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Resumen

La calidad de vida es un constructo multidimensional que comprende el
bienestar fisico, psicolégico y social de los individuos, integrando
componentes subjetivos, como la percepcion de satisfaccion; y
aspectos objetivos, tales como la salud y el entorno social. En el caso
de los cuidadores primarios de personas con Alzheimer, las
caracteristicas se observan en el factor de sobrecarga, entendida como
el estrés, agotamiento fisico y emocional derivado al rol de cuidado. El
presente estudio tiene el objetivo de comparar los niveles de
sobrecarga y calidad de vida entre cuidadores primarios mexicanos y
extranjeros de personas con Alzheimer. Se utiliz6 un disefio no
experimental, transversal y de alcance descriptivo comparativo, con un
muestreo no probabilistico por conveniencia. Participaron en total 47
cuidadores primarios; 37 mexicanos y 10 extranjeros, quienes
respondieron la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el
instrumento para medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal. El
analisis estadistico que se realizé fue mediante la prueba U de Mann-
Whitney con la finalidad de observar las diferencias entre cuidadores
primarios mexicanos y extranjeros.

En los resultados obtenidos, se identificaron diferencias
estadisticamente significativas en los niveles de calidad de vida, de los
cuales los cuidadores primarios extranjeros reportan un mayor indice
en los criterios de “Bienestar fisico” (Rango = 35.75) y en los “Asuntos
Referentes al Bienestar Psicolégico” (Rango = 32.40). Sin embargo, se
identific6 que en los niveles de sobrecarga existe una diferencia
estadisticamente significativa, en la cual se reporta un mayor puntaje
en el “Impacto del cuidado” en los cuidadores extranjeros (Rango =
35.20), mientras que, el indice fue menor en los cuidadores mexicanos
(Rango = 20.97). Dichos resultados permiten observar el contraste
respecto al bienestar integral de los cuidadores primarios mexicanos y
extranjeros. Ademas, se da pauta a la elaboracion de estrategias para
prevenir afecciones negativas en su estado fisico, psicoldgico y
emocional del cuidador.

Palabras clave: cuidadores primarios, calidad de vida, sobrecarga,
Alzheimer, nacionalidad.
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Abstract

Quality of life is a multidimensional construct that encompasses the
physical, psychological, and social well-being of individuals, integrating
subjective components, such as perceived satisfaction, and objective
aspects, such as health and the social environment. In the case of
primary caregivers of people with Alzheimer's disease, these
characteristics are observed in the burden factor, understood as the
stress, physical and emotional exhaustion resulting from the caregiving
role. This study aims to compare the levels of burden and quality of life
between Mexican and foreign primary caregivers of people with
Alzheimer's disease. A non-experimental, cross-sectional, and
descriptivecomparative design was used, with non-probabilistic
convenience sampling. A total of 47 primary caregivers participated: 37
Mexican and 10 foreign, who completed the Zarit Caregiver Burden
Scale and the instrument for measuring the Quality of Life of Informal
Caregivers. Statistical analysis was performed using the Mann-Whitney
U test signed-rank test to identify differences between Mexican and
foreign primary caregivers. The results showed statistically significant
differences in quality-of-life levels, with foreign primary caregivers
reporting higher scores in the criteria of "Physical Well-being" (Range =
35.75) and "Issues Related to Psychological Well-being" (Range =
32.40). However, a statistically significant difference was also found in
caregiver burden levels, with foreign caregivers reporting a higher score
in "Impact of Care" (Range = 35.20) compared to Mexican caregivers
(Range = 20.97).

These results highlight the contrast in the overall well-being of Mexican
and foreign primary caregivers. Furthermore, they provide a basis for
developing strategies to prevent negative impacts on the caregiver's
physical, psychological, and emotional state.

Keywords: primary caregivers, quality of life, burden, Alzheimer's,
nationality.
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Introduccioén

De acuerdo con la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (2022) se
informa que en México son 30.2 millones de personas (77.8%) que cuentan con al
menos un integrante que requiere o recibe cuidados dentro del hogar o externa a
este, por lo que en el cuidado hacia los adultos mayores representa un 22.4%.
Asimismo, se estima que existen 31.7 millones de cuidadores que asisten a los
integrantes de su familia o hacia otros hogares, que corresponden en mujeres el
75.1%, mientras que el 24.9% esta representado por los hombres; sin embargo, la
labor del cuidador primario impacta de manera significativa en diferentes ambitos
como es en la salud, en lo social, laboral y profesional, por lo tanto, se identifica
que las afecciones negativas presentadas estdn mas presentes en las mujeres
cuidadoras. Por otra parte, a nivel internacional, se informa por Alzheimer
Asociacion (2023), que el 30% de los cuidadores tienen 65 afios 0 mas, mientras
que casi la mitad de todos los cuidadores (48%) brindan asistencia a un familiar
que vive con Alzheimer u otra demencia, ademas de que en su mayor parte son
mujeres cuidadoras de las cuales son comunmente las hijas. De acuerdo a
diferentes estudios, se refiere que la sobrecarga del cuidador genera sintomas de
insatisfaccion vital entre otros sintomas negativos y un aplazamiento en sus
relaciones sociales e interpersonales, el cual se relaciona con un menor bienestar

de la persona.
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Por lo tanto, diferentes estudios refieren que en los cuidadores informales de
personas que con Alzheimer presentan un nivel intenso de sobrecarga, debido a
que se requiere y se dispone de una constante dependencia de la persona que
padece la enfermedad, de tal manera que existe un incremento y una prolongada
asistencia en el hogar. Los cuidadores desarrollan sintomatologias de manera
fisica, mental y emocional (Bello et al., 2019; Labarca, & Pérez, 2019). Tales
afecciones negativas reducen la calidad del cuidado del paciente y al mismo tiempo

la calidad de vida del cuidador.

En la presente tesis se abordan las definiciones y clasificaciones de la sobrecarga
y la calidad de vida del cuidador primario, intervenciones, teorias y modelos, que
explican estas dos variables, ademas de incluir aspectos y datos relevantes de la
enfermedad. Asimismo, en el estudio se explord los niveles de sobrecarga y calidad
de vida en cuidadores primarios con Alzheimer y se abarco un analisis en los datos
sociodemograficos con la finalidad de observar la comparacion entre los niveles de
sobrecarga y la calidad de vida que hay entre los cuidadores primarios extranjeros
y mexicanos. Los resultados del estudio, la discusion de los mismos, las
conclusiones, limitaciones y sugerencias. Al finalizar se agregan las referencias

revisadas, ademas de los anexos.
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Capitulo 1. Sobrecarga En Cuidadores Primarios

1.1 Definicidén de cuidador primario

Se caracterizan por ser personas que cuidan a otras personas de tiempo
completo, sin tener preparacion en cuidados de salud, en su mayoria son mujeres,
suelen presentar sobrecarga ademas de dificultades econdmicas y emocionales

(Acevedo, 2023).

1.2 Clasificacion del cuidador

1.2.1 Cuidador primario

De acuerdo a Garrido y Tamai (2006) sefialan que el cuidador primario se
caracteriza por ser parte de la familia del paciente generalmente es el familiar mas
cercano (madre, padre e hijos), asimismo asume la mayor responsabilidad de
cuidar y atender al paciente diariamente, presenta poca capacitacion para el
mismo, no recibe remuneracion econdmica, ofrece atencién sin limites de horarios

y tiene un elevado grado de compromiso.

14



1.2.2 Cuidador secundario

De acuerdo con Ferré et al. (2011) distinguen que una de las funciones
primordiales que cumple el cuidador secundario es brindarle el apoyo o soporte al
cuidador primario para brindarle la asistencia a la persona enferma.

Chaparro et al. (2021) expone que el tiempo dedicado y la responsabilidad al
paciente es por menor en comparacion al cuidador principal; el cuidador secundario
se limita a actividades complementarias y a proveer recursos financieros,
generalmente son personas de género femenino que tiene el parentesco de hija,
nuera o nieta con la persona enferma. Por otra parte, lo que caracteriza al cuidador
secundario es el sentimiento de incertidumbre y a su vez una considerable
ansiedad, debido a que no presentan el conocimiento de primera mano de la
dinamica familiar, a lo que cual esto ocasiona una preocupacion de proporcionar
un aporte emocional y econdmico tanto en el cuidador principal como en el familiar

enfermo.

1.3 Datos relevantes sobre cuidadores primarios

1.3.1 A nivel Internacional

La Alianza Internacional de Organizaciones de Cuidadores (IACO, 2021)
mantiene la cifra en donde se registran al menos 63 millones de cuidadores
primarios en los 18 paises que lo conforman (Australia, Canada, Francia,

Dinamarca, Finlandia, Alemania, Hong Kong, Irlanda, India, Israel, Italia, Japon,

15



Nueva Zelanda, Espafia, Suecia, Taiwan, Reino Unido y Estados Unidos), esta cifra
recabada de un estudio del estado mundial del cuidado.

Connor y Taylor (2020), explican la importancia de poner atencién a los cuidadores
informales, ya que las necesidades insatisfechas de los mismos tienen afecciones

en su propia salud y bienestar econémico, fisico y psicoldgico.

1.3.2 A nivel Nacional

El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2022), llevé a cabo,
la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC), en la cual se
describe que en México existen 31.7 millones de personas en un rango de edad de
15 afios en adelante, donde el 75.1 % correspondié a mujeres y 24.9 % a hombres.
Esta poblacion se encarga del cuidado informal de 58.3 millones de personas
susceptibles de recibir cuidados, en el pais, lo que detona una cifra alarmante ya

que duplica el numero de cuidadores.

1.3.3 A nivel Estatal

No se encuentra una cifra exacta que determine la poblacién de cuidadores

primarios en el estado de Hidalgo (lugar donde se realizd este estudio); sin

embargo, se han realizado investigaciones para conocer la sobrecarga del

cuidador.
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Se realizé una investigacién por Solis (2011) la cual fue aplicada en el Hospital
General y Medicina Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social de
Pachuca; conformada por 58 participantes principales informales de pacientes con
enfermedades cronico-degenerativas obteniendo que el 83% son mujeres y 17%
son hombres y un rango de edad de los 18 y los 85 afios.

Por otra parte, en una investigacion realizada por Trejo-Ledezma et al. (2020), en
la muestra se evalu6 una poblaciéon de 41 cuidadores informales con diferentes
enfermedades presentadas; sin embargo, en el estudio se obtuvo una mayor
predominancia en el cuidado de pacientes con diabetes. Dicha poblacion es
perteneciente al Centro de Salud Norponiente de Pachuca de Soto Hidalgo la cual
se conformd por 61% mujeres y el 39% hombres; en su mayoria cuidadores
informales mayor a 60 afos.

Por lo cual, dichos estudios a nivel estatal se respaldan con las estadisticas ya
descritas en el apartado de prevalencias nacionales e internacionales donde se

abarca un mayor porcentaje en cuidadores informales mujeres.

1.4 Definicién y clasificacién de la sobrecarga del cuidador

De acuerdo con el estudio de Villano (2016) define a la sobrecarga como
aquella condicidn que es afectada por el incremento de trabajo en el area
biopsicosocial de la persona, ocasionando un desgaste en su calidad de vida en

conjunto con la aparicién de una sintomatologia fisica negativa.
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Bello et al. (2019) definen a la sobrecarga como el estado de agotamiento
emocional, estrés, cansancio, tension y agobio que por ende afectan directamente
las actividades diarias del individuo; perjudicando su vida personal, su libertad y
salud mental; debido a las multiples tareas que conlleva ser un cuidador.

Desde el punto de vista de Labarca y Pérez (2019), la sobrecarga es definida como
un "estado subjetivo asociado de cansancio o molestias debido a prestar cuidados
esto conlleva a consecuencias en los cuidadores objetivas tales como restricciones
del tiempo libre o deterioro de la salud" (p.3)

Segun Gonzalez y Bravo (2018) definen dos tipos de sobrecarga, las cuales son:
sobrecarga obijetiva y subjetiva. La sobrecarga objetiva se refiere a los resultados
negativos concretos y visibles del papel del cuidador, mientras que la sobrecarga
subjetiva consiste en la percepcion que el cuidador desencadena sobre la situacion

personal del familiar a quién brinda cuidados.

1.5 Grado de sobrecarga

En un estudio de Martin del Campo et al. (2019) se identificd el grado de
sobrecarga que presentaban los cuidadores, el perfil del cuidador con tendencia a
sobrecarga intensa fue que la mayoria son mujeres (81.9%), identificando que las
cuidadores suelen ser, madre, hijas o esposas, ama de casa (47%) con un
promedio de edad de 40 afios, casada (53%), hija del adulto mayor (72.3%), de
baja escolaridad (66.1%) e ingresos econdmicos mensuales menores o igual a

6,799 pesos mexicanos (51.8%), que lleva de uno a tres afios como cuidadora
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(54.2%), trabajando la mayoria del tiempo, aproximadamente mas de 17 horas
diarias ofreciendo cuidados (51.8%). El 48.2% de los cuidadores presento
sobrecarga intensa provocando un estrés excesivo, el 44.6% obtuvo ausencia de

sobrecarga y un por ultimo un 7.2% de la poblacién obtuvo una sobrecarga leve.

1.6 Prevalencia de la sobrecarga del cuidador de Alzheimer

1.6.1 A nivel internacional

Segun un informe anual publicado por la Alzheimer Asociacion (2023), se
resalta el impacto del Alzheimer, asi como el de la demencia en cuidadores en el
Sistema de Salud de EE. UU. Aproximadamente el 30% de los cuidadores tienen
65 afios 0 mas, mientras que casi la mitad de todos los cuidadores (48%) brindan
asistencia a un familiar que vive con Alzheimer u otra demencia. Ademas, alrededor
de dos tercios de los cuidadores son mujeres, con mas de un tercio de los
cuidadores de demencia siendo hijas. Respecto a los costos de por vida de cuidar
a alguien con Alzheimer, el 70% recae en las familias o se cubre a través de gastos

de salud y atencién a largo plazo de su propio bolsillo.
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1.6.2 A nivel nacional

Como resultado del estudio realizado por Escobedo et al. (s.f.) , se concluyo
que de 20 participantes del estudio 19 de los cuidadores son mujeres, la media de
edad es de minimo de 20 afios y maximo de 75 afnos; el grado de escolaridad
predominé con un 28% la educacion técnica superior y la licenciatura, cuya
ocupacion era de ser profesionista y empleado con un 36%; 56% de los
participantes son casados, con un promedio de $5, 964 pesos dentro de sus
ingresos mensuales; un 56% fue cuidador informal, en los cuales el 24% tenian un
parentesco de hijos, también se obtuvo que un 56% de los cuidadores no recibian

remuneracion alguna, con un promedio de cuidado diario de 11.2 horas (DE= 6.75).

1.6.3 A nivel estatal

En un estudio realizado por Tolentino (2019), titulado “Indicadores de
Sobrecarga y afrontamiento en cuidadores del Centro de Salud Norponiente de
Pachuca”, se report6 que los cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer
presentaban distintos niveles de sobrecarga. De los 52 participantes, el 17.3%
experimentaba una sobrecarga leve, mientras que el 34% reportaba una
sobrecarga intensa. Esta condicion se atribuyd principalmente a la falta de redes
de apoyo y a la ausencia de capacitacion adecuada para desempefiar su rol como

cuidadores.
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Por otra parte, Solis (2011) realizé una investigacion en el Hospital General y de
Medicina Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social en Pachuca, con
una muestra de 58 cuidadores informales principales de pacientes con
enfermedades crénico degenerativas. Los resultados indicaron que el 57% de los
participantes no presentaba sobrecarga, mientras que el 21% report6é sobrecarga

severa y el 22% experimentaba una sobrecarga ligera.

1.7 Factores asociados a la sobrecarga del cuidador

1.7.1 Factores biologicos

En cuanto a los factores biolégicos, Bello et al. (2019) senalan que el sexo
del cuidador es un elemento determinante, con un claro predominio del género
femenino. Usualmente, las cuidadoras principales son la madre o la hija, lo que
sugiere que el parentesco biolégico influye en la asuncion de dicha
responsabilidad. Esta tendencia se sustenta en construcciones socioculturales de
género, donde el rol de cuidado ha sido histéricamente asignado a las mujeres,
reforzando estereotipos tradicionales que las vinculan con el trabajo doméstico y el
bienestar familiar (Sargenton-Savon et al., 2023). En este sentido, la expectativa
social hacia las mujeres para asumir el cuidado de familiares enfermos no sélo
responde a factores bioldgicos, sino también a normas culturales internalizadas
que perpetuan desigualdades en la distribucion del trabajo no remunerado

(Mahanta, et al., 2025).
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1.7.2 Factores psicologicos

En un estudio de Retamal-Matus (2015) se sefala que cuidadores que no
tienen un vinculo afectivo importante como el de un familiar, la sobrecarga
psicoldgica es menor, algo totalmente diferente a lo que se observa en estudios
sobre cuidadores que tienen un parentesco, ya que la depresion es una de las
alteraciones psiquicas que mas les afectan. En estos casos se aprecia un duelo
anticipado debido a que evidencian el deterioro de las funciones mentales y fisicas
de su familiar, ademas de otros factores como, por ejemplo, el escaso tiempo del
que disponen para sus propias necesidades puede causarles ansiedad, estrés,

agobio y cansancio (De Araujo, & Lacerda, 2024).

1.7.3 Factores sociales

De acuerdo con Falzarano et al. (2022) los factores como la edad, el estado
civil, la presencia de comorbilidades, relacidon con la persona cuidada y la
remuneracion del cuidado suelen ser las causas por las cuales suelen sufrir mayor
sobrecarga y presentar mayor estrés en su trabajo. De igual manera suele influir el

nivel escolar que tenga el cuidador y el nivel socioeconémico.
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1.8 Consecuencias de la sobrecarga del cuidador

1.8.1 Consecuencias biologicas

Cardenas et al. (2020) senalan que los cuidadores primarios tienen
regularmente consecuencias fisicas importantes como resultado de cuidar a otras
personas, y estas pueden variar segun el grado de dependencia de los pacientes
y las condiciones personales de los cuidadores, incluyendo aspectos bioldgicos,
psicolégicos y sociales. El esfuerzo fisico requerido para tareas como asear,
alimentar, cargar y movilizar a los pacientes puede causar deterioro en el bienestar
de los cuidadores a corto, mediano o largo plazo. Este impacto afecta

principalmente a las mujeres (Li et al., 2024).

1.8.2 Consecuencias psicolégicas

De acuerdo con Wei et al. (2024), los cuidadores pueden experimentar
estrés inmediato, lo que a menudo resulta en un deterioro de sus funciones
cognitivas, afectando asi su capacidad para brindar una atencion adecuada a los
adultos mayores a su cargo. Ademas, pueden enfrentar limitaciones psicoldgicas y
sociales que dificultan su desempefio y pueden afectar su calidad de vida (Masami
et al., 2020). La carga de trabajo excesiva puede causar malestares mentales en
los cuidadores, que a menudo pasan desapercibidos debido a la prioridad de cuidar
a los adultos mayores, descuidando asi su propia salud debido a los presentes

factores estresantes y ansiosos que interfieren negativamente (Li et al., 2024).
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1.8.3 Consecuencias sociales

De acuerdo con Giraldo et al. (2020), la actividad social de los cuidadores
suele ser afectada debido a las largas horas de cuidado diario y la prolongada
experiencia como cuidadores, lo que genera un entorno rutinario y poco dinamico.
Esto conduce al postergamiento de las relaciones interpersonales y aplica que el
cuidador se sienta marginado socialmente debido a su situacion, lo que impacta

negativamente en su vida social (Pinyopornpanish et al., 2022).

1.9 Teorias psicolégicas que explican la sobrecarga del cuidador.

El modelo general de Selye (1983) explica como el estrés tiene una gran
influencia en las personas para adaptarse a situaciones estresantes o
consecuencias del ambiente. En el caso del cuidador tiene que enfrentarse a
determinados factores de tension y angustia por ende su respuesta a los mismos
se ve mediada por procesos psicologicos especialmente el impacto emocional, por

ejemplo, el estrés, ansiedad e inquietud.

Cuevas-Torres y Garcia-Ramos (2012) mencionan el modelo de exigencias vy
control propuesto por Karasek en 1979. En este modelo establecié que la tension
psicoldgica es el resultado de toda la exigencia del trabajo que presentan los
cuidadores y el alcance para tomar sus propias decisiones para enfrentar dichas

exigencias y demandas del paciente. El autor define las exigencias y demandas
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como la carga de trabajo, en términos de la presion de tiempo de cuidado y el
conflicto de roles para concretar las tareas. El control lo describe como la capacidad
de una persona para gestionar y organizar sus actividades laborales y el grado de

independencia laboral que le permite desarrollarse.

Lazarus y Folkman (1986) proponen el Modelo Transaccional del Estrés, el cual
describe que el estrés que es una evaluacidon subjetiva ante una situacion; se
realiza un proceso multifactorial, dinamico y continuo en el cual la persona observa
las repercusiones que se esta ocurriendo en su entorno, posteriormente, la persona
valora los recursos que tiene a su alcance para elaborar sus propias estrategias de
afrontamiento. Tal teoria indica que el estrés no solo se reduce a un estimulo -

respuesta, si no que el estrés se observa en la relacion entre el sujeto y su entorno.

