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RESUMEN

Esta investigacion se centra en el fendmeno de la sobrecarga y las estrategias con que los
cuidadores institucionalizados de pacientes institucionalizados con demencia tipo Alzheimer en
un grupo de instituciones de la ciudad de Pereira y como afrontan esta situacion. A tal efecto se
planteo la caracterizacion de la sobrecarga y los estilos de afrontamiento de los cuidadores
institucionalizados con una metodologia cuantitativa, descriptiva, no experimental y con un
disefio trasversal a una muestra de 25 cuidadores institucionalizados escogidos por un método no
probabilistico. Como instrumentos de recoleccion de datos, se aplicaron Test de sobrecargas de
Zarit, y la aplicacion de una Escala de Estrategias de Coping Modificada. Los resultados prueban
la hipétesis que establece que el cuidador primario del paciente institucionalizado podria no
afectarse en la sobrecarga y sus estilos de afrontamiento, dado que no se ocupa del cuidado diario

que recae en el personal de las instituciones que albergan al paciente.

Palabras Claves: Afrontamiento - Alzheimer — Cuidadores - Sobrecarga



INTRODUCCION

“La demencia se configura como un sindrome, cuya naturaleza es generalmente crénica o
progresiva, esta caracterizada por el deterioro de las funciones cognitivas, es decir, de la
capacidad para procesar el pensamiento”. (Organizacién Mundial de la Salud [OMS] (2021)
Sumado al concepto anterior, la demencia afecta a unos 50 millones de personas, de las cuales
alrededor del 60% viven en paises de ingresos bajos y medios; de acuerdo con la OMS su
prevalencia es de 10 millones de nuevos casos en un afio, siendo la poblacion més afectada de 60
afios 0 mas.

De esta manera la [OMS] (2021) prevé que el nimero total de personas con demencia
alcance los 82 millones en 2030 y 152 millones en 2050 (Galan, 2021). De acuerdo con el
enunciado anterior, la demencia en la actualidad significa un enorme inconveniente de salud que
golpea al mundo entero, trayendo costos millonarios y dificultades a nivel social.

Estas dificultades se acenttan en América Latina y el Caribe, donde se destaca que, al
terminar el afio 2021, alrededor de 4,1 millones de personas habrian sido diagnosticadas con
demencia, y la cifra se incrementaria a 9,1 millones en el 2040. Para el caso Europa Occidental y
Norteamérica, evidencian que presentan las mayores tasas de prevalencia de demencia en la
poblacién de 60 afios 0 mas (7,2 y 6,9 % respectivamente), seguidas por el Caribe Insular (6,5
%) y Latinoamérica (6,0 %). (Libre y Gutiérrez, 2014, p.15)

Los anteriores casos de demencia en el mundo se pueden extrapolar a Colombia, donde
de acuerdo con el Boletin No. 3 (Ministerio de Salud y Proteccion Social [Minsalud], 2017), el
analisis de los Indicadores de demencia por territorios a 2018, muestra la tasa de mortalidad mas
reciente del 2016, que corresponde a 5.07 por 100.000 habitantes, y el rango de los resultados va
de 0.95 a 12.21 por 100.000. De las 37 entidades territoriales analizadas, 19 tienen tasa por
encima de la nacional (51.3%), sin embargo, 2 departamentos (5%), Arauca (11.67 por 100.000
habitantes) y Vaupés (12.21 por 100.00 habitantes tiene tasas con una diferencia relativa de la
tasa nacional que es significativa (Observatorio Nacional de Convivencia Social y Salud Mental,
2019, p.5).

Como se puede observar en los anteriores datos epidemiolégicos, la demencia es hoy uno
de los principales problemas de salud que afecta a todos los paises, con un enorme costo social y

economico, especialmente en Colombia por los datos aportados por el Observatorio Nacional de



Convivencia Social y Salud Mental, en adelante [ONCSS] (2019), donde se afirma que, el
namero de personas atendidas por demencia en Colombia en el 2018, por género son Femenino
16.676.672 y Masculino 12.731.860, para un total de 29.408.532 personas, de las cuales
4.338.265 estan en edad de 60 afos en adelante. Especificamente, en el Departamento del Valle
del Cauca y en la ciudad de Cali, el total de personas atendidas por demencia en el 2018 fue de
1.283.586, por género Femenino fueron 754.363 y Masculino 529.223, por edad de los 60 afios
en adelante 279.540 personas (p.7).

