Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada.
___He perdido mas de 2 kilos y medio.
__He perdido mas de 4 kilos.
___He perdido mas de 7 kilos.

__Estoy a dieta para adelgazar SI/NO.
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20) .
__No estoy preocupado por mi salud mas de lo normal.

__Estoy preocupado por problemas fisicos como dolores, molestias,
malestar de estbmago o estrefiimiento.

___Estoy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar
algo mas.

__Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz de
pensar en cualquier cosa.

21).
__No he observado ningun cambio reciente en mi interés.
___Estoy menos interesado por el sexo que antes.
___Estoy mucho menos interesado por el sexo.

__He perdido totalmente mi interés por el sexo.
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Anexo 12.4  Inventario de Ansiedad de Beck (BAI)

Inventario de Ansiedad de Beck (BAI)

Nombre:

Sexo:

Edad: Escolaridad:

Instrucciones:

En el siguiente cuestionario hay una lista de sintomas comunes de la ansiedad. Lea cada
uno de los items atentamente, e indique cuanto le ha afectado en la Ultima semana

incluyendo hoy:

En Levemente | Moderadamente | Severamente
absoluto

1 | Torpe o entumecido @) O O O

2 | Acalorado. o o o o

3 @) O @) (@)
Con temblor en las piernas.

4 o O O O
Incapaz de relajarse

5 O O O O
Con temor a que ocurra lo peor

6 o O O O
Mareado, o que se le va la cabeza.

7 O O O O
Con latidos del corazdn fuertes y
acelerados.

8 O O O O
Inestable

9 o O O O
Atemorizado o asustado

10 O O O O
Nervioso.

11 o O O O
Con sensacion de bloqueo.

12 O O O O
Con temblores en las manos.

13 o 1O O O
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Inquieto, inseguro.

14 o O @) @)
Con miedo a perder el control

15 o O O O
Con sensacion de ahogo

16 o O @) @)
Con temor a morir.

17 o O O O
Con miedo.

18 o O @) @)
Con problemas digestivos

19 o O O O
Con desvanecimientos

20 o O O O
Con rubor facial

21 o O O O

Con sudores, frios o calientes.
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Anexo 12.5  Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)

NPI-Q (Neuropsychiatric Inventory — Questionnaire)

Responda el siguiente cuestionario basado en cambios ocurridos desde que él/ella empez6
a experimentar problemas de memoria:

Marque “No” si los sintomas no ocurren en la actualidad. Marque “Si” sélo si los sintomas
ocurren en la actualidad.

Para cada item marcado con “Si”:
a) Relacién de GRAVEDAD con el sintoma o sintomas (como afecta al paciente):
1: Leve (cambio evidente, pero no es significativo, facil manejo de la situacion)

2: Moderada (cambio significativo, pero no drastico, se hace mas dificil controlar la
situacion)

3: Grave (cambio drastico, muy marcado, no se puede manejar la situacion)

b) Relacion de su ESTRES con el sintoma/s (como le afectan emocionalmente a usted
los sintomas):

0: No existe afectacion

1: Minima (poca afectacion, no me representa un problema)

2: Leve (sin demasiada afectacion, me las arreglo faciimente)

3: Moderada (bastante afectacion, no siempre puedo arreglarmelas)
4: Grave (mucha afectacion, dificultades para arreglarmelas)

5: Muy Grave (afectacion extrema, el problema me vence)

DELIRIOS

¢,Cree el paciente en cosas que no son ciertas como por ejemplo, que otras personas
quieren robarle o quieren hacerle dafio? ¢ Dice que miembros de su familia no son quienes
dicen ser, 0 que su casa no es su casa?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345

ALUCINACIONES

¢El paciente ve cosas o0 personas inexistentes o dice que escucha voces o ruidos
inexistentes? ¢ Habla con personas que no estan realmente presentes?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345
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AGITACION / AGRESION

¢ El paciente insulta o se molesta con su cuidador con facilidad? ¢Se niega a cooperar o
recibir ayuda en actividades como por ejemplo bafiarse o vestirse?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345

DEPRESION / DISFORIA
¢ El paciente esta triste 0 bajo de moral? ¢ Llora?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345

ANSIEDAD

¢El paciente esta nervioso, inquieto, no puede relajarse, 0 esta excesivamente tenso?.
¢ Dice que tiene como un nudo en el estbmago, o se inquieta cuando se separa de usted?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES:012345

EXALTACION / EUFORIA

¢ Parece el paciente estar demasiado alegre? se refiere a una alegria anormal, excesiva,
diferente a como ha sido siempre

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES:012345
APATIA / INDIFERENCIA

¢ El paciente parece poco interesado, poco motivado para hacer cosas, menos activado que
de costumbre, incluso habla menos?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345

DESINHIBICION

¢ El paciente actia impulsivamente, dice cosas que normalmente no se dicen o se hacen
en publico? (cosas que incluso pueden hacerle sentir “verglienza”)
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Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345