Por otra parte, Aneshensel et. al (1995) plantea dos grupos de estresores: primarios
y secundarios. Los primarios hacen referencia en la asistencia del enfermo, como
es la atencion de un dafio cognitivo o de alguna alteracién conductual del paciente;
mientras que, los secundarios, consisten en los cambios de la vida del cuidador a
nivel personal y social debido a los esfuerzos que realizan con la persona
dependiente. Es decir, los estresores primarios son reacciones derivadas de los
estresores secundarios. Por lo tanto, la sensacion de carga dependera de la

interpretacion del cuidador.
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1.10 Instrumentos y técnicas de evaluacion

Se considera el Escala de sobrecarga de Zarit (Martin et al., 1996),
herramienta utilizada tanto en el ambito asistencial como en la investigacion para
evaluar el impacto percibido por los cuidadores de personas con demencia. Este
cuestionario autoadministrado originalmente, consta de 22 items, aunque existen
versiones mas cortas que son menos comunes. Disefiado para medir el nivel de
sobrecarga que sienten los cuidadores de personas con demencia, su uso se ha
ampliado a otras situaciones de dependencia. La escala mide principalmente la
percepcion subjetiva de sobrecarga, es decir, la respuesta emocional del cuidador
ante situaciones estresantes relacionadas con el cuidado (como sentirse
abrumado, atrapado, resentido o impotente) y la frecuencia con que experimenta
estas emociones. La puntuacién global obtenida refleja el grado de sobrecarga

percibido por el cuidador.

Borguetti (2015), mencioné que el Inventario de sobrecarga del cuidador,
originalmente desarrollado por investigadores canadienses y adaptado al chino,
destaca la importancia de utilizar una medida multidimensional para evaluar la
sobrecarga del cuidador. Los autores subrayan la necesidad de obtener puntajes
separados para cada dominio en lugar de un puntaje global, ya que este ultimo
puede ocultar las diferencias entre los niveles de sobrecarga en diferentes areas
del cuidado. Ademas, sefialan que el uso de un puntaje global dificulta la
identificacion de perfiles de sobrecarga especificos del cuidador. En este estudio,

la "sobrecarga del cuidador" se refiere a los problemas fisicos, psicolégicos,
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emocionales, sociales y financieros enfrentados por los cuidadores familiares,

aunque en la literatura no hay un consenso claro sobre su conceptualizacion.

Por ultimo, Del Valle (2021), en su articulo se menciona que se utilizaron diversos
instrumentos para recopilar informacion, entre ellos el NASA Task Load Index
(Indice de Carga de Trabajo), que se emplea para evaluar la sobrecarga laboral de
los trabajadores durante una actividad. Este indice utiliza una escala del uno al
veinte, donde uno representa niveles bajos de sobrecarga y veinte indica niveles
altos. Los datos recopilados se organizan en una matriz para su posterior analisis.
Por otro lado, menciona que los cuestionarios del INSHT abordan tanto la carga
mental como la fisica, disefiados para recopilar informacién sistematica sobre las
condiciones de seguridad y salud en el trabajo. El cuestionario de carga fisica
consta de dieciséis alternativas, mientras que el de carga mental tiene quince.
Ambos permiten evaluar diferentes niveles de criterios, desde muy deficientes

hasta correctos.

1.11 Intervenciones para la sobrecarga del cuidador

Como se menciona en el articulo de Terapify (2023) la terapia psicoldgica
es la herramienta principal del tratamiento para aprender a identificar y aliviar
algunos de los sintomas emocionales que ocasiona la sobrecarga, de igual manera
los grupos de apoyo son de gran cooperacion en el tratamiento debido a que
pueden ayudar a sentirse escuchado y acompafnado en el proceso, por otra parte
el autocuidado es fundamental para mantener un equilibrio en la vida del cuidador,
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es importante dedicarse tiempo para realizar actividades que den placer y
relajacion. Es primordial que el cuidador aprenda a delegar tareas a los demas para
evitar caer en estrés, esto le ayudara a no generar una sobrecarga mayor. Por
ultimo, es importante informarse sobre la enfermedad de la persona que se estara
cuidando, eso ayudara a tener mejores herramientas para abordar el cuidado de la

mejor manera.
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Capitulo 2. Calidad de Vida en Cuidadores Primarios

2.1 Definicion de calidad de vida

De acuerdo con Ardila (2003), se define calidad de vida como un bienestar
integral, un estado de satisfaccion global que surge cuando una persona alcanza
su maximo potencial, que incluye tanto aspectos subjetivos, como sentirse
emocionalmente seguro y productivo. Los aspectos objetivos se refieren a tener
buena salud y relaciones armoniosas con el entorno. Esta visién amplia y completa
del bienestar considera tanto la percepcion personal como la realidad objetiva de
la vida de una persona.

Por otro lado, la OMS (2012) describe a la calidad de vida como “la percepcién que
tiene un individuo de su posicién en la vida en el contexto de la cultura y los
sistemas de valores en los que vive y en relacién con sus objetivos, expectativas,

estandares e inquietudes” (p. 11).

2.2 Clasificacion de la calidad de vida

Cabe destacar, que el concepto de calidad de vida es dinamico, ya que esta
influenciado por aspectos psicolégicos, socioecondémicos, culturales, se puede
observar en el individuo con valores positivos, y también negativos. Galvan (2014),
define cinco areas principales que contribuyen al concepto de calidad de vida y

bienestar social:
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1. Fisica: Se refiere a la salud y seguridad fisica.

2. Material: Implica el tener una vivienda digna y propia, disponibilidad a

servicios basicos, alimentos, y medios de transporte.

3. Educativo: Implica tener acceso a una educacion que permita expandir los
conocimientos tanto a nivel individual como colectivo.

4. Emocional: Es crucial para el desarrollo humano, ya que permite un
crecimiento emocional y una interaccion eficaz con el entorno.

5. Social: Involucra las relaciones interpersonales con la familia y amigos, que

permiten el desarrollo personal.

Asi mismo, Casullo (2002) clasifica a la calidad de vida en dos tipos:

1. Positiva: Se caracteriza por la presencia de relaciones familiares y sociales
saludables, un buen estado de salud y condiciones materiales adecuadas.
2. Negativa: surge cuando el individuo enfrenta limitaciones funcionales, se

siente infeliz y carece de relaciones sociales significativas.

Ahora bien, las pérdidas en el estado de salud, la falta de una red social y las
limitaciones funcionales son los principales factores que reducen la calidad de vida

(Estrada et al., 2011).
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2.3 Datos relevantes sobre calidad de vida

2.3.1 A nivel internacional

De acuerdo con investigaciones realizadas por World Health Organization
(2020), los cuidados paliativos tienen un impacto positivo en la calidad de vida de
los pacientes y sus familias al abordar los desafios fisicos, psicolégicos, sociales y
espirituales asociados con enfermedades potencialmente mortales. También se
observa una mejora en la calidad de vida de los cuidadores. Cada afo, alrededor
de 40 millones de individuos necesitan de atencion paliativa, y el 78% de ellos vive
en naciones de bajos o medios ingresos. Sin embargo, a nivel mundial, solo el 14%

de las personas que necesitan este tipo de atencion realmente la reciben.

2.3.2 A nivel nacional

Se generd a través del Modulo de Bienestar Autorreportado (BIARE),
elaborado por INEGI (2025) el valor de la Satisfaccion con la vida en general, con
un promedio total del 8.6; en los cuales, los hombres obtuvieron un promedio de
8.7, mientras que las mujeres el 8.5.

Por otro lado, se expusieron otros indicadores como es el “balance animico
general”, en la cual se determiné la presencia de estados negativos en las mujeres;
asimismo, en el indicador nombrado “satisfaccion de dominios”, se abarcan
diferentes categorias: vivienda, relaciones personales, actividad u ocupacion,

logros en la vida, perspectivas a futuro, nivel de vida, estado de salud, vecindario
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tiempo libre, ciudad, pais y seguridad ciudadana; de los cuales se calificdé que los

hombres refieren un mayor dominio en las categorias.

2.3.3 A nivel estatal

De acuerdo a un estudio aplicado por Acufia et. al (2021) se elabor6 un
indice compuesto para la evaluacion de la calidad de vida, conformado por las
siguientes dimensiones: “estabilidad econdémica”, “composicion de los hogares” y
la “conciencia ambiental”. El instrumento se administré en las zonas de Pachuca,
Hidalgo (Pachuca de Soto y Mineral de la Reforma).

Posteriormente, se otorgaron los resultados correspondientes a cada dimension;
en la “estabilidad econémica”, la cual evalua el poder adquisitivo de los ciudadanos,
el cual se valoré 69.5%; en la “composicidon del hogar”, refiere las condiciones del
hogar, el cual se obtuvo un porcentaje del 11.0 %; por ultimo, en la “conciencia
ambiental”, se explica la perspectiva del medio ambiente, ponderando el 7.5%. Los
resultados determinan de manera general que en las zonas céntricas se muestra

un “mayor nivel de calidad de vida", mientras que en las zonas periféricas y

descentralizadas se indica una “disminucion de calidad de vida".
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2.4 Factores asociados a la calidad de vida

La calidad de vida es un concepto complejo que se define a partir de la
interaccidn y el equilibrio entre factores bioldgicos, psicolégicos y sociales. A

continuacion, se definen algunos de estos tres tipos de factores:

2.4.1 Factores biologicos

Genética y salud fisica: La predisposicion genética, el estado general del
sistema inmunolégico y la presencia de enfermedades o dolencias fisicas inciden
directamente en la calidad de vida. Ademas, habitos como la alimentacion, el
ejercicio y los cuidados médicos preventivos son esenciales (Lopez-Otin, &

Kroemer, 2024).

2.4.2 Factores psicologicos

Bienestar emocional: La salud mental, el manejo de las emociones y el nivel
de satisfaccion personal son aspectos fundamentales. La resiliencia, las
habilidades emocionales y la capacidad de adaptacién frente a situaciones

adversas son factores protectores ampliamente documentados (OMS, 2022).

Estrés y afrontamiento: La percepcion del estrés y las herramientas psicologicas
para enfrentarlo impactan notablemente en el bienestar general (Pérez Barrera,

2018)
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2.4.3 Factores sociales

El grado de adaptacion a la sociedad, el apoyo familiar, la presencia de

instituciones protectoras o la exclusidén social también son variables que destacan
a la hora de pensar en calidad de vida, es decir las personas de una misma region
pueden tener una calidad de vida diferente dependiendo de su entorno social
(Equipo editorial, Etecé, 2022).
La calidad de vida esta influenciada por factores como el empleo, la vivienda, el
acceso a los servicios publicos, las comunicaciones, la urbanizacion, la
delincuencia, la contaminacion ambiental y otros factores que conforman el entorno
social y afectan el desarrollo humano de una comunidad (Velarde-Jurado & Avila-
Figueroa, 2002).

Dentro de los factores sociales asociados con la calidad de vida se encuentran:

a) Relaciones interpersonales: El apoyo social y familiar, junto con una red de
relaciones positivas, es uno de los componentes mas determinantes para la
calidad de vida (Ruiz Juarez, 2021).

b) Condiciones econémicas y laborales: El acceso a recursos econémicos, un
entorno laboral saludable y la seguridad residencial influyen en la percepcion
de bienestar y en la salud mental y fisica (OMS, 2021).

c) Entorno y contexto: Factores ambientales como el vecindario, la cohesion
social y el acceso a servicios de salud integran el componente social de la

calidad de vida (Lorenzo Gémez, 2023).
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2.5 Consecuencias de la Calidad de Vida Positiva y la Calidad de Vida

Deficiente

Se refiere que una calidad de vida de tipo negativa implica una serie de
consecuencias. Una calidad de vida deficiente carece de las condiciones ideales
para el desarrollo personal, no obstante, hay consecuencias mas extremas como
lo es, la incidencia de enfermedades neuroldgicas, la angustia en los habitantes y
sobre todo que estos mismos viven insatisfechos con las necesidades basicas
como el agua, comida y vivienda. (ION Autofinanciamiento, 2020).

Esta situacién, ademas, se agrava por las escasas oportunidades laborales, los
bajos salarios, asi como la presencia de problemas graves como conflictos civiles,
epidemias y gobiernos autoritarios (e. g. Conradie et al., 2022; Freedland et al.,
2021; Lee et al., 2021; Makovski et al., 2019).

Por otro lado, cuando existe una calidad de vida alta, es decir positiva, se refleja
en un alto nivel de felicidad, satisfaccion y bienestar, que se logra gracias a las
condiciones favorables en las que una persona vive (Guliyeva, 2021). Esto implica
un buen funcionamiento tanto a nivel individual como en relacién con las
instituciones que lo rodean, lo que facilita su desarrollo sin obstaculos (Beltramo et
al., 2024; Fuchs et al.,, 2020). De esta forma, resultados de diversos estudios
indican que promover la salud mental y fisica, asi como prevenir comportamientos
de riesgo, se relaciona positivamente con el desarrollo del bienestar y la felicidad
(Prydz et al., 2023; Smith et al., 2021). Por consiguiente, promover la salud y

mejorar la calidad de vida se convierten en necesidades sociopoliticas prioritarias
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y en objetivos fundamentales para cualquier sociedad preocupada por el bienestar

de sus miembros (Steptoe, 2019; WeziakBiatowolska et al., 2020).

2.6 Teorias y Modelos Psicolégicos que Explican la Calidad de Vida

La calidad de vida es un concepto complejo y multidimensional, explicado
por diversas teorias y modelos que integran tanto factores objetivos como
subjetivos. No existe un unico modelo universalmente aceptado, pero si un
consenso creciente sobre sus componentes clave y su estructura.

En la actualidad se puede sefialar que se presentan consensos y debates al
respecto de la explicacion del concepto de calidad de vida, asi se puede afirmar lo

siguiente:

a) Consenso: La calidad de vida es multidimensional, incluye dimensiones
objetivas y subjetivas, y es dinamica y personalizable segun valores y
contexto (Cummins, 2005; Felce, 1997; Van Hecke et al., 2018).

b) Debate: Persiste la discusion sobre la mejor forma de medirla, el uso de
instrumentos generales vs. especificos, y la integracion de valores

individualesy  sociales (Costa et al. 2021).
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Los modelos actuales coinciden en que la calidad de vida abarca multiples

dimensiones y requiere integrar tanto condiciones objetivas como percepciones

subjetivas, adaptandose a las particularidades de cada individuo y contexto. En la

tabla 1 se describen algunas de las principales teorias y modelos de la calidad

de vida actuales.

Tabla 1. Principales teorias y modelos que explican la calidad de vida.

Modelo/Teoria

Caracteristicas principales

Cita

Modelo
Schalock

Verdugo

Modelo
Cummins

(Homeostasis)

de

y

de

Considera la calidad de vida como un constructo
multidimensional, con dimensiones objetivas vy
subjetivas, énfasis en la evaluacion personal, y
naturaleza dinamica. Incluye dominios como
bienestar emocional, relaciones interpersonales,
inclusion social, autodeterminacion, derechos,

bienestar fisico, material y desarrollo personal.

Propone que la calidad de vida es gestionada por un
sistema homeostatico que equilibra factores internos
y externos. Distingue entre variables causales
(factores que influyen) e indicadores

(manifestaciones de calidad de vida).

Schalock et al.,
2016.
Van Hecke, et al.

2018.

Cummins, 2005.
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Modelos
integradores

(Felce y Perry)

Modelo  basado
en necesidades y

capacidades

Modelo de
Produccioén Social

de Funciones

Modelos

contemporaneos

y

multidisciplinarios

Integran  indicadores  objetivos  (condiciones
materiales, salud, entorno) y subjetivos (satisfaccion,
bienestar), organizados en dominios como bienestar
fisico, material, social, emocional y desarrollo

personal.

Basado en la jerarquia de necesidades de Maslow,
el enfoque de capacidades de Sen y la teoria de
autodeterminacion de Ryan y Deci. Considera el
bienestar fundamental, psicosocial, estatus vy

autonomia, tanto a nivel individual como contextual.

Sostiene que las personas buscan optimizar el logro
de metas universales (bienestar) a través de
objetivos instrumentales, considerando recursos y

limitaciones.

Enfatizan la integracion de perspectivas individuales,
sociales y culturales, y la necesidad de adaptar los

modelos a contextos y poblaciones especificas.

Felce, 1997.

Felce, y Perry, 1995.

Alborz, 2017.

Ormel et al., 1997.

Costa et al., 2021
Precupetu, 2023.
Rodrigues et al,

2020.
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2.7 La calidad de vida y sobrecarga del cuidador

La relacion entre la calidad de vida y la sobrecarga del cuidador ha sido
ampliamente estudiada, especialmente en el contexto de cuidadores familiares de
personas con enfermedades cronicas, cancer, demencia y adultos mayores. A

continuacion, se abordan algunos aspectos relevantes al respecto.

2.7.1 La relacion entre la calidad de vida y la sobrecarga del cuidador

Respecto a la asociacién entre la calidad de vida y la sobrecarga que puede
padecer el cuidador de una persona enferma, los estudios en general han
encontrado correlaciones negativas significativas: a mayor sobrecarga, peor
calidad de vida en dimensiones fisicas, psicoldgicas y sociales (Akter, et al., 2023;
Nguyen et al., 2023; Niu et al., 2023; Shefeek et al., 2024; Vega Silva et al., 2023,
entre otros). Factores como el tiempo dedicado al cuidado, la gravedad de la
enfermedad del paciente, la falta de apoyo social, los bajos ingresos y la presencia
de problemas de salud mental en el cuidador aumentan la sobrecarga y disminuyen
la calidad de vida (Da Costa et al., 2021; Martinez et al., 2022; Salazar-Barajas et
al., 2019).

La sobrecarga del cuidador se asocia con sintomas de ansiedad, depresion, fatiga,

insatisfaccion vital y menor bienestar general (Cengiz et al., 2021; Cheng, et al.,
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2022). Ahora bien, los cuidadores primarios reportan una calidad de vida marcada
por desafios tanto fisicos como mentales. Como ya se sefalo, los estudios de
cuidadores de nifios, adultos mayores y personas con enfermedades cronicas o
avanzadas indican que el cuidado a menudo conlleva una disminucién del
bienestar. Factores como la gravedad de la enfermedad del paciente, el cuidado
prolongado, el bajo nivel socioecondmico y los sistemas de apoyo limitados surgen
como factores contribuyentes comunes (Chiao, et al., 2015). Sin embargo, en
algunos casos, las intervenciones de atencidn domiciliaria han reportado una
mejora en la energia, el suefio y las relaciones sociales (el 90,3% reporté una
mayor asistencia), algunos articulos respaldan la conclusion de que la atencion
primaria en diversos entornos esta asociada con una menor calidad de vida,
especialmente en los dominios mental y emocional, aunque también destacan
casos en los que el apoyo especifico mitigé algunos resultados negativos (e. g.
Monteiro et al., 2024; Uzar-Ozgetina, & Dursunb, 2020).

Asi mismo, la resiliencia, la autoestima y el apoyo social pueden mitigar el
impacto negativo de la sobrecarga sobre la calidad de vida del cuidador (Cheng,
et al., 2022; Galvin, 2013; Kazemi et al., 2021). Intervenciones dirigidas a mejorar
la competencia del cuidador, reducir el estrés y fortalecer las redes de apoyo
pueden mejorar significativamente su calidad de vida (Cengiz, et al., 2021; Niu et

al., 2023)

Estudios recientes destacan la importancia de politicas y estrategias de apoyo para
los cuidadores, especialmente en el contexto del envejecimiento poblacional y el

aumento de enfermedades cronicas (Akter, 2023; Nguyen et al.,, 2024
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Zhylkybekova, et al., 2024). La identificacion temprana de cuidadores en riesgo de
alta sobrecarga permite implementar intervenciones preventivas y de apoyo para

preservar su bienestar (Cengiz, et al., 2021; Niu, et al., 2023; Shefeek et al., 2024).

2.8 Evaluacion de la calidad vida en cuidadores primarios

La calidad de vida es un constructo multidimensional, que en su evaluacién
implica varios factores. Con base en una perspectiva internacional, se incluyen
organismos que proponen un acercamiento mediante una forma estandarizada
para diferentes paises o grupos. Como principal medio para llevar a cabo la
evaluacion de dicha variable, se encuentra el WHOQOL, que de acuerdo con la
World Health Organization (2012), se trata de una herramienta que evalua de la
calidad de vida, desarrollada por el Grupo WHOQOL, en colaboracién con quince
centros de investigacion internacionales, cuyo objetivo es contar con una
evaluacion transculturalmente aplicable. En la actualidad se tienen versiones
adaptadas para personas con VIH (WHOQOL-HIV), asi como también, un
instrumento suplementario de 32 items para evaluar factores como espiritualidad,
religiosidad y creencias personales (WHOQOL-SRPB). Cabe destacar, que dicho
proyecto ya no esta bajo el amparo de la WHO (esta organizacién ya no tiene la

capacidad de ofrecer asistencia técnica para el mismo).

Por otro lado, en cuestion a los estudios realizados a nivel social Benitez (2016)
sefala que la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econdémicos, por

sus siglas en inglés, OECD (2011) ha propuesto una de las panoramicas mas
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universales, a partir del indice para una Vida Mejor (Better Life Index). Dicho
instrumento permite evaluar los aspectos mas relevantes para los ciudadanos,
basandose en las respuestas de participantes de distintos paises de los cinco
continentes, aunque deja de lado los aspectos mas privados de la evaluacion. Por
consiguiente, aun no se ha conseguido la recoleccion de elementos subjetivos que

reflejen las percepciones individuales sobre la calidad de vida.