Unido a lo anterior, se ha identificado, que la causa mas comin de demencia en la
actualidad es el Alzheimer, representando aproximadamente entre el 60% y 80% de los casos.
Cuenta con una prevalencia del 8% en adultos mayores de 65 afios a nivel mundial, y representa
un alto costo socioecondémico, ademas de una pérdida de productividad ocupacional. Se estima
que para el afio 2030, aproximadamente 2,6 millones de personas en América Latina y el Caribe
desarrollaran algan tipo de demencia (Hurtado et al, 2021, p.76).

Los datos epidemioldgicos consignados en los anteriores parrafos no son de buen
prondstico, por el contrario, marcan una tendencia en aumentar, por consiguiente, las
predicciones apuntan que en 2050 el nimero de enfermos llegara a 106,8 millones, de los cuales
16,51 millones seran europeos. Ahora, estudios mas recientes han confirmado esta tendencia
creciente en pacientes con demencia, previendo un aumento del 87% en la region europea en el
periodo 2010-2050 (Niu et al, 2019, p.524); por ello es importante investigar cuél es la patologia
maés frecuente en la demencia.

La demencia tipo Alzheimer segun el Ministerio de Salud y Proteccion Social, es el tipo
de demencia o Trastorno Neurocognitivo Mayor (TNM) més frecuente [Minsalud, 2020]. La
anterior definiciéon emitida por el ministerio afirma que, su principal caracteristica es el deterioro
progresivo de las funciones mentales y cognitivas tales como la conciencia, percepcion,
memoria, aprendizaje, entendimiento, raciocinio, inteligencia, creatividad, voluntad, emociones,
intuicion y comunicacion, que se ven incrementadas por la edad.

Este aumento de la prevalencia con la edad se deja ver en un estudio colombiano; en
razon al cambio en la piramide poblacional, las enfermedades relacionadas con la edad han

aumentado su prevalencia y se han convertido en un problema de salud publica en todos los



paises. Siendo las demencias, y en especial la enfermedad de Alzheimer (EA), una de las
principales enfermedades (Takeuchi et al, 2018, p.63).

Al aumento de la prevalencia sefialado por Takeuchi et al, (2018), se le adiciona, que la
mayor prevalencia en el estrato socioeconémico 1 sefiala un 12,8%, mientras que en los estratos
5-6 fue del 1,2 %. Las personas sin nivel educativo tuvieron una prevalencia del 25,2%
(Universidad del Valle, 2020, p.67)

De esto se desprende que, a menor estrato econémico y menor grado de educacion, existe
una mayor incidencia de demencia EA; al mismo tiempo, algunas variables como nutricion,
tranquilidad econdmica, podrian tener una alta connotacion en el tema y en su crecimiento.

Segun las estadisticas mundiales del Global Burden Disease Study, la EA se ha
convertido en una de las enfermedades que tuvo un crecimiento mas rapido. Al lado de ello se
han identificado factores de riesgo como el sexo femenino, la edad, un nivel bajo de educacion,
el tabaquismo, la obesidad y la diabetes mellitus (Niu et al, 2019, p.524).

Por ello, la demencia, se puede considerar como una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre las personas mayores en todo el mundo, es aqui donde entra la
funcién de los cuidadores y su impacto: “tiene un gran impacto en los cuidadores, la familia y la
sociedad que puede ser de caracter fisico, psicologico, social, econdomico y juridicos pertinentes”
(Organizacion Panamericana de la Salud, 2020, p.13).

En tal sentido, es importante definir el término cuidador. “La palabra “cuidador” se usa
para referirse a cualquier persona que ofrece su cuidado a otra”. (Alzheimers.gov, 2020). En ese
mismo contexto, muchos pacientes con demencia son cuidados por un grupo de cuidadores, que
comparten tareas y responsabilidades y sufren un agotamiento fisico y mental.

De esta forma, la demencia propicia situaciones angustiantes que no sélo afectan a la
persona que la padece, sino también a todas aquellas personas que se encuentran a su alrededor
como sus cuidadores y familiares [OMS] (2020). De alli que, se encuentre un total
desconocimiento de la patologia, lo que puede causar sefialamientos e inferir un impedimento
que dificulta a los pacientes alcanzar su atencion y terapéutica a tiempo.

Es por esto, que los pacientes con demencia crean dependencia de un cuidador que se
haga responsable del apoyo, que mejoran la calidad de vida del paciente, promoviendo
transformaciones en su dia a dia, calidad de vida y salubridad; para poder asumir la enfermedad

se debe contar con la sustentacion, apoyo y guia y asi evadir un cambio a nivel sensitivo y
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organico del cuidador (Fldrez et al, 1997). Asi mismo estos autores definen al cuidador familiar
como: “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia, o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades
vitales o de sus relaciones sociales”. (Florez et al, 1997)

De acuerdo con la anterior definicion, el cuidador primario del paciente institucionalizado
es el individuo que vela por los requerimientos fisicos y emocionales del paciente; rol que casi
siempre es representado por una persona cercana al enfermo.