IRRITABILIDAD /LABILIDAD

¢ Esta irritable o se molesta con facilidad? ¢ Tiene “arranques” repentinos de mal humor o
ira que no corresponden a su caracter habitual? ¢ Se muestra impaciente?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345

CONDUCTA MOTORA ANOMALA

¢El paciente se dedica a repetir actos como dar vueltas por la casa, abrir cajones o
armarios, o hacer otras cosas repetitivamente con la ropa, con los dedos o con otros
objetos?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES:012345

SUENO

¢ Tiene dificultad para conciliar el suefio, se despierta durante la noche (no tener en cuenta
si se levanta para ir al bafio y vuelve a dormir), se levanta demasiado temprano? ¢ Esto le
lleva a dormir excesivamente durante el dia?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES: 012345
APETITO / ALIMENTACION

¢El paciente ha perdido o ganado apetito y/o peso, o ha cambiado de gustos en las
comidas?

Si No GRAVEDAD: 123 ESTRES:012345
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Anex012.6  APGAR Familiar

CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR

Nombre:

Instrucciones: Responda de acuerdo a su apreciacion personal las siguientes preguntas
marcando con una cruz la respuesta que mas se acomode a su vivencia personal en su

familia.

NUNCA

A VECES

SIEMPRE

1

2

¢ Esta satisfecho (a) con la ayuda que
recibe de su familia cuando tiene un
problema?

¢ Conversan entre ustedes los problemas
que tienen en su casa?

¢ Las decisiones importantes se toman en
conjunto en su casa?

¢ Esta satisfecho con el tiempo que su
familia y usted pasan juntos?

¢ Siente que su familia lo (a) quiere?

Andlisis:

Puntaje Total:
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Anexo 12.7  Cuestionario

Cuestionario a Cuidadores Informales del CESAGI

1. Nombre:

2. Edad:

3. Sexo:

4. Estado civil:

5. Escolaridad :

6. Situacion laboral actual:

7. Tiempo que lleva siendo cuidador:

8. Parentesco con el receptor del cuidado:

9. Grado de padecimiento del familiar:

10. Tiempo durante el dia que dedica al cuidado:

11.Apoyos para el cuidado del receptor del cuidado: Si, ¢,De quién?

No

12.Enfermedades antes de convertirse en cuidador:

Enfermedades posteriores a convertirse en cuidador:
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Anexo 12.8  Consentimiento Informado

Propuesta:

Intervencion Psicoeducativa para el manejo de la sobrecarga en los cuidadores de adultos

mayores con demencia.
Objetivo:

Apoyar en el manejo de la sobrecarga y las consecuencias de este padecimiento a los

cuidadores primarios, mediante una Intervencién Psicoeducativa.
Descripcion:
-Entrevista con los cuidadores

-Aplicacion de Cuestionario de Sobrecarga del cuidador (SCB), Inventario de Depresion de

Beck, Inventario de Ansiedad de Beck , Inventario Neuropsiquiatrico y APGAR Familiar.

-Intervencidn Psicoeducativa repartida en una sesién semanal durante los meses de febrero y
mayo del 2016.

-Re-aplicacion de Cuestionario de Sobrecarga del cuidador (SCB), Inventario de Depresion

de Beck, Inventario de Ansiedad de Beck y el Inventario Neuropsiquiétrico.

- Seguimiento a los Cuidadores mediante la re-aplicacion de bateria de pruebas, tres meses

después de terminada la intervencion

Por medio de este documento le solicito su participacion voluntaria para la realizacién por
escrito de la bateria de pruebas antes mencionadas, asi como de su asistencia a la Institucion
a la que actualmente se presenta, para la imparticién de la Intervencion que seran los dias
lunes de los meses anteriormente indicados, la cual tendra la duracion de una hora por sesion.
Los datos personales obtenidos a partir de las entrevistas tendran un caracter confidencial.
La informacion resultante serd publicada de manera impersonal y estadistica en el Proyecto
de Maestria perteneciente a la Universidad Auténoma de Estado de Hidalgo del cual soy
titular y que llevo a cabo bajo la Direccion del Dr. David Lépez Romero profesor

investigador de tiempo completo del Area Académica de Gerontologia.

85



CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA CUIDADORES PRIMARIOS

Acepto de manera libre, consecuente y voluntaria participar en el Proyecto,
comprometiéndome a contestar las pruebas, asi como asistir en la intervencion antes descrita.
Soy conocedor de la autonomia que poseo para retirarme cuando yo lo crea necesario sin

necesidad de justificacion alguna.

Nombre del Cuidador

Firma:

Nombre de la responsable de la intervencion:

L.P. Diana Carolina Martinez Badillo

Maestria en Ciencias Biomédicas y de la Salud

Firma:

Pachuca, Hidalgo a de del 2016.
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