Otros instrumentos encargados de evaluar de manera global la calidad de vida son
los que destaca Sanabria (2016) como la Escala FUMAT, encargada de evaluar de
forma objetiva la calidad de vida de los usuarios de Servicios Sociales, a través de
la evaluacion objetiva de los siguientes aspectos: bienestar emocional, fisico y
material, relaciones interpersonales, la inclusidn social, desarrollo personal, la

autodeterminacion y derechos.

La Escala de Calidad de Vida de Sharlock y Keith (1993), permite evaluar la
percepcion de calidad de vida en individuos que tienen y no discapacidad y
desarrollan laboralmente. Esta escala esta compuesta por cuatro dimensiones:
satisfaccion, competenciaproductividad, autodeterminacion-independencia y
pertenencia social-integracion en la comunidad. A su vez, se encuentra el
European Quality of Life-5 Dimensions (1990), que contribuye a medir la calidad de
vida y emplear la informacion obtenida en investigaciones clinicas y servicios de

salud, para después establecer comparaciones con otras naciones.

Finalmente, esta el Cuestionario SF-36, Vilagut et al. (2005) lo describen como uno

de los instrumentos mas utilizados como evaluacién general de la calidad de vida
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relacionada con la salud (CVRS), ya que ofrece un perfil sobre el estado de salud
y es aplicable tanto para pacientes como a la poblacion en general. La funcion de
aplicar este instrumento permite comparar la carga de diversas enfermedades,
identificar los beneficios para la salud derivados de una amplia gama de
tratamientos y valorar el estado de salud de pacientes individuales. Dentro de sus
propiedades consta de 36 items que valoran tanto los aspectos positivos como

negativos de la salud.

Por otro lado, particularmente la evaluacion de la calidad de vida en cuidadores
primarios es un tema central en la investigacion sobre el impacto del cuidado en la
salud fisica, psicologica y social de quienes asumen este rol. A continuacion, se
resumen los principales enfoques, instrumentos y hallazgos recientes sobre este

tema:

a) WHOQOL-BREF: Es uno de los instrumentos mas utilizados para evaluar
la calidad de vida en cuidadores primarios. Evalua dominios como salud
fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y entorno. Ha demostrado ser
efectivo para captar la percepcion global de calidad de vida en cuidadores
de nifos con enfermedades cronicas y adultos mayores dependientes

(Jeyagurunathan, et al., 2017; Kalia, et al., 2021; Lima et al., 2025).

b) Caregiver’s Quality of Life Instrument (Ferrell): Especifico para cuidadores
de personas con enfermedades crénicas o en cuidados paliativos, evalua
dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales (Reina-Gamba et

al., 2022).
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c)

Zarit Burden Interview (ZBl): Aunque mide principalmente la sobrecarga, se
utiliza frecuentemente junto con escalas de calidad de vida para analizar la
relacion entre ambos aspectos. (Barben, et al., 2023; Kalia, et al., 2021;

Sittironnarit, 2019).

2.9 Intervenciones psicolégicas de la calidad de vida en cuidadores

primarios

Los enfoques actuales de intervencion en los cuidadores primarios priorizan

la identificacion sistematica de necesidades, la intervencion estructurada y

colaborativa, el apoyo interdisciplinario, la personalizacién de la atencién y el

desarrollo de politicas que reconozcan y respalden el rol del cuidador primario en

la atencién sanitaria. De manera general se pueden dividir en:

a)

b)

Intervenciones estructuradas y herramientas de apoyo: Se estan
implementando intervenciones estructuradas, como listas de verificacidon
(checklists) para identificar y priorizar las preocupaciones de los cuidadores
durante las consultas médicas. Estas herramientas facilitan la
comunicacién entre cuidadores y profesionales de la salud, permitiendo
que las necesidades del cuidador sean reconocidas y abordadas de
manera eficiente (Kalesnikava et al., 2023).

El uso de instrumentos de evaluacién sistematica de las necesidades del
cuidador esta siendo recomendado e integrado en la atenciéon primaria,
siguiendo directrices como las del RAISE Act en EE.UU (Fortinsky, 2020;

Kalesnikava et al., 2023).
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c)

d)

Apoyo interdisciplinario y modelos colaborativos: Los equipos de
atencion primaria reconocen la importancia de apoyar la salud de los
cuidadores, pero identifican barreras como la falta de tiempo y recursos. Se
recomienda un enfoque estructurado y colaborativo, donde los equipos
multidisciplinarios (médicos, enfermeria, trabajo social) trabajen juntos para
brindar apoyo integral (Fortinsky, 2020; Griffin, et al., 2021; Parmar, et al.,
2021). La colaboracion y la comunicacion efectiva entre el paciente, el
cuidador y el equipo de salud son preferidas por los cuidadores y mejoran la
experiencia de atencion (Parmar, et al., 2021; Riffin, et al., 2020).
Intervenciones domiciliarias y personalizadas: Intervenciones lideradas
por enfermeria en el hogar, que incluyen reestructuracién cognitiva,
educacion en salud y apoyo emocional, este tipo de intervenciones han
demostrado mejorar la calidad de vida de los cuidadores de personas con
enfermedades cronicas o discapacidad (Rico-Blazquez, M., et al., 2021) En
el contexto de cuidados paliativos y demencia, se estan desarrollando y
evaluando intervenciones adaptadas a la atencion domiciliaria, con énfasis
en la capacitacién del cuidador y el acceso a recursos comunitarios (Sy et
al., 2024; Weiner, et al., 2024).

Enfoque en la autoeficacia y necesidades especificas: Se reconoce la
importancia de fortalecer la autoeficacia del cuidador, especialmente en el
manejo de sintomas complejos como los de la demencia. Sin embargo,

muchos
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cuidadores reportan falta de apoyo y orientacion por parte de los
proveedores de salud, lo que sefala la necesidad de mejorar la formacion
de los profesionales en el acompafiamiento a cuidadores (Vetter, 2023;
Vetter, et al., 2023).

Politicas y recomendaciones emergentes: Existe un llamado a desarrollar
politicas y protocolos consistentes para la evaluacion y el apoyo a
cuidadores en la atencién primaria, reconociendo su papel fundamental en
la sostenibilidad del sistema de salud (Fortinsky, 2020; Parmar, et al., 2021;

Parvizi, & Ay, 2024).
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Capitulo 3. Enfermedad de Alzheimer

3.1 Definicion de la Enfermedad

La enfermedad de Alzheimer es un trastorno neurodegenerativo progresivo

que afecta principalmente a la memoria, el pensamiento, la conducta y la capacidad
de realizar actividades diarias (Departamento de Salud y de los Servicios Humanos
de los Estados Unidos, 2024). Es la causa mas comun de demencia y se
caracteriza por la destruccion lenta de las conexiones neuronales y la acumulacion
anormal de proteinas como las placas amiloides y los ovillos neurofibrilares en el
cerebro. Esta condicion avanza gradualmente y culmina en una pérdida total de
autonomia (Kumar et al., 2024).
Por otra parte, en el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
[DSMV] (American Psychiatric Association [APA], 2014), sefala que los sintomas
generalmente comienzan en la octava y novena década de la vida; mientras que a
edad temprana se presenta en la quinta y sexta década de vida, de las cuales a
menudo se relacionan con mutaciones causales conocidas. Es mas probable que
los individuos mas jovenes sobrevivan durante el desarrollo de la enfermedad,
mientras que en la edad de la vejez presenta una mayor complejidad y elevada
probabilidad de numerosas enfermedades médicas que afectaran al curso y al
manejo del trastorno ocasionando un mayor riesgo en los individuos afectados por
enfermedades médicas concurrentes y de patologia mixta (Mayo Clinic, 2025). Al
progresar la enfermedad considerablemente se estimula alteraciones de la marcha,
disfagia, incontinencia, mioclonias y convulsiones.
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3.2 Clasificacion de la Enfermedad

La enfermedad de Alzheimer se clasifica segun diferentes criterios, siendo los mas

empleados:

a) Por etapas de gravedad:

Al respecto la enfermedad de Alzheimer avanza lentamente en tres etapas: la leve
(etapa temprana), la moderada (etapa media) y la grave (etapa tardia). Dado que
el Alzheimer afecta a las personas de diferentes maneras, cada persona puede
experimentar los sintomas de demencia, o atravesar las etapas del Alzheimer, de
una manera distinta, asi se manifiesta a partir de las siguientes etapas (Alzheimer’s

Association, 2025; Johns Hopkins Medicine Home, 2025):

-Alzheimer leve: Deterioro leve de funciones cognitivas, con cambios sutiles
en memoria y funciones ejecutivas. La persona sigue siendo relativamente
independiente.

-Alzheimer moderado: Aumento del dafio neuronal, mayor dificultad para
realizar tareas cotidianas, desorientacién, cambios de humor y dependencia
progresiva.

-Alzheimer severo o avanzado: Pérdida grave de capacidades cognitivas y
funcionales, dependencia total, la persona puede quedar encamada y

perder la capacidad del habla.
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b) Segun caracteristicas biolégicas (Mayo Clinic, 2025):

-Alzheimer esporadico: Forma mas comun, afecta principalmente a
personas mayores de 65 afos; tiene multiples factores de riesgo,
principalmente edad y factores ambientales.

-Alzheimer familiar o genético: Menos del 1% de los casos, se asocia a
mutaciones genéticas especificas y suele aparecer antes de los 65 afos.
Segun el tiempo de evolucion (Instituto Nacional sobre el Envejecimiento
[NIH], 2017):

-De inicio temprano: Sucede cuando la persona tiene entre 30 y 65 afios, es
poco comun, se atribuye a cambios genéticos transmitidos de padres a hijos,
este tipo puede ser debido a mutaciones de un solo gen en los cromosomas
21, 14 y 1. - Alzheimer de inicio tardio, es el mas comun, se presentan
cuando la persona tiene aproximadamente 65 anos, existe mayor riesgo
genético de desarrollar la enfermedad al poseer una de las formas del gen
de la apolipoproteina E (APOE) en el cromosoma 19, especificamente con
el gen APOE €4. Asimismo, existen también subclasificaciones basadas en
mecanismos fisiopatolégicos (inflamatorio, no inflamatorio, cortical), pero las

anteriores son las mas reconocidas clinicamente.
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3.3 Prevalencia de la Enfermedad

3.3.1 A nivel internacional

El continuo envejecimiento de la poblacién en todo el mundo se relaciona
con el aumento de las patologias neurodegenerativas dentro de las cuales la
incidencia de la enfermedad de Alzheimer corresponde al tipo de demencia de

mayor prevalencia a nivel mundial (Klaassen et al., 2021).

Segun la OMS en 2023, mas de 55 millones padecian demencia en todo el mundo,
destacando que el 60% de personas se encontraban residiendo en paises con
ingresos medianos y bajos. Se destaca que el Alzheimer es la forma mas usual de
demencia por lo que puede representar entre un 60% y 70% de todos los casos (Li

et al., 2022).

En el 2017 se demostré que la enfermedad de Alzheimer ocupa la posicion del
cuarto trastorno neurolégico mas prevalente en Estados Unidos con 2,9 millones
de personas que la padecen, ademas que se estima que se presentan 85 casos
cada 100.000 personas (Tsao et al., 2022). Ademas, Niu et al. (2017) obtuvieron
que la prevalencia del Alzheimer en paises como Espania, Italia y Grecia fue del
6.88% mientras que en Francia y Holanda fue del 4.31%, ademas que se destaca
que la prevalencia aumentd con la edad e incluso la incidencia fue en mayor

medida en mujeres (Li et al., 2022).
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3.3.2 A nivel nacional

Un estudio poblacional en la Ciudad de México (2022) reporta que la
prevalencia de Alzheimer en adultos mayores de 60 afos es de 7.8%, siendo la
forma mas comun de demencia. La prevalencia total de demencia (todas las

causas) fue de 15.3% en mujeres y 12.5% en hombres (Juarez-Cedillo et al., 2022).

Un analisis nacional utilizando datos del Global Burden of Disease (2019) estimo
una tasa ajustada por edad de 512 casos por cada 100,000 habitantes para
Alzheimer y otras demencias, con un aumento del 203% en prevalencia e
incidencia entre 1990 y 2019. Las entidades con mayor concentracion de casos
son Ciudad de México, Estado de México, Veracruz, Jalisco y Puebla (Agudelo-

Botero, et al., 2022).

Datos del estudio 10/66 muestran que la prevalencia de demencia en México
aumentd de 8.3% a 17.1% entre 2003 y 2019, reflejando una tendencia creciente

en las ultimas décadas (Llibre-Rodriguez, et al., 2024).

Revisiones latinoamericanas situan la prevalencia de Alzheimer en México entre
59% y 23.4% dependiendo del grupo de edad, nivel educativo y zona de
residencia, siendo mas alta en mujeres, personas mayores y quienes viven en
areas rurales o con menor escolaridad (Ribeiro, et al., 2022; Ribeiro et al., 2021).
De igual manera Lugo (2021), sefialé que la demencia tiene mayor prevalencia y
afecta mas a la poblacion femenina que a los varones, donde de cada 100

individuos identificados con esta enfermedad, 60 son mujeres; la hipdtesis al
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respecto es debido a la longevidad de este grupo poblacional, asi como su relacion

con los estrogenos.

3.3.3 A nivel estatal

De acuerdo a Reyes (2023), en Hidalgo base al Sistema Nacional de
Vigilancia Epidemioldgica de la Secretaria de Salud Federal se registrdo en los
ultimos tres afios seis mil 136 casos de Alzheimer con un incremento en 2022 en
comparacion con 2021 y 2020, de los cuales, el sector mas afectado son las
mujeres con cuatro mil 827 casos, mientras que en los hombres sumaron mil 309.
En contraste en el afio 2020, se presentaron en el estado mil 588 casos, de los
cuales 318 fueron de hombres y mil 270 mujeres; mientras que en el 2021 los casos
aumentaron a dos mil 265 influyendo a 459 hombres y mil 806 mujeres. En 2022

cerrd con dos mil 283 casos en los que 532 fueron hombres y mil 751 mujeres.

3.4 Factores de Riesgo para la Enfermedad

Los estudios mas recientes confirman que la enfermedad de Alzheimer es
multifactorial, con factores de riesgo tanto genéticos como modificables
(ambientales y de estilo de vida). La edad avanzada, la genética (especialmente el
alelo APOE €4), y factores vasculares y de estilo de vida son los principales riesgos
identificados. En la tabla 2 se presentan algunos de los estudios mas recientes de

acuerdo con el tipo de factor de riesgo estudiado.

52



Tabla 2. Principales factores de riesgo

Tipo de factor

Ejemplos y precisiones Citas

Genéticos

Edad avanzada

Historia familiar, variantes genéticas como Jansen, et al., 2019
APOE €4, y otros loci identificados en estudios Bellenguez et al.,
recientes 2022

Pasqualetti, et al.,

2022

El riesgo aumenta significativamente a partir Armstrong, 2019.
de los 65 afos Silva et al., 2019

Prabha et al., 2024

Factores vasculares y Hipertension, diabetes tipo 2, obesidad en la Xu, et al., 2015

metabodlicos

Estilo de vida

mediana edad, dislipidemia, enfermedad Nianogo, et al,
cardiovascular 2022

Pasqualetti, 2022

Inactividad fisica, tabaquismo, consumo Barnes, Y affe,

excesivo de alcohol, dieta poco saludable, 2011.

bajo nivel educativo Crous-Bou, et al,,
2017

Hersi, et al., 2017
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Litke, et al., 2021

Factores psicologicos Depresion, estrés cronico Saiz-Vazquez, et
al., 2021
Silva et al., 2019

Wiels et al., 2020

Factores sociales Bajo nivel educativo, baja estimulacion Crous-Bou, et al.,
cognitiva, aislamiento social 2017
Hersi, et al., 2017

Litke, et al., 2021

Otros factores Traumatismo craneoencefalico, exposiciéon a Armstrong, 2019.
contaminantes ambientales, infecciones Litke, 2021

Prabha, 2024
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3.5 Factores Protectores contra la Enfermedad

La prevencion de la enfermedad de Alzheimer debe centrarse en el control de
factores vasculares, la promocion de estilos de vida saludables y la intervencion
temprana en salud mental y social. La genética es importante, pero muchos factores de
riesgo son modificables, lo que abre oportunidades para la prevencion. La combinacion
de factores genéticos protectores y la adopcidon de estilos de vida saludables (actividad
fisica, dieta, estimulacién cognitiva y control de factores vasculares) son las estrategias
mas respaldadas para reducir el riesgo de Alzheimer y promover un envejecimiento
cerebral saludable. A continuacién, se presentan los factores protectores mas relevantes

para la enfermedad de Alzheimer segun la evidencia cientifica reciente.

1. Factores protectores genéticos:

El alelo APOE €2 es el principal factor genético protector identificado, ya que
reduce el riesgo de Alzheimer a través de mecanismos relacionados tanto con la
disminucién de la acumulacion de amiloide como con otros procesos independientes.
Sin embargo, no es completamente benigno, ya que puede asociarse a otros riesgos
neurolégicos (Li et al., 2020; Serrano-Pozo, et al., 2021).

Existen otros genes y variantes genéticas (como APOE3 Christchurch, RELN-COLBOS,
FN1, APP A673T, BDNF Val66Met, SORL1, CR1, TREM2, PICALM, INPP5D) que han

mostrado conferir resiliencia frente a la patologia de Alzheimer, afectando rutas como el
metabolismo lipidico, la funcion sinaptica y la respuesta inmune (Hossain, & Jeong, 2025;

Seto, et al., 2021).
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2.

a)

b)

d)

f)

Estilo de vida y factores modificables

Actividad fisica regular: La evidencia de meta-analisis muestra que la actividad
fisica reduce el riesgo de Alzheimer y demencia, incluso en seguimientos a largo
plazo (Contador, et al., 2024; Iso-Markku, et al., 2022; Masurkar, et al, 2024;

Pittock et al., 2023).

Dieta saludable: Dietas ricas en antioxidantes, vitaminas (B6, B12, folato, E, C), y
patrones como la dieta mediterranea, se asocia con un menor riesgo de

Alzheimer (Silva et al., 2019).

Reserva cognitiva: Un mayor nivel educativo, la estimulaciéon intelectual y la
participacion social frecuente contribuyen a la llamada “reserva cognitiva”, que
protege frente a la aparicién de sintomas clinicos a pesar de la presencia de
patologia cerebral (Coleman et al., 2023; Contador, et al., 2024; Heneghan et al.,
2023; Perneczky, et al., 2019).

Control de factores vasculares: Mantener bajo control la hipertension, diabetes,
obesidad y dislipidemia en la mediana edad disminuye el riesgo de
neurodegeneracion y acumulacion de amiloide (Kuo, 2020; Masurkar, et al., 2024;
Vemuri, et al., 2017).

Evitar el tabaquismo y el consumo excesivo de alcohol: Estos habitos se asocian
a mayor riesgo, por lo que su prevencion es protectora (Livingston, et al., 2020;
Piumatti et al., 2018; Rehm, et al., 2019; Silva, et al., 2019).

Calidad del suefio: Existe una relacion bidireccional compleja entre los trastornos

del sueno y la enfermedad de Alzheimer (Bubu et al., 2017; Gottesman et al.,
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2024). Las personas con Alzheimer tienen diversas alteraciones del suefio que
incluyen cambios en la duracion del suefo, problemas para mantener el suefio,
despertares frecuentes y aumento de la somnolencia diurna, que afectan entre el
25y el 66 % de los pacientes con demencia (Cai et al., 2023). Algunas evidencias
también sugieren que las alteraciones circadianas y del suefo-vigilia pueden
ocurrir temprano en la etapa preclinica de la enfermedad (Peter-Derex et al.,
2015). El insomnio cronico afecta entre el 6 y el 10 % de los adultos, y los
metanalisis muestran que esto esta asociado con un riesgo 1,5 veces mayor de
desarrollar demencia en etapas posteriores de la vida (Emamian et al., 2016; Tian

et al., 2023; Wang, & Holtzman, 2020).

Como una forma de proteger a las personas del riesgo de padecer Alzheimer diversos
estudios plantean la promocion de una adecuada higiene del sueno (Benca et al.,

2022; Jean-Louis et al., 2022; Lloyd-Jones et al., 2022).

Al respecto, Billings et al., (2021), enfatizan la necesidad de intervenciones multinivel
dirigidas a: 1) los niveles individual y familiar (por ejemplo, mejor deteccién, derivacion y
seguimiento en entornos de atencion primaria y atencion médica especializada,
educacion dirigida a la promocion del suefio por ejemplo, en clinicas y redes sociales);
2) el vecindario y el contexto sociocultural mas amplio (por ejemplo, mejor planificacion
urbana para aumentar los espacios verdes y reducir la contaminacion luminica y acustica
y la isla de calor urbana); 3) acceso a la atencion (por ejemplo, pruebas de apnea del
suefo en el hogar, prescripcion electrénica, servicios integrados dentro de las practicas

de atencién primaria, deteccion proactiva para pacientes de alto riesgo); y 4) defensa
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(por ejemplo, cobertura de seguros para servicios relacionados con el suefio). Mejorar la
equidad del suefo tendra amplios beneficios, que probablemente incluyan la reduccion

de las disparidades en la salud cerebral.

3. Participacion social y emocional

Mantener redes sociales activas y evitar el aislamiento social son factores protectores

reconocidos (Contador et al., 2024; Kuo, et al., 2020; Zahodne et al., 2021).