Por otra parte, el cuidador primario del paciente institucionalizado, suele ser un familiar
que de manera voluntaria y desinteresada se ocupa del cuidado del paciente con un cuadro
demencial, y se dedica a la satisfaccion diaria de la necesidades fisicas y emocionales del
paciente; sin tener en muchos de los casos, una preparacion previa para el cuidado y las
necesidades que demanda la enfermedad, ni una organizacion adecuada de los espacios y tiempos
que implica esta tarea. (Ruiz y Nava, 2010)

Es por este motivo que el presente estudio tiene relevancia especial, puesto que es
necesario conocer como el cuidador primario del paciente institucionalizado afronta el cuido para
dar solucién a las dificultades sin afectarse en lo personal, o si por el contrario se afecta.
Vinculado a esto, es necesario resaltar a Alvarado et al (2019), con una investigacion sobre las
Necesidades de cuidado en los pacientes con demencia y/o Alzheimer: una revision integrativa,
para evidenciar las necesidades de cuidado en pacientes con demencia y/o Alzheimer en
Latinoamérica. Estos autores realizaron una revision sistematica de 230 articulos de evidencia
cientifica, aportando informacion con respecto a las necesidades del paciente, y son 1)
necesidades de cuidado fisico, 2) necesidades de cuidado psicoldgico y 3) necesidades de
cuidado social, para tal efecto. Los autores manifiestan la existencia de un vacio conceptual
acerca de las investigaciones enfocadas al paciente con demencia y/o Alzheimer; esto orienta una
prioridad para los profesionales sanitarios, ya que, mediante la intervencién profesional, se
promueven pautas para el mejoramiento y mantenimiento de la calidad de vida, tanto del
paciente, como del cuidador.

En Chile, un estudio mostro que el 68% de las cuidadoras percibe que cuidar afecta de
manera importante la salud, la vida social y personal. Ademas, se encuentran a menudo cansadas

del cuidado en un 51,2% de los casos, el 32,1% se sienten deprimidas. Sobre la vida afectiva, el
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64,1% declara que se han visto obligadas a disminuir su tiempo de ocio. Sobre aspectos
laborales: el 26% confiesan no poder plantearse un trabajo afuera; el 11,5 % han tenido que
abandonar el trabajo, el 12,4% se han visto obligadas a reducir la jornada de trabajo (Vaquiro y
Stiepovich, 2010).

De las evidencias anteriores, se deduce que, en los cuidadores las presencias de los
trastornos clinicos del estado de &nimo son especialmente frecuentes, entre quienes buscan ayuda
en programas psicoeducativos de manejo del estrés; ademas estos cuidadores presentan
problemas emocionales, insomnio, sentimientos de desesperanza, angustia, entre otros.

Mientras tanto, el paciente con EA no presenta la capacidad de acondicionarse a su
contexto y, por lo tanto, son los cuidadores y las personas los encargados de adaptarse a las
necesidades creadas. De igual manera, a medida que la demencia va progresando, el enfermo se
vuelve mas inseguro de lo que le rodea y lo que los demas quieren de él, muchos pacientes se
refugian en las personas que transmiten mejor el sentimiento de seguridad.

Dentro de este marco, el papel de cuidador generalmente es asumido por la esposa o hijas,
con edad comprendida entre los 45 y los 70 afios, que conviven con el adulto mayor, o bien le
dedican una parte importante de su tiempo. (Ruiz et al, 2019)

Estos sujetos que toman el papel de cuidador se ven abocados a una enorme presién y por
ello es evidente en ellos angustias y sentimientos contradictorios, desorientacion y desatencion,
lo que conduce a la enfermedad. Muchos estudios corroboran lo antes expuesto.

Lo anterior, se corrobora con el estudio de Ruiz et al (2019), donde entrevistan a 14
cuidadores familiares, la percepcion que tienen del proceso de adaptacion en las vivencias del
cuidado del familiar que padece Alzheimer; encontrando que la adaptacién al rol de cuidador del
familiar con Alzheimer se mantiene condicionada por las creencias o pensamientos
disfuncionales, que surgen en el cuidador y hacen una vivencia de afrontamiento inadecuado.