4. Otros factores

El uso de ciertos medicamentos (estrégenos, estatinas, antihipertensivos) y la reduccion
del estrés y la depresion también han sido identificados como potencialmente
protectores (Kuo, et al., 2020; Xu et al., 2015)

La evidencia sobre el uso de antiinflamatorios no esteroideos (AINEs) es contradictoria

y no se recomienda su uso preventivo especifico para Alzheimer (Asthana, et al., 2024;

Mcgeer, et al., 1996).

3.6 Consecuencias del Alzheimer

Pefia (1999), sefala que el proceso de deterioro en el Alzheimer se divide en
distintas etapas, en la cual su duracién no es uniforme, la persona puede mantenerse
estable en una fase. Sin embargo, en el curso de la enfermedad puede pasar a otra fase

de la evolucién del Alzheimer, el cual se liga a factores cerebrales como a sucesos
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externos. Mediante la escala Global Deterioration Scale por sus siglas, GDS, de Reisberg
et. al (1982) se puede especificar detalladamente el deterioro de la demencia
degenerativa primaria, se evalua la desde la etapa uno que indica la ausencia del
deterioro cognitivo hasta los estadios avanzados.

Reisberg (1982) menciona que las fases 1y 2 no representan sintomas de Alzheimer, en
la fase 2 indica solamente caracteristicas de una alteracion de la memoria asociada a la
edad. Sin embargo, en la fase 3 hasta la fase 7 refieren caracteristicas de un deterioro

cognitivo. A continuacion, se describen las fases:

a) fase 3: aparecen dificultades muy sutiles en el trabajo, en el uso del lenguaje, en
la orientacién y en la organizacion o en actividades avanzadas;

b) fase 4 y 5: comete errores con el dinero, incapacidad para recordar momentos
actuales ademas de que les es dificil estar solos, ademas de que tienen

dificultades en el recuerdo;

c) fase 6, presentan grave desorientacion en el tiempo, necesita ayuda para ejecutar
ciertas acciones como son el bafarse o vestirse;

d) fase 7: hay severa gravedad en la pérdida de lenguaje y capacidades motoras.
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3.6.1 Consecuencias biologicas

Segun el Instituto Nacional sobre el Envejecimiento (2021), ocurren cambios en
el cerebro relacionados con la edad que pueden dafar las neuronas y afectar otros tipos
de células cerebrales para contribuir al dafio que causa esta enfermedad. De las cuales,
se incluyen la atrofia (reduccién) de ciertas partes del cerebro, inflamacion, dafio
vascular, produccion de moléculas inestables llamadas radicales libres y disfuncién
mitocondrial, es decir, un colapso en la produccion de energia dentro de una célula. De
tal manera que, trae como consecuencia la disminucion de los aspectos de la cognicién
diferentes de la memoria.

Takeuchi (2000) senala que la enfermedad de Alzheimer trae consigo acalculia,
desorientacion en derecha e izquierda, la capacidad de juicio y la resolucion de
problemas. Asimismo, déficits en la atencion visual que probablemente contribuyan a
muchos de los trastornos visuales o espaciales y del razonamiento.

Por otro lado, Gutiérrez et al. (2017), mencionan que entre los sintomas
neuropsiquiatricos en el contexto de una demencia estan presentes las ideas delirantes
debido a una afectaciéon del hemisferio derecho; asimismo, la apatia que esta relacionada
con alteraciones en la region frontal medial y del cingulo anterior, asi como en circuitos
subcorticales vinculados a los nucleos de la base y finalmente la agitacién y la inhibicién
que estan relacionadas con alteraciones en la regién orbitofrontal, region insular

izquierda y corteza insular anterior.
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3.6.2 Consecuencias psicologicas

De acuerdo con Gutiérrez, et al. (2017) la enfermedad de Alzheimer se divide en
tres subgrupos: leve, moderado y grave, en el que cada uno cuenta con las siguientes
caracteristicas psicoldgicas; en el estado /eve afecta directamente a la memoria respecto
al almacenaje de la informacion nueva mientras que en la memoria autobiografica o de
eventos pasados suele mantenerse intacta al inicio de la enfermedad; posteriormente en
el estado moderado se caracteriza por olvidar eventos recientes tan importantes como la
ingesta de alimentos y toma de medicamentos, igualmente impacta en las alteraciones
en la orientacion y la resolucion de problemas debido al déficit de las funciones ejecutivas
y visuoespaciales, también presenta dificultad para controlar el esfinter urinario,; y
finalmente la grave, en este estado la memoria esta severamente afectada, ademas de
que la persona conserva recuerdos autobiograficos de la infancia con cierta carga
emotiva muy alta, de igual, el juicio, la toma de la decisiones y el lenguaje son severos e
incluso en al ambito psicomotriz se puede llegar a exponer una postracion prolongada.
Cabe resaltar que Rondén y Vizcaya (2014), exponen que el manejo de la persona con
Alzheimer es una tarea compleja, asimismo, en los ultimos estudios se ha comprobado
y se recomienda mantener a los pacientes con el grupo familiar, ya que resulta mas
beneficioso para el control de la enfermedad. En el progreso de la enfermedad la persona
comienza a ser extremadamente dependiente, por lo cual, se requiere una extensa
supervision en cuanto a su cuidado para prevenir accidentes, asi como mayor dedicacion

para la satisfaccion de sus necesidades basicas.
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3.6.3 Consecuencias sociales

Segun Gutiérrez, et al. (2017), las personas que padecen de algun tipo de
demencia presentan mayor probabilidad de presentar otra comorbilidad cronica, sin
embargo, el costo de la atencion y el cuidado al paciente con demencia es limitada. En
el ano del 2015, a nivel mundial se estimé que cualquier tipo de demencia genera un
impacto en el costo médico directo, el social directo, mas el costo por cuidado informal,
que genera aproximadamente 818 mil millones de ddlares y por lo cual se estima que el
costo social es el mas alto (Tahami Monfared, et al., 2022) En México el sistema de salud
no cuenta con los recursos ni la infraestructura necesarios para brindar servicios de
atencion a largo plazo a personas con demencia, por lo que faltan datos especificos para
monitorear y evaluar la calidad de vida y la calidad de los servicios de los adultos mayores
(Lépez Ortega, et al., 2025).

Por otra parte, el 85% de los costos relacionados con el cuidado del paciente con
demencia los asume principalmente el cuidador primario, mientras que el 15%, le
corresponde al Estado (Safiri et al., 2025).

Mientras la demencia progresa, el paciente va a requerir de mayores cuidados, de tal
manera que paulatinamente el cuidador se sentira rebasado, agotado y como
consecuencia genera el sindrome de sobrecarga del cuidador el sindrome consiste en
afectar de manera indirecta al enfermo con demencia y directamente al familiar o el
cuidador que lo atiende. Sus efectos pueden ser tan abrumadores que quienes los

padecen corren el riesgo de suicidarse o morir.
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Ahora bien, tratando de describir una investigacion documental actualizada de las
consecuencias de la enfermedad, con una vision multidimensional, se destacan algunas

de estas:

-Consecuencias Cognitivas: Como ya se ha referido, la enfermedad de Alzheimer
se caracteriza principalmente por un deterioro progresivo de la memoria y otras
funciones cognitivas, como el razonamiento, la orientacion, el lenguaje y la
capacidad de resolver problemas. Estos déficits afectan la vida diaria y la
independencia de la persona (DeTure, & Dickson, 2019; Kim, & Karceski, 2021;
Monfared, et al., 2022).

-Consecuencias Funcionales: A medida que avanza la enfermedad, los pacientes
experimentan una pérdida de habilidades para realizar actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria, lo que genera una creciente dependencia de
cuidadores y familiares (Masters; 2015; Silva et al., 2019).

-Consecuencias Neuropsiquiatricas y Conductuales: La enfermedad de Alzheimer
puede acompanarse de sintomas neuropsiquiatricos como depresién, ansiedad,
apatia, agresividad, delirios y alteraciones del comportamiento. Estos sintomas
afectan tanto al paciente como a su entorno y pueden aparecer en cualquier etapa
de la enfermedad (Calvin et al., 2025; Kim, & Karceski, 2021; Jiwei et al., 2025;
Lucy et al., 2025).

-Consecuencias Fisicas y de Salud General: La progresion del Alzheimer
incrementa el riesgo de complicaciones fisicas, como caidas, desnutricién,

infecciones y, en etapas avanzadas, inmovilidad. Ademas, la enfermedad se
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asocia con una mayor mortalidad y una reduccion significativa de la calidad de
vida (del Carmen Alvarez-Nuncio, & Ziegler; 2024; Masters, et al., 2015; Safiri, et
al., 2024; Sharma Tara et al., 2025).

-Consecuencias Sociales y Econdmicas: El impacto social y econdémico de la
enfermedad es considerable, ya que implica una carga significativa para los
cuidadores vy el sistema de salud, debido a la necesidad de atencién continua y
los altos costos  asociados (Chen, et al., 2024; Kinchin et al., 2025; Lane et al.,
2018).

-Consecuencias Relacionadas con Comorbilidades: El Alzheimer frecuentemente
coexiste con otras enfermedades neurodegenerativas y vasculares, lo que
puede complicar el diagndstico y el manejo clinico, y agravar el deterioro
funcional y cognitivo (Cortes-Canteli, & ladecola, 2020; DeTure, & Dickson,

2019).

3.7 Tratamientos para la Enfermedad del Alzheimer

En términos de tratamiento para las personas que padecen la enfermedad de

Alzheimer, se puede afirmar que las estrategias mas efectivas combinan tratamientos

meédicos con intervenciones psicosociales y una adaptacion cultural adecuada,

considerando las particularidades de cada paciente y su entorno. En la tabla 3 se

resumen los principales tratamientos, asi como, adaptaciones socioculturales que se han

planteado al respecto de la atencion de la persona que padece la enfermedad.
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Tabla 3. Principales tratamientos y adaptaciones socioculturales

Tipo de

tratamiento

Adaptacion sociocultural

Ejemplo/Descripcion destacada Citas

Farmacologico

No farmacoldégico

Donepezilo, Acceso y adherencia varian Jiang et al.,
memantina, segun contexto cultural 2015
aducanumab John et al,,
2021
Pardo-
Moreno, et

al., 2022

Estimulacion Adaptacion de materiales y Garcia-
cognitiva, ejercicio, actividades Navarro et
terapia ocupacional al., 2022
James, et
al., 2021
Li et al,
2023
Lopez et al.,
2022
Zucchella et

al., 2018
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Apoyo psicosocial y Grupos de apoyo, Integracion de  valores Adedeji, et
familiar educacion a familiares y comunitarios al., 2024
cuidadores Habash vy
Sah, 2024.
Irfan, et al.,
2024
Vila-
Castelar, et

al., 2022

Intervenciones Terapias adaptadas Traduccidon, reduccion de Irfan, et al.,

culturalmente para minorias étnicas estigma, respeto a 2024

adaptadas e indigenas creencias James et al.,
2021
Mograbi vy
Morris, 2018
Vila-
Castelar,

2022

Para finalizar se puede senalar lo planteado por Villa, et al. (2021), quienes refieren que
actualmente el Alzheimer carece de un tratamiento efectivo que permita su curacion; sin

embargo, regularmente se tratan de disminuir los sintomas y el progreso de la
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enfermedad, y mantener una adecuada calidad de vida. Asi, futuras lineas en el
tratamiento y su manejo siguen buscando una nueva estrategia de tratamiento con la
esperanza de encontrar una eficiente. La investigacion actual tiene como objetivo los
enfoques terapéuticos para ralentizar o detener la progresion de la enfermedad
(Yiannopoulou, & Papageorgiou, 2020). Se considera cada aspecto de la enfermedad,
como la biologia y los marcadores diagndsticos, para disefiar ensayos clinicos y

encontrar el tratamiento efectivo (Budd Haeberlein et al., 2022; Safiri et al., 2024).

3.7 Instrumentos y técnicas de evaluacion

Como ya se ha senalado, el diagndstico del Alzheimer requiere una
combinacion de biomarcadores, neuroimagen y evaluacion neuropsicologica,
integrando siempre la adaptacion cultural y la equidad en el acceso para lograr una
evaluacion precisa y justa en poblaciones diversas. Se presentan algunos de los Test

que desde la perspectiva neuropsicoldgica se utilizan en la valoracion diagnéstica:

a) Perspectiva neuropsicoldgica:

La evaluacion cognitivo y conductual es relevante para el diagndstico en la enfermedad
del Alzheimer, se destaca que la entrevista tanto como para el paciente como su cuidador
primario es indispensable, ya que permiten obtener datos acerca del estado premorbido

del paciente, también es importante la evaluacion de variables demograficas o
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antecedentes personales. Dentro de las pruebas principales para medir las funciones
cognitivas se encuentran diferentes test de deteccidn como el Mini Mental State
Examination (1975) y el Test del Reloj (1996) ademas que se sugieren distintos
instrumentos para evaluar diferentes funciones especificas como la atencion, en este
caso los mas utilizados son el Test de las Campanas (1989), el Test de ejecuciones
continuas (Continuos Performance Test) (1956), el Subtest de Digito-Simbolo WAIS-III
(2002), Span visuoespacial del WMS-R (1987), Trail-Making Test “A” (1958) (Allegri et

al., 2011).

Con respecto a la evaluacion de la memoria se utiliza el Subtest de Digitos Directo e
Inverso del WAIS-III (2002), Rey Auditory- Verbal Learning Test (1959), California Verbal
Learning Test (1987), el Test de recuerdo selectivo de Buschke (1974), la Figura compleja
de Rey-Osterrieth (1959). De igual manera para examinar el lenguaje en la persona con
Alzheimer se utiliza el Test de Vocabulario de Boston (1997), Token test (1962), la Bateria
de evaluacion de la afasia, para las habilidades visoespaciales se utiliza la Bateria de
Benton (1983), el Test de organizacion visual de Hooper (1983), en cuanto a las
funciones ejecutivas se emplea la Figura Compleja de Rey Osterrieth (1959), Trail-
Making Test “B” (1958), el Test de Stroop (1935), “Go-NO-Go” Task (1973)”. Finalmente,
para la capacidad de abstraccion y razonamiento se usan los subtests de  comprension
y analogias ademas del razonamiento de matrices del WAIS-III (2002) (Allegri et al.,

2011).

Detectar el envejecimiento patoldégico es complicado en un inicio de modo que la
evaluacion neuropsicolégica cumple un factor indispensable para la deteccidén ya que

sirve para detectar de manera temprana algun proceso cerebral patolégico como la
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degeneracion en la memoria, ya que es la que recibe mayor deterioro en la enfermedad
del Alzheimer. Asimismo, con relacion a la enfermedad permite conocer su gravedad,
progresion y conocer la eficacia del tratamiento. Esta cuenta con varios pasos como es
la entrevista inicial donde se recogen los datos del paciente y se establecen objetivos
ademas que se profundiza en la historia clinica del paciente. Después se lleva a cabo la
seleccidon de pruebas, las cuales se eligen en relacion a aspectos del funcionamiento
cognitivo, se sugiere utilizar dos escalas como la Escala de Evaluacion para la

Enfermedad de Alzheimer (Rosen et. jal., 1984) y la Escala de Demencia de Mattis
(1976). Asimismo, dentro de los siguientes pasos se encuentran la administracion de
técnicas al paciente, puntuacién e interpretacién de los resultados y el informe para llegar
a un diagnostico mas preciso acerca de la enfermedad estableciendo las debilidades o

funciones conservadas con respecto al Alzheimer (Comesana, & Gonzalez, 2009).

Es necesario realizar un continuo seguimiento de pruebas cognitivas de cada 3 a 6
meses para evaluar la pérdida de la capacidad cognitiva, se puede utilizar el Test de
Evaluacion Cognitiva de Montreal por sus siglas MoCA (Nasreddine et. al, 2005) que
permite conocer la memoria espacial, temporal y la capacidad de retencién del individuo
(Huerta, 2023).

También es fundamental la evaluaciéon de sintomas conductuales y psicologicos en el
Alzheimer con instrumentos como Neuropsychiatric Inventory (1994) y la Escala de
medicion de la patologia conductual (1987) en Enfermedad de Alzheimer de igual manera
se suele emplear la Escala de evaluacion cognitiva global (1984) para el Alzheimer como

una evaluacion general de la enfermedad (Allegri et al., 2011).
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De manera relativamente reciente se esta desarrollando el analisis lingiiistico y de
comportamiento, con el uso de inteligencia artificial y el aprendizaje automatico para
analizar patrones linguisticos y conductuales esta emergiendo como una herramienta
complementaria para el diagndstico temprano. Como ya se ha sefalado, esta
enfermedad se identifica utilizando criterios diagnosticos clinicos especificos y examenes
neuropsicolégicos. Al respecto, el uso de varios algoritmos de aprendizaje automatico
para construir modelos de diagndstico automatizados utilizando caracteristicas
linguisticas de bajo nivel que resultan de expresiones verbales podria ayudar al
diagndstico de pacientes con probable enfermedad de Alzheimer en una gran poblacion.
Como un ejemplo de los avances que se tienen al respecto, se describe el estudio de
Orimaye,et al.,, (2017) quienes desarrollaron diferentes modelos de aprendizaje
automatico sobre el conjunto de datos clinicos de transcripciones linguisticas del
“‘Dementia Bank”, que consistié en que esos modelos aprendieran varios biomarcadores
linguisticos sintacticos, lIéxicos y de n-gramas para distinguir al grupo de probable riesgo
de Alzheimer contra un grupo de personas sanas, asi se identificd que los pacientes con
probable enfermedad tenian un uso significativamente menor de componentes
sintacticos y un uso significativamente mayor de componentes Iéxicos en su habla.

En este rubro, Shastry y Sanjay, (2023), realizaron una revisién sistematica de
investigaciones recientes que emplearon técnicas de aprendizaje profundo (DL) para la
evaluacion de la demencia; particularmente las etapas tempranas de la enfermedad de
Alzheimer se examinan varios conjuntos de datos comunmente utilizados para la
prediccion de la enfermedad. La revision reveld que las técnicas de DL han mostrado

promesas en la deteccion y diagnéstico. El uso de DL, particularmente en la clasificacion

70



de imagenes y procesamiento de lenguaje natural, ha demostrado avances significativos
en el campo de la inteligencia artificial (IA). El estudio también destaca el potencial de la
IA en estudios genéticos de la enfermedad, exponiendo y proporcionando lineas de

trabajo futuro.

b) Deteccion temprana a través de biomarcadores:

El diagndstico se apoya en biomarcadores de liquido cefalorraquideo (beta-amiloide, tau
fosforilada) y, cada vez mas, en biomarcadores sanguineos (amiloide, tau,
neurofilamento ligero), que ofrecen alternativas menos invasivas y mas accesibles para
la deteccion temprana y el monitoreo de la enfermedad (Chen, et al., 2024; Klyucherey,

et al., 2022; Self, & Holtzman, 2023).

En este sentido, se ha propuesto utilizar biomarcadores a fin de identificar senales
fisiopatolégicas ademas de distinguir el perfil neuropsicolégico del paciente con
Alzheimer (Lanfranco et al., 2012). Usualmente se usan tres tipos de biomarcadores para
el diagndstico del Alzheimer: AB42, t-Tau y p-Tau. Asimismo, las dos mas importantes
proteinas relacionadas con la etiologia del funcionamiento patolégico cerebral AR y Tau,
se pueden observar empleando técnicas de neuroimagen como PET. Del mismo modo
el uso de biomarcadores permite reflejar la neuropatologia inmersa para obtener un
diagndstico temprano ya que la enfermedad puede empezar a progresar hasta incluso
10 afos antes, asimismo concede conocer la gravedad de la enfermedad, las
predicciones y prondsticos en relacion con el tratamiento para afrontar la enfermedad

(Janeiro et al., 2021).
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¢) Deteccion temprana a través de biomarcadores y neuroimagenes:

Actualmente los biomarcadores asociados a las neuroimagenes permiten detectar varios
fenotipos en trastornos neurodegenerativos como el Alzheimer, ya que se encargan de
buscar diferencias en aspectos estructurales y funcionales, de modo que se suele utilizar
la resonancia magnética estructural (RMs), tomografia por emision de positrones (PET)
y la resonancia magnética de difusion (dMRI), estas permiten comprender las zonas
especificas donde existe el dafio neuronal y su posible degeneracién (Dhauria, et al.,
2024; Rueda, & Enriquez, 2018). El requerimiento minimo de neuroimagenes
estructurales en el inicio de la enfermedad es el uso de tomografia computarizada (TC),
asimismo se recomienda llevar a cabo la realizacion de imagen por resonancia
magnética (IRM) a fin de obtener resultados mas especificos para el diagndstico (Self, &
Holtzman, 2023). En el Alzheimer se observan en las neuroimagenes de deteccion, la
atrofia cerebral primordialmente en la regién temporal, agrandamiento de ventriculos y
el deterioro hipocampal (Dang, et al., 2023; Pardi et al., 2017).

Las neuroimagenes mediante tomografias por emision de positrones ademas de tests
del liquido cerebroespinal son dos herramientas para la deteccion temprana del
Alzheimer, no obstante, las muestras del liquido cefalorraquideo a pesar de que es la
mejor para detectar biomarcadores es considerada riesgosa e invasiva que puede causar

infecciones y cefaleas (Elazab, et al., 2024).
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d) Nuevas tecnologias:

Se estan desarrollando herramientas innovadoras, como el analisis de microARN y
estudios de retina, que podrian facilitar el diagnostico precoz y no invasivo de la
enfermedad del Alzheimer. El desarrollo de herramientas diagnosticas analiticas
modernas ha hecho posible determinar varios biomarcadores de la enfermedad con alta
especificidad, incluidos proteinas patogénicas, marcadores de disfuncion sinaptica y
marcadores de inflamacién en la sangre. Existe un considerable potencial en el uso de
microARN (miARN) como marcadores de la enfermedad, y los estudios diagndsticos
basados en paneles de miARN sugieren que la enfermedad podria determinarse
potencialmente con alta precisién para pacientes individuales. Los estudios de la retina
con métodos mejorados de visualizacion del fondo también estan mostrando resultados
prometedores para el diagndstico potencial de la enfermedad (Ferrari et al., 2017;

Geekiyanage et al., 2020; Nik et al., 2019; Uchida et al., 2018)
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Capitulo 4. Antecedentes

En un inicio, se presentan (Tabla 4 y 5) los estudios relacionados con la
sobrecarga, posteriormente, se muestran las investigaciones referentes a la calidad de

vida (Tabla 6 y 7) en los cuidadores mexicanos y extranjeros

Estado del arte: Sobrecarga en cuidadores primarios mexicanos de

personas con Alzheimer

La sobrecarga del cuidador ha sido una variable ampliamente estudiada en
contextos mexicanos, particularmente entre familiares que atienden a personas con
enfermedad de Alzheimer. Una revision documental reciente, que recopilé y analizd
sistematicamente estudios desarrollados en México, muestra una tendencia constante
en la utilizacién de escalas psicométricas autoinformadas como estrategia para medir la
sobrecarga emocional, psicologica y, en menor medida, fisica y econdémica de los
cuidadores. Entre los instrumentos mas frecuentemente empleados se encuentran la
Entrevista de Carga de Zarit (Zarit Burden Interview, ZBI) y sus variantes, utilizada en al
menos cuatro estudios, asi como el IPSO-CA24, una escala desarrollada y validada
especificamente para el contexto hispanohablante, que reporta adecuada confiabilidad

(a =.75a .93) y una estructura de seis factores.

La revision identificd que el impacto emocional y psicoldgico representa el componente
mas prevalente de la sobrecarga, y que este se relaciona significativamente con

variables sociodemograficas, familiares y de salud del cuidador, como el sexo
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(predominantemente mujeres), el vinculo filial, el nivel de apoyo social percibido, y la

presencia de sintomas depresivos.

Tabla 4. Estudios relacionados con la sobrecarga en cuidadores mexicanos de personas

con Alzheimer.

Método

Resultados

Referencias

Se utilizé un estudio

descriptivo; la poblacion estuvo

Se determiné que el tiempo

destinado al paciente en el

conformada por las cuidado no es wun factor
Fundaciones Alzheimer de relevante para el nivel de
México y Querétaro. sobrecarga. Se recomendo

Se abarco un estudio

descriptivo por conveniencia
cuidadores de

hacia los

Alzheimer el cual estuvo
conformado por los Centros

Geriatricos de Querétaro

estudiar y profundizar en el
entorno del cuidador primario
y las emociones que se hacen

presentes en el cuidado.

Se obtuvo una sobrecarga
intensa en los cuidadores
primarios con 77.3% mientras
que el resto de, 4.5%
sobrecarga leve y ausencia de
sobrecarga, 18.2%. La mitad

de la muestra participante

Estudio por Camacho et.

al (2010)

Estudio por Aguilar et. al

(2016)
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Estudio epidemioldgico,
descriptivo y transversal que
determina la prevalencia del
sindrome del cuidador de los
cuidadores primarios de
Alzheimer que se encuentran

en el Instituto Nacional de

Salud.

fueron mujeres, en el cual
cuatro de cada diez con
frecuencia experimentan un

grado de carga.

Se concluye que el contexto
cultural  infuye en la
sobrecarga de los cuidadores,
asumen la responsabilidad sin
cuestionamiento el cuidado de
sus familiares, asimismo, la
tendencia afecta la
autopercepcion del cuidador
sobre el concepto de
“sobrecarga” experimentando

sentimientos de culpa o de la

negacion de la enfermedad.

Estudio por Villanueva

(2024)
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Como puede observarse en la tabla 4, ademas los estudios de la sobrecarga en
cuidadores primarios mexicanos de personas con Alzheimer a través de disefios
descriptivos. Por ejemplo, Camacho et al. (2010) realizaron un estudio en las
Fundaciones Alzheimer de México y Querétaro, en el cual concluyeron que el tiempo
dedicado al cuidado no necesariamente se asocia con mayores niveles de
sobrecarga. Este hallazgo llevo a los autores a recomendar una mayor exploraciéon
de las emociones implicadas en el cuidado y del entorno sociofamiliar del cuidador,

como elementos criticos en la experiencia de carga.

Por su parte, Aguilar et al. (2016) llevaron a cabo un estudio descriptivo por
conveniencia con cuidadores pertenecientes a centros geriatricos de Querétaro. En
este trabajo se identificé una prevalencia elevada de sobrecarga intensa (77.3%),
mientras que el 4.5% present6 sobrecarga leve y el 18.2% no mostrdé signos
significativos de sobrecarga. La mitad de la muestra estaba compuesta por mujeres,
de las cuales cuatro de cada diez reportaron experimentar grados frecuentes de carga
emocional, lo que refuerza la influencia del género y el contexto de cuidado informal

en la distribucion del malestar.

Finalmente, un estudio mas reciente de Villanueva (2024), de tipo epidemioldgico,
descriptivo y transversal, realizado en el Instituto Nacional de Salud, subraya la
importancia del contexto cultural en la percepcién de la sobrecarga. Los resultados
muestran que los cuidadores, guiados por normas culturales, asumen la
responsabilidad del cuidado sin cuestionamientos, lo cual repercute en la

autopercepcion de su estado emocional. Esta tendencia sociocultural contribuye a
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sentimientos de culpa o a la negacion de la enfermedad del familiar, lo que puede

dificultar la busqueda de apoyo o el reconocimiento explicito de su propia sobrecarga.

Los estudios revisados coinciden en sefialar que la sobrecarga del cuidador primario
en contextos mexicanos es un fendmeno multidimensional con una fuerte carga
emocional y psicologica, asociada tanto al perfil del cuidador como a las condiciones
socioculturales del entorno. La mayoria de los cuidadores son mujeres, comunmente
hijas 0 esposas, quienes asumen el rol de cuidado por mandato familiar o cultural, lo
cual incrementa la probabilidad de experimentar niveles elevados de estrés, ansiedad

y sintomas depresivos.

En cuanto a la evaluacion de la sobrecarga, predominan los estudios descriptivos y
transversales que emplean escalas psicométricas como la Entrevista de Carga de
Zarit y el IPSO-CA24, herramientas que han mostrado buenas propiedades de
confiabilidad y validez. No obstante, persiste una falta de adaptaciones culturales
especificas para el contexto mexicano, lo que representa una limitaciéon para la

interpretacion precisa de los resultados y la comparacion entre estudios.

Un hallazgo relevante es que la sobrecarga no depende exclusivamente del tiempo
destinado al cuidado, sino de factores mas complejos como el aislamiento social, la
falta de redes de apoyo, la percepcion subjetiva de carga, y las emociones no
gestionadas, como la culpa o el agotamiento. Ademas, los estudios destacan que el
contexto cultural mexicano, basado en valores como el familismo (valor cultural que
prioriza la familia sobre el individuo, enfatizando la lealtad, el apoyo mutuo y la

cercania entre los miembros familiares. Se manifiesta en la disposicion a ayudar a la
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familia en todos los aspectos, incluyendo lo econdmico, emocional y social, y se

considera un factor importante en la salud mental y el bienestar de las personas

[Valdivieso et al., 2016]), y la resignacion al rol de cuidado, influye directamente en

como los cuidadores viven y expresan la sobrecarga.

Estado del arte: Sobrecarga en cuidadores primarios extranjeros de

personas con Alzheimer

Tabla 5. Estudios relacionados con la sobrecarga en cuidadores extranjeros de la

enfermedad de Alzheimer.

Método

Resultados

Referencias

El aplicé un estudio de tipo

transversal descriptivo por
conveniencia hacia 52
cuidadores primarios de

Alzheimer por el Grupo de

Psicologia Clinica y de la

Salud de la UPB
Bucaramanga
Se aplico la escala de

Sobrecarga de Zarit

Se indicé un nivel de sobrecarga
bajo que representa un 65.4% de

la poblacion.

Se encontré que las cuidadoras
son hijas que cuidan de sus padres
0 amas de casa. Las mujeres
asumen la responsabilidad del
cuidado.

El parentesco determina Ia

Cerquera (2012)
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Se trabajo con método no
experimental, transversal, de
tipo correlacional hacia 100
cuidadores primarios de
Alzheimer en asociaciones
civiles e instituciones
localizadas en Bucaramanga
y Bogota.
Se aplico la escala de

Sobrecarga de Zarit

ausencia de sobrecarga

No reciben capacitacion del

cuidado.

Los participantes en su mayoria no
cuentan con un proyecto de vida,

no tienen una red de apoyo.

Se observé que un 56 % de los

cuidadores califican una
sobrecarga leve o intensa.

La muestra estuvo conformada por
mujeres cuidadoras.

Se percibié ingresos econdémicos
escasos a lo cual se determina una
correlacion estadisticamente

significativa entre el nivel de
ganancias de los cuidadores vy el

nivel de sobrecarga.

Cerquera et al.

(2016)
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Diversos estudios internacionales han documentado la prevalencia, caracteristicas

y determinantes de la sobrecarga en cuidadores primarios de personas con
Alzheimer, revelando patrones comunes y contextualmente particulares. En
Colombia, Cerquera (2012) realiz6é un estudio transversal descriptivo con una
muestra por conveniencia de 52 cuidadores pertenecientes al Grupo de Psicologia
Clinica y de la Salud de la Universidad Pontificia Bolivariana (UPB) de

Bucaramanga. Mediante la Escala de Sobrecarga de Zarit, se identifico que el

65.4% de los cuidadores presentd un nivel bajo de sobrecarga. La mayoria eran
mujeres, especificamente hijas o0 amas de casa, quienes asumieron el cuidado sin
formacion previa, sin proyecto de vida definido y con ausencia de redes de apoyo.

El parentesco (hija/cuidadora) parecié actuar como un factor protector, ya que se
observoé menor carga en quienes cuidaban a sus padres.

En un segundo estudio en Colombia, desarrollado también por Cerquera et al. (2016),
se implemento un disefio no experimental, transversal y correlacional, con una muestra
de 100 cuidadores provenientes de instituciones y asociaciones civiles de
Bucaramanga y Bogota. Utilizando nuevamente la Escala de Sobrecarga de Zarit, se
reporté que el 56% de los participantes presentaron niveles de sobrecarga leves o
intensos. El estudio encontrd que las mujeres eran mayoria en la muestra, y se reportd
una correlacion estadisticamente significativa entre el nivel de ingresos econémicos y
el grado de sobrecarga: a menor ingreso, mayor carga percibida.

Por su parte, Slachevsky et al. (2013) realizaron un estudio descriptivo y

comparativo en comunidades urbanas, aplicando la encuesta "CUIDEME" —con

cuestionarios autoadministrados y escalas clinicas validadas— a 291 cuidadores
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informales de personas con demencia, el 84% de Santiago de Chile y el resto de
otros paises latinoamericanos y europeos. Los hallazgos indicaron una carga
elevada en los cuidadores, con alta comorbilidad psiquiatrica asociada a
disfuncion familiar, ansiedad ambiental y gravedad de los sintomas del paciente. A
diferencia del estudio colombiano, no se encontro relacion estadisticamente
significativa entre el nivel socioecondmico y la sobrecarga percibida.

Asimismo, la Asociacion Brasilefia de Alzheimer llevd a cabo un estudio
comparativo, aplicando la Escala de Sobrecarga de Zarit. Aunque los detalles
metodoldgicos y resultados especificos no estan completamente reportados, se
identifico que el objetivo fue establecer las diferencias en el nivel de sobrecarga
segun variables sociodemograficas.

En conjunto, los estudios revisados en contextos internacionales revelan que la
sobrecarga en cuidadores primarios de personas con Alzheimer es un fenbmeno
altamente prevalente y condicionado por multiples factores. Las mujeres,
especialmente hijas o esposas, predominan en el rol de cuidado informal, lo que
refuerza un patrén de género estructural en la distribucion del cuidado. Factores
como el nivel de ingresos, la presencia o ausencia de redes de apoyo, la falta de
capacitacion y la intensidad de los sintomas del paciente influyen significativamente
en los niveles de sobrecarga emocional, fisica y social.

Aunque el nivel socioecondémico aparece como una variable importante en algunas
investigaciones (por ejemplo, en Cerquera et al., 2016), no todos los estudios
confirman esta relacion (Slachevsky et al., 2013), lo que sugiere la necesidad de

explorar como interactuan los factores contextuales y culturales en distintas
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regiones. Finalmente, la falta de preparacion, los sentimientos de aislamiento y la
ausencia de proyecto de vida personal entre los cuidadores emergen como areas

criticas para la intervencion psicosocial.

Conclusiones comparativas: Sobrecarga en cuidadores mexicanos y

extranjeros de personas con Alzheimer

Al analizar los estudios revisados, se identifican semejanzas clave en la
sobrecarga reportada por cuidadores mexicanos y extranjeros. En ambos contextos,
la sobrecarga emocional y psicologica representa la dimension mas afectada,
particularmente entre mujeres cuidadoras -en su mayoria hijas o esposas-, quienes
asumen el cuidado como parte de un mandato cultural o familiar. La carga suele
intensificarse por la falta de capacitacion, el aislamiento social, la prolongacion del
rol de cuidado, y la ausencia de redes de apoyo formales.

Sin embargo, se observan algunas diferencias relevantes. En los estudios
mexicanos, la sobrecarga se vincula frecuentemente con factores socioculturales
como el familismo, el sentido de deber filial y el género, lo cual puede llevar a una
negacion o subestimacion del malestar (Villanueva, 2024; Camacho et al., 2010).
Por su parte, en los estudios extranjeros (e.g., Colombia y Chile), se han
documentado sintomas clinicos asociados a la sobrecarga, como morbilidad
psiquiatrica, asi como relaciones significativas con factores econdémicos (Cerquera
etal., 2016), lo que apunta a un abordaje mas explicito del impacto de la sobrecarga

sobre la salud mental.
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También se destacan diferencias metodoldgicas: mientras que en México se ha
utilizado mayoritariamente la Escala de Zarit y variantes locales como el IPSO-
CA24, en los contextos internacionales también se emplean escalas como el
Caregiver Overload Scale y se incluyen analisis correlacionales con variables

clinicas y estructurales. En general, ambos contextos coinciden en la necesidad

urgente de intervenciones psicosociales adaptadas culturalmente.

Estado del arte: Calidad de vida en cuidadores primarios extranjeros de

personas con Alzheimer

Tabla 6. Estudios relacionados con la calidad de vida en cuidadores extranjeros de

personas con enfermedad de Alzheimer.

Método

Resultados

Referencias

Se realizé un estudio descriptivo

correlacional y transversal.

Se aplicdé hacia 192 cuidadores
por el programa del Cuidado a
Cuidadores® de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad

Nacional de Colombia, por otra

No existe una relacion
estadisticamente significativa
entre la calidad de vida del
cuidador familiar y el grado de
dependencia del paciente con

Alzheimer.

Los factores de Dbienestar

Estudio
Vargas y

Pinto (2010)

por
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parte, la participacibn de la

Fundacion Accion Familiar
Alzheimer Colombia y también
Asociacion

estuvo  presente.

Colombiana de Alzheimer, en

Bogota.

Se aplicé un estudio transversal
multicéntrico por medio de una
encuesta donde se seleccionaron
298 cuidadores aleatoriamente
conformados por 19 asociaciones
de enfermos de Alzheimer (AFA)
de Espana.

Se aplicd el instrumento de
Calidad de Vida EuroQolL-5D

(1990)

Se aplicé un método descriptivo y
cuantitativo; conformado por 176
cuidadores de la Fundacion
Centro Colombiano de Epilepsia 'y

Enfermedades Neurolégicas

psicologico y social de los
participantes muestran valores
negativos. Mientras que, en las
categorias de bienestar
espiritual y fisico se inclina a un

valor positivo.

La carga del cuidador demostro
una relacién estadisticamente
significativa con la calidad de
vida relacionada con la salud.

La calidad de vida de los
informales afecta

cuidadores

dimensiones de movilidad;
provoca ansiedad o depresion
actividades cotidianas, dolor o

malestar

Se reportaron que, en el
bienestar fisico y social, se
percibe una positiva calidad de
vida, mientras que en las areas

psicologicas y espirituales se

Badia et. al (2004)

Osorio (2011)
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(FIRE), del Hospital Universitario demuestran factores negativos;
del Caribe y de la Fundacion con alteraciones cercanas a lo
Apoyo al Alzheimer de Cartagena. positivo.

Se aplico el instrumento Quality of

life family versiéon (QOL)

A nivel internacional, la calidad de vida de cuidadores primarios de personas con
Alzheimer ha sido objeto de diversos estudios que exploran tanto las dimensiones
fisicas, sociales y espirituales, como los efectos emocionales derivados del rol de
cuidado prolongado.

En Colombia, Vargas y Pinto (2010) llevaron a cabo un estudio descriptivo, correlacional
y transversal con una muestra de 192 cuidadores vinculados al programa "Cuidado a
Cuidadores®" de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, asi como con el
apoyo de la Fundacién Accion Familiar Alzheimer Colombia y la Asociacion Colombiana
de Alzheimer. Los resultados mostraron que no existe una relacion estadisticamente
significativa entre la calidad de vida del cuidador y el grado de dependencia del paciente.
Sin embargo, se observaron niveles negativos en los indicadores de bienestar
psicolégico y social, mientras que las areas espiritual y fisica mostraron tendencias
positivas, lo que sugiere una experiencia dual en el impacto del cuidado.

En Espafa, Badia et al. (2004) realizaron un estudio transversal multicéntrico con 298
cuidadores seleccionados aleatoriamente de 19 asociaciones de familiares de enfermos

de Alzheimer (AFAs). Se utilizé el instrumento EuroQoL-5D (1990) para evaluar la calidad

86



de vida relacionada con la salud. Se encontré una relacion estadisticamente significativa
entre la carga del cuidador y la calidad de vida, afectando dimensiones como la
movilidad, el dolor o malestar, las actividades cotidianas y la presencia de ansiedad o
depresion. El estudio enfatiza como la carga emocional y fisica del rol de cuidador
deteriora la percepcion general de bienestar.

Otro estudio realizado por Osorio (2011) en Cartagena, Colombia, involucré a 176
cuidadores provenientes de la Fundacién Centro Colombiano de Epilepsia y
Enfermedades Neuroldgicas (FIRE), el Hospital Universitario del Caribe y la Fundacion
Apoyo al Alzheimer. A través del instrumento Quality of Life Family Version (QOL), se
hallé que los cuidadores percibian una calidad de vida positiva en las dimensiones fisica
y social, mientras que las areas psicolégica y espiritual presentaron mayores
afectaciones, aunque no totalmente negativas. Estos resultados reflejan una experiencia
compleja del cuidado, en la cual el desgaste emocional y existencial convive con el
sentido de responsabilidad y apoyo familiar.

Los estudios internacionales revisados muestran que la calidad de vida de los cuidadores
primarios de personas con Alzheimer se ve comprometida en mayor medida por aspectos
psicologicos y sociales, mientras que las areas fisica y espiritual presentan un
comportamiento mas variable. A pesar de que algunos cuidadores informales reportan
niveles aceptables de bienestar, la constante exposicidn a factores estresantes -como la
dependencia del paciente, la falta de apoyo estructurado y los sintomas conductuales-
deteriora su salud emocional y funcional. En varios contextos, como el colombiano y el
espanol, se confirma que la carga del cuidado tiene un impacto directo en la calidad de

vida, sobre todo en términos de ansiedad, funcionalidad cotidiana y dolor fisico. Estos
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hallazgos refuerzan la necesidad de fortalecer programas de apoyo multidimensional
para cuidadores informales, con especial atencion a la salud mental y al soporte
psicosocial.

Estado del arte: Calidad de vida en cuidadores primarios mexicanos de

personas con Alzheimer

Tabla 7. Estudios relacionados con la calidad de vida en cuidadores extranjeros de

personas con enfermedad de Alzheimer.

Método Resultados Referencias

Se elabor6é un estudio Se representa un 70.9% de los cuidadores Salazar et al.
descriptivo y que indican que calidad de vida fue positiva. (2019)
correlacional, con Se percibe una salud normal
muestreo por bola de
nieve, formada por 86 Se concluye que a mayor funcionamiento
cuidadores del Centro familiar hay mayor calidad de vida del
de Salud Comunitario en cuidador. Por otra parte, si hay mayor indice
Matamoros, Tamaulipas. de sobrecarga es menor calidad de vida en

todas las dimensiones.
Se aplicoé la Escala de
Calidad de Vida
WHOQOL BREF. Por

otra parte, para
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fortalecer el estudio se
utilizaron la prueba de
Kolmogorov Smirnov y la
Correlacion de

Spearman

Se realizd6 un método Se encontr6 que las areas la fisica, Lazcano et. al
descriptivo y cuantitativo psicologica, espiritual y social, se describen (2019)
de corte transversal. un resultado normal o bastante bueno; con

una diferencia estadisticamente minima en
La muestra se llevd a dos dimensiones: social y fisico.
cabo en el Estado de
Puebla con el apoyo del Por otra parte, los cuidadores refieren
meédico general, presentar una calidad de vida “regular’ o
internista, geriatra Hugo “poco insatisfecha”
Gonzalez Gonzalez
mediante consulta
privada que se le
brindaba a los adultos

mayores con Alzheimer.
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El estudio contiene un La muestra esta representada en su mayoria Osorio y

estudio mixto y por mujeres por lo que el cuidado a sus Velasco (2024)
observacional donde pacientes lo ven como una forma de
participaron 10 agradecimiento, su respuesta es positiva

cuidadores de los cuales debido a la union familiar que se tiene, sin
representan a una embargo, se muestran sintomas del
asociaciéon de Alzheimer “sindrome del cuidador” mayor a tres meses;
en Chiapas. Para llevar sus areas mas afectadas son lo fisico y lo
el estudio el acabo se psicolégico, perjudicando de manera
realizaron  entrevistas significativa su calidad de vida
estructuradas y la

aplicacién de las escalas

de Zarit y el Gencat

“calidad de vida”

En México, diversos estudios han abordado la calidad de vida de cuidadores primarios
de personas con enfermedad de Alzheimer, reconociendo que dicha variable se
encuentra estrechamente relacionada con el grado de sobrecarga, el funcionamiento
familiar, el contexto emocional y las condiciones sociodemograficas del cuidador.
Salazar et al. (2019) realizaron un estudio descriptivo y correlacional con una

muestra de 86 cuidadores del Centro de Salud Comunitario de Matamoros,
Tamaulipas, reclutada mediante muestreo por bola de nieve. Se aplicé la escala

WHOQOL-BREF para evaluar la calidad de vida. Los resultados indicaron que el
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70.9% de los participantes percibian una calidad de vida positiva y un estado de
salud general normal. Se encontré una correlacion positiva entre el
funcionamiento familiar y la calidad de vida, mientras que la sobrecarga se
asocié negativamente con todas las dimensiones evaluadas.

Por su parte, Lazcano et al. (2019) implementaron un disefio descriptivo,
cuantitativo y transversal en una muestra de cuidadores provenientes del estado
de Puebla, reclutada con apoyo de un médico geriatra en consulta privada. Los
hallazgos mostraron que las dimensiones fisica, psicolédgica, espiritual y social
fueron evaluadas como normales o bastante buenas. No obstante, una proporcion
significativa de los cuidadores reporté una calidad de vida "regular® o "poco
satisfactoria", con diferencias minimas, pero estadisticamente significativas en las

areas fisica y social.

Finalmente, Osorio y Velasco (2024) llevaron a cabo un estudio mixto y
observacional con la participacion de 10 cuidadores afiliados a una asociacion de
Alzheimer en el estado de Chiapas. A través de entrevistas estructuradas y la
aplicacion de las escalas de Zarit y GENCAT para evaluar sobrecarga y calidad
de vida, respectivamente, los autores identificaron que las mujeres cuidadoras
interpretaban su rol como una forma de agradecimiento familiar, lo que favorecia
un discurso positivo sobre el cuidado. No obstante, el estudio también evidencio
sintomas del "sindrome del cuidador" persistente por mas de tres meses, con un
deterioro notable en las dimensiones fisica y psicoldégica, comprometiendo

significativamente su calidad de vida.
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Los estudios revisados permiten afirmar que, si bien una proporciéon importante de
cuidadores mexicanos reporta percepciones positivas de calidad de vida, estas
estan condicionadas por diversos factores contextuales y emocionales. El
funcionamiento familiar y el apoyo social actuan como elementos protectores,
mientras que la sobrecarga y los sintomas emocionales cronicos (como ansiedad,
fatiga o sentimientos de aislamiento) deterioran la calidad de vida, especialmente
en las dimensiones fisica y psicologica. Ademas, se observa que el sentido cultural
del cuidado -basado en gratitud, compromiso familiar y género- influye en como
se perciben y verbalizan tanto el malestar como la satisfaccion asociada al rol de
cuidador. Estos hallazgos sugieren la necesidad de intervenciones integrales que
contemplen el bienestar subjetivo, el fortalecimiento de redes de apoyo y la

atencion a la salud mental de este grupo vulnerable.

Conclusiones comparativas: Calidad de vida en cuidadores mexicanos y

extranjeros de personas con Alzheimer

Respecto a la calidad de vida, los estudios tanto mexicanos como
extranjeros coinciden en sefalar que esta se ve fuertemente afectada por la
sobrecarga del cuidado. Las dimensiones psicologica y fisica son las mas
deterioradas en ambos contextos, mientras que los factores espirituales y sociales
muestran mayor variabilidad dependiendo del contexto cultural y del nivel de

apoyo familiar disponible.
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En México, varios estudios reportan que la calidad de vida es "positiva" o
"moderada" en general (Salazar et al., 2019; Lazcano et al., 2019), especialmente
cuando el cuidador cuenta con funcionamiento familiar sélido o interpreta el rol de
cuidado como un acto de gratitud. Sin embargo, también se evidencian signos del
“sindrome del cuidador” y afectaciones en areas fisicas y emocionales cuando el

apoyo es insuficiente (Osorio, & Velasco, 2024).

En los estudios internacionales, particularmente en Colombia y Espafa, se
encuentra una evaluacion mas estructurada de las dimensiones del bienestar
(psicolégico, fisico, social y espiritual), con hallazgos que reflejan afectacién
significativa en movilidad, dolor, ansiedad y funcionalidad diaria (Badia et al., 2004;
Vargas, & Pinto, 2010). A diferencia de los estudios mexicanos, los internacionales
tienden a reportar con mayor claridad la relacion estadistica entre la calidad de
vida y otras variables como el nivel de ingresos, la dependencia del paciente y la

carga del cuidador.

En sintesis, mientras que en ambos contextos los cuidadores informales
experimentan deterioro en su calidad de vida, los estudios extranjeros incorporan
un enfoque mas clinico y cuantitativo, mientras que en México predomina una
vision centrada en aspectos familiares, culturales y emocionales. Esta diferencia
subraya la importancia de contextualizar las intervenciones, considerando tanto

factores estructurales como culturales.
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En conclusion, del estado del arte revisado sobre la sobrecarga y la calidad de vida

de cuidadores mexicanos y extranjeros de personas que padecen Alzheimer, se

puede sefnalar lo siguiente:

La revisibn documental realizada permite comprender que la sobrecarga y la
calidad de vida de los cuidadores primarios de personas con Alzheimer son
fendmenos complejos, multidimensionales y profundamente influenciados por
factores individuales, familiares, sociales y culturales. Tanto en México como en el
extranjero, la evidencia es consistente al sefialar que los cuidadores -
principalmente mujeres, hijas o esposas- experimentan niveles elevados de carga
emocional y psicoldgica, asi como un deterioro progresivo en su calidad de vida,

particularmente en las dimensiones fisica y emocional.

En el caso de México, los estudios analizados destacan el peso de los valores
culturales como la familia, la obligacion moral y los roles de género, los cuales
tienden a normalizar el sufrimiento del cuidador y dificulta que se visualice el
malestar. A pesar de ello, también se reportan elementos protectores, como la
cohesion familiar y la espiritualidad, que moderan el impacto negativo del cuidado.
Por su parte, los estudios extranjeros principalmente de Colombia, Chile y Espana-
tienden a emplear herramientas mas estandarizadas y enfoques clinico-
epidemioldgicos, lo que permite establecer relaciones estadisticamente
significativas entre la carga, la calidad de vida, el nivel socioeconémico y el grado

de dependencia del paciente.
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Una diferencia notable entre ambos contextos radica en el grado de formalizacion
del cuidado: mientras en varios paises se han desarrollado programas
estructurados de apoyo y formacion a cuidadores, en México la intervencion
institucional sigue siendo limitada y fragmentada. Esta diferencia se refleja
también en los instrumentos empleados y en el nivel de analisis. No obstante, en
ambos casos se coincide en la urgencia de disefiar e implementar intervenciones
psicoeducativas y comunitarias que consideren el contexto cultural y emocional
del cuidado, promuevan el bienestar integral del cuidador y reconozcan su papel

como actor clave en el sistema de atencion a personas con Alzheimer.

Finalmente, el conocimiento generado por estas investigaciones proporciona una
base solida para el disefio de modelos explicativos, instrumentos culturalmente
sensibles y estrategias de intervencién eficaces, que contribuyan a mejorar tanto
las condiciones de cuidado como la salud integral de quienes ejercen esta labor

fundamental.
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Capitulo 5. Planteamiento del problema

La enfermedad de Alzheimer representa una de las principales causas de
dependencia funcional en personas adultas mayores, lo que ha incrementado la
necesidad y el prolongado cuidado en el hogar. Esta tarea recae, en gran medida,
en cuidadores primarios informales, quienes asumen la responsabilidad sin contar
necesariamente con la preparacion, recursos o redes de apoyo necesarias. En
este contexto, se ha documentado ampliamente el fenémeno de la sobrecarga del
cuidador, como aquella condicion que es afectada por el incremento de trabajo en
el area biopsicosocial de la persona, ocasionando un desgaste en su calidad de
vida en conjunto con la aparicion de una sintomatologia fisica negativa (Villano,

2016).

Los cuidadores que experimentan niveles elevados de sobrecarga suelen
presentar sintomas fisicos (e. g. cansancio, molestias, alteraciones en el suefio),
conflictos familiares y laborales, afectaciones econémicas y deterioro en la salud
mental, como ansiedad, depresion, estrés cronico y agotamiento emocional (Bello
et al., 2019; Labarca, & Pérez, 2019). Estos efectos no solo reducen su calidad de
vida, sino que también afectan la calidad del cuidado que pueden proporcionar.
Segun Giraldo et al. (2018), el impacto emocional de cuidar a una persona con
deterioro neurocognitivo puede generar deterioro en las funciones cognitivas del

propio cuidador, lo que compromete su desempefio diario.

Diversos estudios han descrito el perfil sociodemografico de los cuidadores primarios:

en su mayoria son mujeres adultas, familiares directos, con escolaridad basica, que



cohabitan con el paciente y que enfrentan simultaneamente otras responsabilidades
laborales o domésticas (Arias et al., 2018; Villavicencio et al., 2017). En el estado de
Hidalgo, por ejemplo, se identificd que el 53.3% de los cuidadores primarios
presentan niveles significativos de sobrecarga, y la mayoria continua trabajando
mientras realiza labores de cuidado, lo que afecta negativamente su salud fisica, vida

social y estabilidad econdémica (Arias et al., 2018).

Ademas de la sobrecarga, se ha identificado una disminucion generalizada en la
calidad de vida de estos cuidadores, particularmente en dimensiones como la
salud fisica, el bienestar psicologico y la satisfaccidn social. Aunque algunos
cuidadores encuentran sentido o gratificacion en su rol, estudios como los de
Andrade y Margarita (2008) evidencian que el impacto emocional del cuidado varia
segun el tiempo dedicado, la gravedad del padecimiento del familiar y el estilo de

afrontamiento del cuidador, pudiendo derivar en indiferencia, angustia o depresion.

En contextos internacionales, se han documentado hallazgos similares. Estudios
realizados en Colombia, Espafa y Chile indican que los cuidadores primarios
también presentan afectaciones importantes en su calidad de vida, asociadas al
agotamiento, la falta de apoyo formal y el impacto emocional de observar el deterioro
progresivo de la persona a su cargo (Badia et al., 2004; Cerquera et al., 2016;
Slachevsky et al., 2013). Sin embargo, existen variaciones significativas segun el
pais, el nivel de institucionalizacién del cuidado, la disponibilidad de servicios
psicosociales y las representaciones culturales del rol del cuidador.

Dado este panorama, se vuelve necesario comparar la experiencia de sobrecarga

y calidad de vida entre cuidadores primarios mexicanos y extranjeros de personas
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con Alzheimer. Una comparacion de este tipo permitira comprender similitudes y
diferencias en los factores que influyen en el bienestar de los cuidadores, asi como
generar conocimientos para disefar estrategias de intervencién culturalmente
pertinentes que mejoren su salud y condiciones de vida tanto del cuidador como

del paciente.

5.1 Justificacion

El proceso de adaptacién a la tarea de cuidado de una persona con
Alzheimer suele ser complejo y emocionalmente exigente, especialmente para los
cuidadores primarios informales que, en muchos casos, no cuentan con
preparacion previa, redes de apoyo ni recursos institucionales. Estudiar los
niveles de sobrecarga y calidad de vida que experimentan estos cuidadores es

de gran relevancia, tanto a nivel individual como social.

Desde una perspectiva individual, este reporte permite identificar las necesidades
emocionales, fisicas, sociales y espirituales de los cuidadores, lo cual servira
como base para el disefio de intervenciones psicologicas y programas de apoyo
gue mejoren su bienestar integral. Asi mismo, analizar la relacién entre la
sobrecarga y la calidad de vida facilita la generacién de propuestas orientadas a

disminuir el desgaste que conlleva el cuidado prolongado y no remunerado.
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A nivel social, esta investigacion busca contribuir a una mayor visibilizacién de los

desafios que enfrentan los cuidadores primarios, promoviendo conciencia publica y

generando evidencia empirica que pueda ser util para la formulacion de politicas

publicas, la mejora de servicios de salud mental y la implementacion de programas de

apoyo familiar y comunitario.

Conocer el impacto de la sobrecarga y la calidad de vida que lleva el cuidador en
la asistencia favorece en la elaboracion de estrategias adecuadas para la
prevencion de la sobrecarga; si se atiende al cuidador de forma oportuna se
beneficia al paciente de que reciba cuidados constantes y adecuados de mayor
calidad evitando negligencias involuntarias ademas de que se reducen conflictos
y la probabilidad de accidentes. Se propicia un entorno estable, organizado y

empatico entre cuidador y paciente.

Finalmente, este estudio representa un aporte sustantivo a la formacién y
fortalecimiento del conocimiento en el campo de la psicologia, al integrar dos
variables clave -sobrecarga y calidad de vida- en poblaciones de cuidadores tanto
mexicanos como extranjeros. Su analisis permite identificar similitudes y
diferencias culturales que orienten alternativas para mejorar la atencion
psicoldgica, el acompafamiento institucional y el fortalecimiento de redes de

apoyo social.
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5.2 Pregunta de investigacion

¢ Cual es la diferencia en los niveles de sobrecarga y calidad de vida entre
cuidadores primarios mexicanos y extranjeros de personas con Alzheimer?
¢Cual es la relacion en los niveles de sobrecarga y calidad de vida entre

cuidadores primarios mexicanos y extranjeros de personas con Alzheimer?

5.4 Objetivo General

Asociar los niveles de sobrecarga y calidad de vida en cuidadores primarios

mexicanos y extranjeros de personas con Alzheimer.

Comparar los niveles de sobrecarga y calidad de vida en cuidadores primarios

mexicanos y extranjeros de personas con Alzheimer.

5.4.1 Objetivos Especificos

e Analizar los factores sociodemograficos asociados a la sobrecarga y la

calidad de vida en cada contexto.

¢ |dentificar los niveles de sobrecarga en cuidadores primarios mexicanos y

extranjeros que atienden a personas con Alzheimer.
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e |dentificar el nivel de calidad de vida de cuidadores primarios extranjeros y
mexicanos que atienden a personas con Alzheimer.

e Comparar los niveles de sobrecarga y la calidad de vida entre los cuidadores
primarios extranjeros y mexicanos que atienden a personas con Alzheimer.

e Asociar los niveles de sobrecarga y la calidad de vida entre los cuidadores

primarios extranjeros y mexicanos que atienden a personas con Alzheimer.

5.3 Hipotesis

5.3.1 Hipotesis conceptual

Existe una relacion entre la sobrecarga y el nivel de calidad de vida en cuidadores

primarios extranjeros y mexicanos de personas con Alzheimer (Arias-Rojas et al., 2021).

Existe una diferencia entre la sobrecarga y el nivel de calidad de vida en cuidadores
primarios extranjeros y mexicanos de personas con Alzheimer (Salazar-Barajas et al.,

2019).
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5.3.2 Hipotesis estadistica

Hipotesis de diferencia de grupos:

HO: No habra diferencias estadisticamente significativas en los niveles de
sobrecarga y calidad de vida entre los cuidadores primarios extranjeros y
mexicanos de personas con Alzheimer.

H1: Habra diferencias estadisticamente significativas en los niveles de sobrecarga
y calidad de vida entre los cuidadores primarios extranjeros y mexicanos de

personas con Alzheimer.

Hipodtesis de relacion de grupos:

HO: No habra relacion estadisticamente significativa en los niveles de sobrecarga
y calidad de vida entre los cuidadores primarios extranjeros y mexicanos de
personas con Alzheimer.

H1: Habra relacion estadisticamente significativa en los niveles de sobrecarga y
calidad de vida entre los cuidadores primarios extranjeros y mexicanos de

personas con Alzheimer.
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Capitulo 6. Método

6.1 Contexto de la investigacion

Esta investigacion se llevd a cabo mediante el uso de las redes sociales,
principalmente por un grupo de apoyo para los cuidadores de Alzheimer en via

Facebook. De los cuales fueron cuidadores mexicanos y cuidadores extranjeros.

6.2 Definicion de Variables

Se presenta una tabla (Tabla 8), donde se presentan las definiciones de las

variables que fueron utilizadas para la investigacion.

Tabla 8. Definicion de variables

Variables Definicién conceptual Definiciéon

Operacional

Cuidadores  primarios Conforme al (Instituto Nacional del Cuestionario
extranjeros y mexicanos Cancer, 2023), el cuidador informal se sociodemografico
de pacientes con describe como la asistencia voluntaria (Ver anexo 1)

Alzheimer que una persona brinda a otra persona.
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Sobrecarga Se define como aquel estado de

Entrevista de Zarit
agotamiento emocional; que genera

(Zarit, 1996) (Ver
estrés, cansancio, tension y agobio que

anexo 4)
por ende afectan directamente las

actividades diarias del individuo;
perjudicando su vida personal, su
libertad y salud mental; debido a las
multiples tareas que conlleva ser un

cuidador. (Bello et. al, 2019)

Calidad de vida La Organizacion Mundial de la Salud

Instrumento  para
(1998) define calidad de vida como “a

Medir la Calidad de
percepcion que tiene un individuo de su

Vida Del Cuidador
posicion en la vida en el contexto de la

Informal  (IMCDI)
cultura y los sistemas de valores en los

(Trejo, 2009)
que vive y en relacion con sus objetivos,

expectativas, estandares e inquietudes” (\er anexo 3)

(p. 11).
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6.3 Participantes

A través de un muestreo no probabilistico por conveniencia, se selecciond
un total 47 cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer; cabe destacar, que
en este estudio participaron diez personas con nacionalidad extranjera (Chile,
California, Costa Rica, Bolivia, Argentina, Puerto Rico, Guatemala) y treinta siete
mexicanos (Estado de México, Hidalgo, Tabasco, Veracruz, Michoacan, San Luis

Potosi).

6.3.1 Criterios de inclusion, exclusion y eliminacion

Los participantes cumplieron con los siguientes criterios de inclusion:

Ser cuidadores primarios de pacientes diagnosticados con Alzheimer.

Cuidadores mayores de edad.

Los cuidadores residen en México y en el extranjero.

Los cuidadores deben tener una relacion directa con el paciente.

Los criterios de exclusion para los participantes son:

e Cuidadores que no hayan desempenado el rol de cuidador durante un periodo

minimo de 6 meses.

e Cuidadores que sean profesionales de la salud.

e Cuidadores de pacientes que no tengan un diagnostico de Alzheimer.
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Los criterios de eliminacion para los participantes son:

e Cuidadores que no completen la totalidad de los instrumentos establecidos.

e Cuidadores que presenten dificultades cognitivas o de comunicacion.

6.4 Diseno y Tipo de Estudio

La presente investigacion consistié en un disefio no experimental, transversal y de
alcance descriptivo comparativo, debido a que no hubo una manipulacién de
variables, asimismo se exploré la muestra de la poblacibn en un momento
determinado que permitié obtener datos acerca de la diferencia que existe entre
el nivel de sobrecarga y calidad de vida en cuidadores primarios en pacientes con

Alzheimer.

6.5 Instrumentos

Encuesta de datos sociodemograficos (Anexo 2)

Se divide en dos partes, la primera parte son cuatro preguntas introductorias sobre
los datos de la persona cuidada, que confirmé que su familiar padece enfermedad
de Alzheimer, tiempo que la padece, si cuenta con seguro médico y que mencioné

coémo considera la gravedad de la enfermedad.

106



La segunda parte son 22 preguntas que se dividen en: los datos del cuidador y
datos del cuidado. En los datos del cuidador se mencionan aspectos como sexo,
lugar residencia, parentesco, ultimo nivel de estudios, ocupacion, situacion
econdmica, personas en la vivienda. En los datos del cuidado se abarca el tiempo
y frecuencia destinado a ser cuidador, el cuidado de suefio del paciente, si
presenta capacitacion y ayuda recibida para el cuidado y el tipo de apoyo que se
ofrece.

El cuestionario elaborado permitié identificar qué sexo y parentesco predominan
en los cuidadores primarios, asimismo, conocer cOmo es que se desempefian las
atenciones que dan a sus pacientes los cuidadores extranjeros y cuidadores

mexicanos.

Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal (Anexo 3)

Se utilizé el Instrumento para medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal,
refiere un refiere un alfa de Cronbach 0.78 el cual esta disefiado por Trejo (2009).
Compuesto por 37 items, de los cuales 16 estan formulados positivamente y 21
de forma inversa, asimismo contiene cuatro subescalas de las cuales se dividen
en: a) fisica; cuenta con 5 items, b) psicoldogica; conformada por 16 items, c)
espiritual; formulada por 7 items y d) social compuesta por 9 items. Se puntua

desde el 1 con “ningun problema” hasta el 10 que indica “problema severo”.
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexo 4)

Se utilizé la Escala de sobrecarga de Zarit, el cual fue creado por Zarit, Rever y
BachPeterson (Martin et al., 1996) esta disefiado para valorar la vivencia subjetiva
de la sobrecarga. Con un alfa de Cronbach de 0.857.

Examina las consecuencias negativas en diferentes ambitos de la vida de los
cuidadores: impacto del cuidado, relaciones interpersonales, expectativas de
autoeficacia y el indicador cognitivo. Cuenta con 22 items los cuales tienen un
formato de pregunta que el cuidador debe de responder en una escala tipo Likert
de 5 puntos (0=Nunca: 1=Casi nunca; 2= A veces; 3=Bastantes veces; 4=Casi
siempre). Los puntajes de corte considerados son: entre 22 y 46 «inexistencia de
sobrecargay; entre 47 y 55 «sobrecarga livianay; y entre 56 y 110 «sobrecarga

aguda».

6.6 Procedimiento

Se dio pauta a que se cumplieran los criterios de inclusion y exclusion de
los cuidadores primarios de Alzheimer. Los datos fueron recolectados a través del
uso de la red social “Facebook”, a través de un grupo de apoyo para cuidadores
de Alzheimer, en el que se publico y se invitd a participar a los cuidadores a
colaborar en la presente investigacion. Los candidatos voluntarios se les mando
de forma personal una liga de un formulario, donde se otorgd informacion de los
objetivos de la investigacion hacia los candidatos, por lo que, después de ser
planteado dicho contenido y aprobada la aplicacion de los instrumentos para

evaluar la calidad de vida y sobrecarga, se solicitd su firma o la aceptacion del
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consentimiento informado para poder contestar los datos sociodemograficos y los
correspondientes items de los instrumentos. Finalmente, se analizaron por
separado a los cuidadores extranjeros y mexicanos: datos sociodemograficos
mediante una encuesta elaborada y la aplicacion de los instrumentos del
Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal y la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit, mediante la aplicacién del sistema software

IBM-SPSS.

6.7 Analisis estadistico

Se utilizé estadistica descriptiva para analizar las frecuencias y porcentajes
de los datos sociodemograficos, asi como medidas de tendencia central,
dispersidn, asimetria y curtosis. También se utilizé la prueba de Kolmogorov-
Smirnov para verificar si los resultados de las variables de calidad de vida y
sobrecarga presentaron normalidad. Al no presentar este tipo de distribucién, se
utiliz6 estadistica no paramétrica para realizar las comparaciones,
especificamente la prueba U de Mann Whitney: asi como las correlaciones a
través de la prueba Rho de Spearman. Todos los analisis fueron realizados con el

software IBM-SPSS para Windows en su version en espafol.
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6.8 Aspectos éticos

Con base en los Articulos 24 y 25 de la Declaracion de Helsinki (1964), asi
como los Articulos 100 y 16 de la Ley General de Salud (1984), se implementaron
las siguientes medidas para salvaguardar los derechos de los participantes: Se
obtuvo un consentimiento informado de todos los participantes, mediante un
documento en el que se explicaron detalladamente los objetivos, procedimientos,
riesgos y beneficios potenciales del estudio. Se procurd garantizar la protecciéon
de la privacidad e intimidad de los participantes, manteniendo la confidencialidad
absoluta de sus datos personales e informacion sensible. Toda la informacion
recolectada fue codificada, disociando los datos de las identidades individuales de
los participantes, con acceso restringido unicamente al personal autorizado. El
manejo, almacenamiento y resguardo de los datos se realizd bajo estrictos
protocolos de seguridad y privacidad. Los resultados de la investigaciéon fueron
reportados de manera agregada y anonima, sin revelar ningun dato que permitiera
identificar a los participantes. De este modo, se dio pleno cumplimiento a los
principios bioéticos y legales que rigen la investigacion en seres humanos,
preservando los derechos fundamentales a la privacidad, confidencialidad,
dignidad y autonomia de todas las personas involucradas en el estudio (Ver anexo

7)
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Capitulo 7. Resultados

Se describen los resultados obtenidos en este estudio, en un primer
momento se describe la muestra, posteriormente se presentan los datos
estadisticos de las variables, después se realizan comparaciones entre cuidadores
mexicanos y extranjeros, y finalmente se presentan los resultados de asociaciones
entre variables. Cabe destacar que, por tratarse de una muestra menor a cincuenta

participantes se utilizaron estadisticos no paramétricos.

7.1 Descripcién de la muestra

La muestra esta conformada por 47 cuidadores primarios de Alzheimer de
los cuales 37 son cuidadores mexicanos (78.7%) y 10 son cuidadores extranjeros
(21.3%); su edad media es de 42.21 (D.E= 14.37).

El estado civil en los mexicanos se reportan 13 casados (35.1%), 2 en union libre
(5.4%), 18 solteros (48.6%), 2 divorciados (5.4%) y 2 viudos (5.4%), mientras
que, en los extranjeros se representan 3 casados (30.0%), 3 en unioén libre
(30.0%), 2 solteros (20.0%) uno esta divorciado/a (10.0%) y uno es viudo/a
(10.0%). El cuidado que brindan los cuidadores mexicanos esta dirigido hacia 20
padres (54.1%), 8 abuelos (21.6%), un conyuge (2.7%), hermano y primo (5.4%)
y 6 personas de las cuales no tienen relacion (16.2%); en extranjeros es dirigido a

8 padres (80.0 %), un abuelo (10.0%) y un conyuge (10.0%).
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A continuacién, se abordan aspectos referentes sobre el cuidado que le brindan a sus

pacientes los cuidadores primarios mexicanos y extranjeros.

En cuidadores mexicanos, el tiempo que llevan cuidando su paciente ha sido de
menos de un afo por 8 personas (21.6 %); de 1 a 2 anos, 11 personas (29.7%);
de 3 a 4 afos, 10 personas (27.0%); y mas de 5 afios por 8 personas (21.6%).
Asimismo, los cuidadores extranjeros refieren que han cuidado a su familiar
durante 1 a 2 afios por 2 personas (20.0%); 3 a 4 anos, 2 personas (20.0%); mas
de 5 afos, 5 personas (50.0%) y por menos de un afio, una persona (10.0%)

Los cuidadores que suelen dormir con sus familiares refieren que esta actividad
es debido al cuidado de suefio, por la relacién conyugal o familiar y por apoyo al
cuidado de la familia. Se muestra que, en los cuidadores mexicanos, 18 personas
duermen con su paciente (48.6%), 12 personas no duermen con su familiar
(32.4%) y 7 personas ocasionalmente lo hacen (18.9%). En los extranjeros 5
personas duermen con su paciente (50.0%) mientras que 4 personas no lo hacen
(40.0%) y ocasionalmente una persona duerme con su familiar (10.0%)

Se describen que los dias que cuidan a sus familiares son los siguientes: durante
los 7 dias de la semana, ocasionalmente, de 5 a 6 dias y los fines de semana; de
los cuales, los mexicanos muestran que 21 personas ofrecen su cuidado durante
los 7 dias de la semana (56.8%), en determinadas ocasiones son 9 cuidadores
(24.3%) y de 5 a 6 dias a la semana, 7 personas (18.9%). En los extranjeros, su
cuidado es de durante los 7 dias de la semana, por 8 personas (80.0%), una
persona los fines de semana (10.0%) y una persona en determinadas ocasiones

(10.0%).
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Por otra parte, las horas de cuidado que abarcan los mexicanos son
aproximadamente de mas de 18 horas de las cuales son 10 cuidadores (27.0%),
12 horas por 11 cuidadores (29.7%); 5 a 8 horas, 6 personas (16.2%); yde 2a 4
horas por 10 personas (27.0%). Por otro lado, los extranjeros refieren que su
tiempo de cuidado es de mas de 18 horas por 3 cuidadores (30.0%); 12 horas, 2
cuidadores (20.0%), 5 a 8 horas por 4 personas (40.0%) y de 2 a 4 horas, una
persona (10.0%).

Los cuidadores exponen recibir diferentes tipos de apoyo en el cuidado de los
cuales se categorizan en: “instrumental”, “emocional” y “material”. Como se
menciono anteriormente en la tabla 8 de variables de estudio, el tipo de apoyo
“‘instrumental” hace referencia a la atencidén a sus necesidades fisiologicas, el
“‘emocional” proporciona actividades para manejar el estado de animo de los
pacientes; y el “material” refiere ser el apoyo en articulos personales y de higiene.
Por lo que en los mexicanos se recibe apoyo 4 cuidadores de tipo “instrumental”
(10.8%); 5 personas de tipo “emocional” (13.5%), 15 personas de tipo “material”
(40.5%), 5 cuidadores aplican los tres tipos de apoyo (13.5%) y 8 personas no
reciben (21.6%). Por consiguiente, en los extranjeros se recibe apoyo de tipo
‘emocional”, 4 personas (40.0%), 2 personas muestran necesitar apoyo de tipo

“‘material” (20.0%), un cuidador aplica los tres tipos de apoyo (10.0%) y 3 personas

no lo reciben (30.0%)
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Tabla 9. Datos sociodemograficos de la muestra (cuidadores mexicanos y extranjeros)

Variables

Total, de cuidadores primarios

(N=47)

Mexicanos (%)

(N=37, 78.7%)

Extranjeros (%)

(N=10, 21.3%)

Estado civil

Casado (a)

Union Libre

Soltero (a)

Divorciado (a)

Viudo (a)

16 (34.0%)

5 (10.6%)

20 (42.6%)

3 (6.4%)

3 (6.4%)

13 (35.1)

2 (5.4)

18 (48.6)

2 (5.4)

2 (5.4)

3 (30)

3 (30)

2 (20)

1(10)

1(10)
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Edad 18 =73

42.21 +14.37

Parentesco

Padres

Abuelos

Sin relacion

Conyuges

Hermano y primo

Tiempo de cuidado del paciente

Menos de un aino

1 -2 anos

28 (59.6%)

9 (19.1%)

6 (12.8%)

2 (4.3%)

2 (4.2%)

9 (19.1%)

13 (27.7%)

20 (54.1)

8 (21.6)

6 (16.2)

1(2.7)

2 (5.4)

8 (21.6)

11 (29.7)

8 (80)

1(10)

1(10)

1(10)

2 (20)

115



Mas de 5 afios

Suelen dormir con sus familiares

A veces

Si

No

Dias de cuidado

Durante los 7 dias de la semana

Fines de semana

12 (25.5%)

13 (27.7%)

8 (17.0%)

23 (48.9%)

16 (34.0%)

29 (61.7%)

1(2.1%)

10 (27)

8 (21.6)

7 (18.9)

18 (48.6)

12 (32.4)

21 (56.8)

2 (20)

5 (50)

1(10)

5 (50)

4 (40)

8 (80)

1(10)
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En determinadas ocasiones

5 a 6 dias ala semana

Horas de cuidado

Mas de 18 horas

12 horas

5 a 8 horas

2 a4 horas

Tipo de cuidado

Instrumental
Emocional

Material

Instrumental, material y emocional

10 (21.3%)

7 (14.9%)

13 (27.7%)

13 (27.7%)

10 (21.3%)

11 (21.3%)

4 (8.5%)

9 (19.1%)

17 (36.2%)

6 (12.8%)

9 (24.3)

7 (18.9)

10 (27)

11 (29.7)

6 (16.2)

10 (27)

4 (10.8)

5 (13.5)

15 (40.5)

5 (13.5)

1(10)

3 (30)

2 (20)

4 (40)

1(10)

4 (40)

2 (20)

1(10)
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No se recibe apoyo 11 (23.4%)

8 (21.6)

3 (30)

Nota: “<” (Rango minimo y maximo) “t” (Media y Desviacién estandar)
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7.2 Analisis y diferencias de niveles de Sobrecarga y Calidad de vida

Se aplicé la Escala de sobrecarga de Zarit (Martin et al., 1996) y el Instrumento
para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal (IMCDI) por Trejo (2009) con la
finalidad de medir el nivel sobrecarga y la calidad de vida que padecen los cuidadores
primarios, en este caso hacia los cuidadores de Alzheimer (n=47), conformados

cuidadores mexicanos (n= 37) y extranjeros (n= 10).

La escala de sobrecarga de Zarit contiene 22 items el cual se puntua de la siguiente
manera: “nunca” que es 0, “rara vez” refiere a 1, “algunas veces” es 2, “bastantes veces”
que se puntua en 3, y “casi siempre” con el numero 4. Se categoriza en “Ausencia de
Sobrecarga” (£46), “Sobrecarga ligera” (47-55) y “Sobrecarga intensa” (256); evaluando
diferentes areas las cuales son: “Impacto del cuidado”, “Relaciones interpersonales”,

“Preocupaciones sociales” y el “Indicador cognitivo”. Su puntuacion total es del 22 al 110.

Por otro lado, la Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal esta
conformada por 37 items el cual se puntua desde el 1 con “ningun problema” hasta el 10
que es “problema severo”. Se clasifican en cuatro dimensiones: “Bienestar fisico”,
“‘Asuntos referentes al bienestar psicoldgico”, “Preocupaciones sociales” y “Bienestar
espiritual”. Su puntuacion total va del 37 al 370. Asimismo, para poder identificar los
niveles de calidad de vida, se categorizé mediante percentiles de la siguiente manera:

“Baja calidad de vida” (< 22), “Media calidad de vida” (23 -26) y “Alta calidad de vida”

(227)



Para estudiar la muestra de los cuidadores primarios (n=47) se aplicaron pruebas no
paramétricas, la prueba U de Mann Whitney, con el motivo de contrastar el rango

medio y determinar la diferencia que existe entre mexicanos y extranjeros.

En el nivel de Calidad de vida se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en la categoria de “Bienestar fisico” donde la puntuacién de los
mexicanos (Rango = 20.82), es menor que la de los extranjeros (Rango = 35.75, U=
67.50, p=.002.) Asimismo, en “Asuntos Referentes al Bienestar Psicologico” se obtuvo
una mayor puntuacion en los extranjeros (Rango= 32.40) mientras que, en la de los
mexicanos fue menor (Rango= 21.73, U= 101.00, p=.029). Como se observa en la

tabla 10 en el apartado de Calidad de vida.

En la escala de Sobrecarga se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en la variable del “Impacto del cuidado” obteniendo un menor puntaje en los mexicanos
(Rango = 20.97) y en los extranjeros una mayor puntuacion (Rango = 35.20, U= 73.00,

p=.04.) Como se muestra en la tabla 10 en el apartado de Sobrecarga.



Tabla 10. Comparacion de Calidad de vida y Sobrecarga entre mexicanos y extranjeros.

Mexicanos Extranjeros U Sig.
Variables

(N=37, 78.7%) | (N=10, 21.3%)

Rango
Calidad de vida
Bienestar fisico 20.82 35.75 67.50 .002
Asuntos Referentes al 21.73 1 32.40 101.00 .029
Bienestar Psicoldgico
Preocupaciones sociales 21.88 31.85 106.50 —
Bienestar espiritual 24.36 22.65 171.50 —
Sobrecarga
Impacto del cuidado 20.97 35.20 73.00 0.04



Relaciones 22 .64

interpersonales

Expectativas de 22.42

autoeficacia

Indicador cognitivo 23.05

29.05

29.85

27.50

134.50

126.50

150.00




7.1 Asociacion entre variables con la prueba de Spearman (rho)

A partir del analisis de la correlacion de Spearman realizado entre las variables
aplicadas: Sobrecarga y Calidad de vida; en los cuidadores primarios de pacientes con

Alzheimer se obtuvieron las siguientes correlaciones.

El valor de la correlacion de rho de las variables se mantiene en positiva, por lo tanto,
cada una de las variables se presentan en una relacion directa entre si. De acuerdo con
la informacion obtenida la relacion entre las variables del Impacto del Cuidado vy
Bienestar Fisico (rho 47)=.784, p=.000) se indica alta y estadisticamente significativa; por
otra parte, entre las variables de Bienestar Fisico y las Relaciones Interpersonales
(rhow7)=.606, p=.000) se muestra estadisticamente significativa. Mientras que, en la
variable de Bienestar Fisico y Expectativas de Autoeficacia (rho7)=.642, p=.000) refiere
un indice alto estadisticamente significativo; por otro lado, las variables Preocupaciones
Sociales y el Impacto del Cuidado indican que (rhowu7=.618, p=.000) es alta y

estadisticamente significativa.

Asimismo, las variables de Preocupaciones Sociales y Relaciones Interpersonales

(rho(7)=.545, p=.000) son moderadas y estadisticamente significativas. Por otro lado,
Expectativas de Autoeficacia y las Preocupaciones Sociales (rhow7)=.503, p=.000)

refieren ser moderadas y estadisticamente significativa.



Tabla 11. Correlacion (rho) de las variables de Sobrecarga y Calidad de Vida del Cuidador Primario.

Variable 2. Impacto del 2. Relaciones 2. Expectativas de 2. Indicador Cognitivo
Cuidado Interpersonales Autoeficacia
1. Bienestar 784" 606" 642" .098
Fisico
1. Asuntos 103 217 169 136

Referentes al
Bienestar

Psicoldgico
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1. 618" 545" 503" 226
Preocupacio

nes Sociales

1. Bienestar .188 .090 148 113

Espiritual

Nota: 1. Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal; 2. Escala de
Sobrecarga del Cuidador



Capitulo 8. Discusion y conclusiones

De manera general se puede afirmar que se cumplieron los objetivos y las

hipotesis alterna del estudio, seguidamente se discute al respecto:

Al analizar los datos sociodemograficos de los 47 cuidadores primarios que
conforman la muestra, se observa que los participantes mexicanos indica una
poblacion adulta activa que potencialmente combina el rol de cuidado con otras

actividades, como el empleo o la atencion de su propia familia (Arias et al., 2018).

Respecto al estado civil, ambos grupos muestran una distribucion diversa, pero
con diferencias destacables: entre los mexicanos predomina el estado de solteria
mientras que entre los extranjeros hay una mayor proporcion de cuidadores en
unién libre. Esto sugiere posibles diferencias culturales en las estructuras
familiares y los arreglos de convivencia de quienes asumen el rol de cuidado

(Osorio & Velasco, 2024)

En relacion con el parentesco hacia la persona cuidada, en ambos grupos el
vinculo predominante es el de padre/madre. Sin embargo, los cuidadores
extranjeros presentan mayor proporcion en esta categoria en comparacion con los
mexicanos. Ademas, los mexicanos reportan una mayor diversidad de relaciones:
cuidado a abuelos, conyuges, hermanos, primos y personas sin relacion
consanguinea, lo que evidencia una mayor amplitud del rol del cuidador informal

en el contexto mexicano (Cerquera, 2012; Garrido & Tamai, 2006)
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Sobre el tiempo dedicado al cuidado, los cuidadores extranjeros tienden a
desempenar esta labor por periodos mas prolongados: Esto podria relacionarse
con la falta de institucionalizacion del cuidado en contextos extranjeros donde,
ante la ausencia de apoyo formal, los cuidadores prolongan su rol por periodos
extendidos. En contraste, entre los mexicanos se observa una distribucion mas
equitativa en los distintos rangos de tiempo (menos de un afio a mas de cinco

afios) (Da Costa et al., 2021; Martinez et al., 2022; Salazar-Barajas et al., 2019).

En cuanto a la convivencia nocturna con el paciente, se hallan porcentajes
similares entre extranjeros y mexicanos duermen con la persona cuidada,
principalmente por razones de vigilancia, vinculo afectivo o necesidad de brindar
apoyo constante. Estos datos sugieren que el cuidado no solo es diurno, sino que
se extiende a todas las horas del dia, lo cual puede agravar los niveles de

sobrecarga (Cai et al., 2023).

En lo que respecta a los dias de cuidado a la semana, se observa que los
extranjeros brindan mayor asistencia durante siete dias, Este hallazgo apunta a
una mayor continuidad e intensidad del rol de cuidado en el grupo extranjero,
posiblemente relacionado con un menor acceso a redes de apoyo. En cuanto al
numero de horas dedicadas al cuidado diario, ambos grupos muestran cargas
elevadas, pero con una ligera diferencia: los extranjeros presentan una
concentracion mayor en la categoria de 5 a 8 horas mientras que los mexicanos
se distribuyen entre mas de 18 horas, 12 horas y también entre 2 a 4 horas, lo que

indica mayor variabilidad (Giraldo et al., 2018; Pinyopornpanish et al., 2022).
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Finalmente, en lo relativo al tipo de apoyo recibido, se identifican diferencias
claras: los cuidadores mexicanos refieren en mayor proporcion recibir apoyo
material e instrumental, mientras que los cuidadores extranjeros reportan con
mayor frecuencia apoyo emocional. Asimismo, los cuidadores extranjeros
manifiestan en su mayor porcentaje “no recibir ningun tipo de apoyo”, frente a los
cuidadores mexicanos. Estos resultados podrian reflejar diferencias en las redes
de apoyo formal e informal disponibles en cada grupo y sus respectivos entornos

culturales (Valdivieso et al., 2016).

Los hallazgos del presente estudio permiten identificar diferencias relevantes en
la experiencia del cuidado informal entre cuidadores primarios mexicanos vy
extranjeros de personas con Alzheimer, particularmente en las variables
estudiadas de sobrecarga y calidad de vida. Si bien ambos grupos comparten
caracteristicas sociodemograficas similares, tales como la predominancia del
género femenino, la relacion filial con el paciente y una distribucion importante de
jornadas de cuidado intensivo, los resultados reflejan matices significativos en
como se experimenta y se percibe el impacto del rol de cuidado (Mahanta, et al.,

2025; Martin del Campo et al., 2019).

Respecto a la calidad de vida, se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en dos dimensiones. En primer lugar, el bienestar fisico fue mayor
en cuidadores extranjeros, este hallazgo sugiere que, a pesar de la alta demanda
del cuidado, los cuidadores extranjeros podrian contar con mejores condiciones

fisicas 0 acceso a recursos que favorecen esta dimensién. En segundo lugar, en
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la dimensidn de bienestar psicoldgico, también se observaron puntajes superiores
en el grupo extranjero lo que podria reflejar una mayor capacidad de
afrontamiento, apoyo emocional disponible o diferencias culturales en la

percepcion del estrés (Billings et al., 2021; Lépez-Ortega, et al., 2025).

En cuanto a la sobrecarga, se identific6 una diferencia estadisticamente
significativa en el impacto del cuidado, con mayores niveles reportados por los
cuidadores extranjeros frente a los mexicanos. Este resultado es relevante, ya que
indica que, aunque los cuidadores extranjeros perciben mayor bienestar fisico y
psicoldgico, también son mas conscientes del impacto global que tiene el cuidado
en su vida diaria, lo cual podria estar vinculado a un mayor reconocimiento del
desgaste emocional o a expectativas distintas sobre el rol del cuidado en contextos

internacionales (Osorio, 2011).

En las demas dimensiones de la Escala de sobrecarga de Zarit: relaciones
interpersonales, expectativas de autoeficacia e indicador cognitivo, asi como en
las dimensiones de preocupaciones sociales y bienestar espiritual de la
Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal, no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos. Esto
sugiere que existen aspectos del cuidado que afectan de forma similar a todos los
cuidadores, independientemente de su nacionalidad, y que podrian considerarse
universales en contextos de enfermedades neurodegenerativas avanzadas

(Klaassen et al., 2021).

122



El analisis de correlaciones de Spearman entre las variables de sobrecarga y
calidad de vida revela asociaciones altamente significativas, lo que permite inferir
relaciones directas entre el deterioro del bienestar y el aumento de la carga
percibida. Destaca la fuerte correlacion entre impacto del cuidado y bienestar
fisico, lo cual indica que, a mayor percepcion del desgaste fisico, mayor es la

sensacion de impacto negativo del rol de cuidador (Villano, 2016).

Correlaciones moderadas también fueron observadas entre preocupaciones
sociales y relaciones interpersonales y entre expectativas de autoeficacia y
preocupaciones sociales, lo cual refuerza la hipétesis de que el entorno relacional
y las expectativas personales influyen considerablemente en la percepcion del
estrés y el bienestar del cuidador. Estas asociaciones sugieren la necesidad de
intervenciones integrales que aborden no sélo la dimension fisica, sino también
los aspectos relacionales, sociales y emocionales implicados en el cuidado

informal (Arias et al., 2018).

8.1. Conclusiones

Los resultados obtenidos permiten concluir que existen diferencias
significativas entre cuidadores primarios mexicanos y extranjeros en relacion con
las dimensiones de sobrecarga y calidad de vida, lo cual sugiere que estos

fendmenos estan modulados por factores contextuales, culturales y personales.
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En particular, los cuidadores extranjeros reportan mejor bienestar fisico y
psicoldgico, mientras que los cuidadores mexicanos muestran niveles mas bajos
en estas dimensiones, lo cual puede deberse a condiciones sociolaborales,

acceso a recursos limitados o menor apoyo institucional.

Sin embargo, el grupo extranjero también manifestd6 mayores niveles de
sobrecarga en el impacto del cuidado, lo que podria reflejar una mayor conciencia
de las demandas asociadas al rol de cuidador o diferencias en la expectativa
cultural del autocuidado. A pesar de las diferencias cuantitativas, ambas
poblaciones comparten elementos comunes como la alta dedicacién horaria al

cuidado, la feminizacién del rol y el vinculo filial con la persona cuidada.

El analisis de correlacion de Spearman demostrd que existe una relacion directa 'y
significativa entre la sobrecarga y la calidad de vida, lo cual confirma que un
incremento en las exigencias del cuidado se asocia con el deterioro del bienestar
fisico, emocional y social del cuidador. Estos hallazgos refuerzan la necesidad de
generar intervenciones focalizadas que atiendan integralmente las dimensiones

afectadas por la carga del cuidado informal.
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8.1.2 Limitaciones del estudio

1. Tamafo muestral reducido, especialmente en el grupo de cuidadores
extranjeros, lo cual puede limitar la generalizacion de los resultados y la
robustez estadistica en ciertos contrastes.

2. Disefio transversal, que impide establecer relaciones causales entre las
variables analizadas.

3. La recopilacién de datos mediante autoinforme podria estar sujeta a
sesgos de deseabilidad social o subestimacion del malestar emocional por
parte de los cuidadores.

4. La categoria “cuidador extranjero” agrupa diversas nacionalidades sin
distinguir diferencias culturales o contextuales especificas entre

ellas.

5. El estudio no controld otras variables contextuales, como el acceso a
servicios de salud, redes de apoyo formal, o la fase clinica del Alzheimer en

los pacientes, que podrian influir en la experiencia de cuidado.
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8.1.3 Sugerencias

Para investigaciones futuras, se recomienda ampliar la muestra,
especialmente del grupo extranjero, y considerar un enfoque longitudinal que
permita evaluar los cambios en la sobrecarga y la calidad de vida a lo largo del
tiempo.

Por otra parte, se sugiere evaluar el nivel de dependencia que presenta el paciente
hacia el cuidador primario, tal propuesta permitiria identificar el grado en que la
persona requiere asistencia para llevar a cabo las actividades de la vida diaria,
asimismo, determinar la autonomia funcional del paciente y comprender el nivel

de intervencion, ya sea parcial o total que requiere el paciente del cuidador.

Desde una perspectiva aplicada, se propone el diseiio de programas de
intervencion psicoeducativa, tanto para reducir la sobrecarga como para fortalecer
la calidad de vida del cuidador, considerando las diferencias culturales e

individuales.

Incluir analisis cualitativos complementarios (por ejemplo, entrevistas en
profundidad) podria ofrecer una comprension mas rica de las vivencias
emocionales y las estrategias de afrontamiento del cuidador. Se recomienda
diferenciar por nacionalidad y contexto de residencia en estudios posteriores, para
observar como influyen los marcos sociales, econdémicos y de politicas publicas

en la experiencia del cuidado.
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Finalmente, se sugiere que los sistemas de salud y asistencia social promuevan
estrategias de apoyo institucionalizado para cuidadores informales, incluyendo
capacitaciones, acceso a servicios de salud mental, y redes comunitarias de

acompainamiento.

8.1.4 Implicaciones practicas

Los hallazgos de este estudio brindan importantes implicaciones para la
practica clinica, educativa, comunitaria y de politica publica, particularmente en el

campo de la Psicologia de la Salud y el envejecimiento.

En primer lugar, se confirma la necesidad de desarrollar programas de intervencion
psicoeducativa y emocional dirigidos a cuidadores primarios informales, tanto
mexicanos como extranjeros. Dichos programas deben enfocarse en la prevenciéon
del agotamiento fisico y emocional, en la ensefanza de estrategias de
afrontamiento y en la mejora del bienestar psicolégico. Estos deben disefiarse
considerando el contexto cultural y las diferencias en los niveles de apoyo que

reciben los cuidadores, como se evidencio en esta investigacion.

Ademas, los resultados ponen en evidencia la urgencia de incorporar a los
cuidadores en los sistemas de atencidn sociosanitaria, ofreciéndoles no soélo

informacion meédica y técnica sobre el manejo del paciente con Alzheimer, sino
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también acceso a servicios psicologicos para el manejo del estrés, la ansiedad y

el duelo anticipado.

Desde una perspectiva comunitaria, se sugiere fomentar la creacion de redes de
apoyo local, tales como grupos de ayuda mutua, espacios de descanso temporal
(respiro familiar) y recursos comunitarios accesibles que brinden asistencia

emocional y material a los cuidadores.

En el ambito institucional y gubernamental, los hallazgos sustentan la necesidad
de disefar politicas publicas especificas para el cuidado informal, que incluyan
incentivos economicos, capacitacion certificada y mecanismos de sustitucion
temporal del cuidador. Estas medidas podrian reducir la sobrecarga y, al mismo
tiempo, favorecer el mantenimiento de la calidad de vida de quienes asumen este

rol.

Finalmente, para los profesionales de la salud mental, estos resultados reafirman
la importancia de evaluar de forma rutinaria la calidad de vida y la sobrecarga del
cuidador, particularmente en contextos donde el cuidado informal es la norma y

los recursos institucionales son limitados.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

El estudio que a continuacion se describe se enmarca en un proyecto de tesis, dirigido por
la Dra. Rebeca Ma. Elena Guzman Saldafia (Area Académica de Psicologia-ICSa-UAEH).
Este proyecto se divide en dos partes: en la primera parte se le pedira contestar un
cuestionario de datos sociodemograficos el cual indaga sobre factores psicosociales
asociados a la calidad de vida e incremento de la labor en cuidadores primarios. Los
datos personales que proporcione son totalmente confidenciales y los resultados
obtenidos sélo seran utilizados con fines estadisticos y académicos. Dentro de la
segunda parte se le pedira contestar dos instrumentos los cuales contienen los siguientes
objetivos: el Escala de Sobrecarga de Zarit, mide el incremento del esfuerzo que ofrece el
cuidador; y el Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal nos
apoyara en recopilar todos los aspectos importantes para determinar la calidad de vida de
una persona.

De acuerdo con la Ley General de Salud en Materia de Investigaciéon para la Salud, en
concordancia con lo establecido en la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica
Mundial, ademas del Cédigo de Etica del Psicélogo, donde cabe resaltar que la
informacion obtenida en este estudio, asi como los datos personales que se proporcionen
seran voluntarios, estrictamente confidenciales y se mantendra en todo momento el
anonimato, por lo que no habra algun tipo de remuneracién. De igual manera, los

resultados obtenidos podran solicitarlos al finalizar la investigacion.

Informacién de contacto:
Linarte Hernandez Lenneth Amairany: 771 787 8087 [i378829@uaeh.edu.mx

He sido informado y acepto participar en este estudio

Firma del participante
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Anexo 2. Encuesta de Datos Sociodemograficos

ENCUESTA DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Parte I. Seleccione o responda con respecto a la situacion actual de la persona a

quien le brinda cuidados:

1. ¢ Qué enfermedad padece?

b) Alzheimer

2. ;Desde cuando padece la enfermedad?
a) Menos de un afio

b) 1-2 afos

c) 3 -4 anos

d) Mas de 5 afos

3. ¢ Se encuentra asegurada la persona a la que le brinda cuidados por

alguna institucion de salud publica o privada?

4. ; Senale del 1 al 10 (donde 1 es nada grave hasta 10 muy grave), ¢ qué tan
grave considera la enfermedad que padece la persona que se encuentra

a su cargo?
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Parte 2. Seleccione o responda con respecto a su propia situacion (ya

no la de su familiar):

1. ¢ Usted vive en el estado de Hidalgo?

a) Si

b) No

2. ;Cual es su sexo?

a) Femenino
b) Masculino

c) Prefiero no responder

3. ¢Qué edad tiene?

4. ;Cual es su estado civil?
a) Casado(a)

b) Union libre

c) Soltero(a)

d) Separado(a)

e) Divorciado(a)

f) Viudo(a)

5. ¢ Cual fue su ultimo nivel de estudios terminados?

a) No asisti6 a la escuela

b) Primaria

c) Secundaria
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d) Preparatoria

e) Licenciatura

f) Técnico superior universitario

g) Maestria

h) Doctorado

i) Otro (Anotar):

6. ¢ Cual es su parentesco con la persona a quien le brinda cuidados?
a) Conyuge

b) Pareja

c) Hijo(a)

d) Madre

e) Padre

f) Abuelo(a)

g) Amigo(a)

h) Tio(a)

i) Primo(a)
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j) Conocido sin relacion consanguinea
k) Suegro (a)

1) Otro (Anotar):

7. ¢ Desde hace cuanto tiempo le ha brindado cuidados a la persona que

esta a su cargo?

a) Menos de un afio
b) 1-2 afios

c) 3 - 4 anos

d) Mas de 5 afos

8. ¢ Cuanto tiempo utiliza de las 24 horas del dia para el cuidado de la
persona que esta a su cargo?

a) 2-4 horas al dia

b) 5-8 horas al dia

c) 12 horas al dia

d) Mas de 18 horas al dia

9. ¢ Cuantos dias a la semana usualmente le brinda cuidados a la persona

que esta a su cargo? (Puede marcar mas de una opcion)

a) Lunes
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b) Martes

c) Miércoles

d) Jueves

e) Viernes

f) Sabado

g) Domingo

h) Durante los 7 dias de la semana

10. ¢ Usualmente su jornada de cuidados es durante el dia o la noche?

a) Durante el dia
b) Durante la noche
c) Durante la noche y dia

11. ¢ Suele quedarse a dormir con la persona a la que le brinda cuidados?

a) Si
b) No
c) A veces

12. Sirespondié “A veces” en la pregunta anterior, ¢ Por qué razon se

queda a dormir? (Si no es su caso omita esta pregunta)

13. ¢Recibe apoyo de alguien mas para el cuidado de la persona a la que
le brinda cuidados? (Si su respuesta fue negativa puede pasar hasta la

pregunta 16)
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a) Si
b) No

14. ; De quién recibe apoyo para el cuidado de la persona a la que le brinda

cuidados? (Si no es su caso omita esta pregunta)

a) Familiar
b) Conocido
c) Profesional de la salud

d) Otro:

15. ¢ Usualmente qué tipo de apoyo recibe de la persona que le ayuda? (Si

no es su caso omita esta pregunta)

a) Material
b) Instrumental
c) Emocional

d) Otro:

16. ¢ Ha recibido capacitacion para brindar atenciéon 6ptima a la persona

que le brinda cuidados?

a) Si

b) No
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17. ¢ Tiene hijos (as)?
a) Si

b) No

18. ¢ Cuantos hijos(as) tiene? (Si respondié de forma negativa en la anterior
pregunta pase a la siguiente)

a)1
b) 2
c)3

d) 4

e) 5 0 mas
19. ¢ Cuantas personas viven en su vivienda?
a) 2 personas

b) 3-6 personas

c) 7-9 personas

d) 10 personas 0 mas

20. ;Con quién vive actualmente? (Puede marcar mas de una opcion)

a) Solo

b) Pareja
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c) Hijo(a)/s

d) Madre

e) Padre

f) Abuelo

g) Abuela

h) Amigo(a)/s

i) Primo(a)/s

j) Tio(a)/s

k) Otro (Anotar):

21. ;Cual es su ocupacion actual aparte de ser cuidador?

a) Profesionista en una empresa o corporativo

b) Empleado

c) Jefe/lempresario(a)

d) Profesionista independiente

e) Oficio

f) Comerciante
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g) Estudiante

h) Jubilado(a)

i) Trabajo en el hogar
j) Autoempleo

k) Desempleado(a)

[) Otro (anotar):

22. ;Cual consideraria que es su nivel socioeconémico o situaciéon

economica actual?
a) Bajo
b) Nivel medio-bajo
c) Nivel medio
d) Nivel medio-alto

e) Nivel alto
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Anexo 3. Instrumento para medir la calidad de vida del cuidador informal

Instrumento para Medir la Calidad de Vida Del Cuidador Informal
Instrucciones: Comparte tu experiencia de tener un paciente con Alzheimer y como
es que te afecta tu calidad de vida. Favor de contestar todas las preguntas a

continuacion basandose en su vida diaria.

Favor de marcar con un circulo el numero del 0-10 que mejor describa sus
experiencias:

Bienestar Fisico

Hasta qué punto son los siguientes un problema para usted:
1. Fatiga/Agotamiento

Ningunproblema 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Problema
severo

2. Cambios de apetito

Ningunproblema 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Problema
severo

3. Dolor

Ningunproblema 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Problema
severo

4. Cambios en dormir

Ningunproblema 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Problema
severo

5. Clasifique su salud fisica en general
Sumamentemala 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
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Asuntos Referentes al Bienestar Psicolégico:

6. ¢Qué tan dificil es para usted contender/lidiar con su vida como resultado de
tener un paciente con Alzheimer?

Nadadificl 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muy

dificil

7. ¢Qué tan buena es la calidad de su vida?

Excelente 0 1 2 3 4 &5 6 7 8 9 10 Sumamente mala

8. ¢Cuanta felicidad siente usted?

Absolutamente ninguna 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muchisimo

9. ¢ Se siente en control de las cosas en su vida?
Ennada 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Completamente

10. ¢ Hasta qué punto le satisface su vida?

Absolutamente nada O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Completamente

11. ¢ Como calificaria su capacidad actual para concentrarse o recordar cosas?
Sumamentemala 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

12. ¢ Qué tan util se siente?
Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 &5 6 7 8 9 10 Muchisimo

13. ¢ Cuanta afliccion/angustia le causé el diagnéstico inicial de su paciente?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo
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14. ; Cuanta afliccién/angustia le causo los tratamientos del Alzheimer de su
paciente?

Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 &5 6 7 8 9 10 Muchisimo
15. ¢ Cuanta afliccion/angustia ha tenido desde que terminé el tratamiento de su
paciente?

Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

16. ¢ Cuanta ansiedad/desesperacion siente usted?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

17. ¢ Cuanta depresion/decaimiento siente usted?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

18. Tiene miedo/temor de que avance mas la enfermedad de su paciente?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

19. Tiene miedo/temor de que se complique el Alzheimer de su paciente?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

20. Tiene miedo/temor de que se le propague el Alzheimer de su paciente?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

21. ¢ Clasifique su estado psicoldgico general?
Sumamentemala 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente

Preocupaciones Sociales

22. ;Cuanta afliccion/angustia le ha ocasionado la enfermedad de su paciente?
Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo
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23. ¢ Es el nivel de apoyo que recibe de parte de otros suficiente para satisfacer
sus necesidades?
Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

24. ; Hasta qué punto ha interferido la enfermedad y el tratamiento de su paciente
con sus relaciones personales?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

25. ¢ Hasta qué punto ha impactado la enfermedad y el tratamiento de su paciente
con su sexualidad?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

26. ¢ Hasta qué punto ha impactado la enfermedad y el tratamiento de su paciente
con su empleo?
Nadaenabsoluto 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

27. ¢ Hasta qué punto ha impactado la enfermedad y el tratamiento de su paciente
con sus actividades del hogar?
Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

28. ¢ Cuanto aislamiento le atribuye usted a la enfermedad y el tratamiento de su
paciente?
Ninguna 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

29. ;Cuanta carga econdémica ha incurrido usted como resultado de la
enfermedad y el tratamiento de su paciente?

Ninguna 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

30. ¢ Clasifique su estado social en general?
Sumamentemala 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
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Bienestar Espiritual

31. ¢ Es suficiente el nivel de apoyo que recibe de sus actividades religiosas,
tales como ir a la iglesia o al templo para satisfacer sus necesidades?
Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

32. ;Es suficiente el nivel de apoyo que recibe de sus actividades religiosas,
tales como rezar, ir a la iglesia o al templo?
Nadaenabsoluo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

33. ¢ Cuanta incertidumbre/duda siente usted en cuanto al futuro de su paciente?
Nada de incertidumbre 0 1 2 3 4 5§ 6 7 8 9 10 Muchisima incertidumbre

34. ;Hasta qué punto la enfermedad de su paciente ha realizado cambios
positivos en la vida de usted?
Muchismo 0 1 2 3 4 &5 6 7 8 9 10 Nadaen absoluto

35. ¢ Siente usted una sensacion de propésito/mision en cuanto a su vida o una
razon por la cual se encuentra vivo?
Muchismo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Nadaen absoluto

36. s Cuanta esperanza siente usted?

Muchaesperanza 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Nadade
esperanza

37. ¢ Clasifique en general su estado espiritual?
Sumamentemalo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
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Anexo 4. Escala de Sobrecarga de Zarit

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

A continuacion, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
cdmo se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de
leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca,
raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de
responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan

solo su experiencia.

Puntuacion:

0-Nunca 1-Rara vez 2-Algunas veces 3-Bastantes veces 4-Casi siempre

1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

2. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para Ud.?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre
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3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su

familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

4. ;Siente verguenza por la conducta de su familiar?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion
que usted tiene con otros miembros de su familia?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

7. ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar?

0-Nunca
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1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre
8. ¢Piensa que su familiar depende de Vd.?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces
4-Casi siempre
9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

10. ¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
familiar?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al

cuidado de su familiar?

0-Nunca

1-Rara vez 2-Algunas veces

3-Bastantes veces

198



4-Casi siempre

12. ¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa
por tener que cuidar a su familiar?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

13.¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al

cuidado de su familiar?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

14. ;Piensa que su familiar le considera a usted la unica persona que le

puede cuidar?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

15.¢Piensa que no tiene los suficientes ingresos econémicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?
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0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

16. ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la

enfermedad de su

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces

3-Bastantes veces

4-Casi siempre

19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
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0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

20.; Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

21.; Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre

22.Globalmente, ¢ qué grado de "carga" experimenta por el hecho de

cuidar a tu familiar?
0-Nunca
1-Rara vez 2-Algunas veces
3-Bastantes veces

4-Casi siempre
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