Dicho de otro modo, la limitada preparacién del cuidador restringe la calidad de vida del
paciente con demencia, especialmente por la falta de adaptabilidad y entrenamiento. Para
ejemplificar lo anterior expuesto, Cerquera y Pabdn (2016), muestran correlaciones positivas,
entre apoyo social y solucion de problemas como estrategia de afrontamiento y resiliencia, y
correlaciones negativas como la depresién en los cuidadores con lazos familiares; es importante

resaltar la resiliencia como estrategia protectora frente al rol del cuidador.
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De manera semejante, Cerquera et al (2017), en el marco de las estrategias de
afrontamiento, realizaron un estudio descriptivo y comparativo, en el cual lograron caracterizar la
resiliencia como estrategia de afrontamiento positiva y capacidad de la persona para superar
una vivencia traumatica. El objetivo del estudio fue implementacion del programa de
intervencion psicoldgica en resiliencia para cuidadores informales de pacientes con demencia
tipo Alzheimer PIRCA, encontrando cambios en los cuidadores informales, después de haber
participado del mismo; se observaron cambios positivos de salud de los familiares con rol de
cuidador, de acuerdo con signos y sintomas de patologias como son la presencia de la depresion,
la eutimia y sobrecarga.

Por lo anterior, se sefiala la importancia de intervenir en la resiliencia, como necesidad
fundamental para los cuidadores, ya que la resiliencia estéa presente en las caracteristicas de
personalidad del cuidador para desarrollar estrategias de afrontamiento, como la busqueda de
apoyo social y espiritual.

Vinculado a esto, se ha descrito en la literatura que los cuidadores como consecuencia de
este rol sufren de sobrecarga, segun el texto de Rangel et al (2017), hicieron un estudio de las
diferencias de género, buscando describir el perfil del cuidador y realizar una comparacion entre
el nivel de sobrecarga y lo que implica en funcién del género del cuidador, se identificd que las
caracteristicas en relacién a los roles de género, delimitan una mayor sobrecarga en las mujeres y
no en los hombres. En esta investigacion se observa que las mujeres estan mas predispuestas a
padecer el sindrome del cuidador y es necesaria la aplicacion de estrategias de prevencion y
promocion para la salud fisica y mental de las cuidadoras y evitar la sobrecarga en el cuidado del
familiar dependiente.

De lo anterior se desprende, en relacion con el género femenino en el cuidado del familiar
y sus consecuencias, Yepes et al (2018), entrevistaron a 20 cuidadores, mediante la Teoria
Fundamentada por Strauss y Corbin, para comprender el significado de ser un cuidador informal.
En esta investigacion, citan estudios donde se evidencia la atribucién de cuidado del enfermo
exclusivamente a las mujeres.

Asi mismo, citan el estudio dado por Garcés et al (2016), donde se estimé que
aproximadamente 600.000 mujeres ejercian esa funcion, correspondiente al 62% de los
cuidadores, demostrando que un 27% de la poblacion espafiola considera que la mujer debia

asumir la funcion de cuidadora en la familia y demas investigaciones establecen que el perfil del
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cuidador, se caracteriza por ser mujer, sin tener empleo y brindando un diario y amplio cuidado,
generando una sobrecarga emocional, sin confianza en si mismas y con precariedades hacia el
futuro. Lo anterior, requiere un adecuado afrontamiento por las crisis causadas por el rol de ser
cuidador.

En consecuencia, estos cuidadores acuden a servicios de ayuda profesional, y es alli
donde optan por institucionalizar a sus familiares, puesto que por su parte el cuidado se les ha
salido de alcance. Por tal motivo, resulta de interés caracterizar quienes son esas personas que se
han encargado del cuidado de personas con este diagnéstico y que actualmente por algin motivo
han delegado tal cuidado a otros, convirtiéndose en cuidadores institucionalizados informales e
identificar como con sus estilos de afrontamiento al respecto.

Los estudios muestran que se han desarrollado mas investigaciones desde una
metodologia cualitativa, para establecer cuél es la percepcion que tienen los cuidadores
institucionalizados informales sobre lo que implica el cuidado, poner en evidencia el nivel de
sobrecarga y afectacion que tanto el cuidador como la familia soportan cuando se enfrentan al
diagndstico y mencionar las estrategias de afrontamiento que emplean.

Sin embargo, son muy pocos los estudios cuantitativos que logran caracterizar a los
cuidadores institucionalizados informales la sobrecarga y estilos de afrontamiento que emplea o
implementan, cuando se enfrentan al diagndstico de demencia tipo Alzheimer y deciden
institucionalizar a su familiar en una entidad que presta el servicio de cuidado del adulto mayor
con demencia tipo Alzheimer, pues igualmente, no se pueden aislar del cuidado y siguen
ejerciendo el rol de estar pendientes de todas las necesidades del paciente en la distancia; es por
esto que el presente estudio se plantea como problema de investigacion: ;Cudles es el nivel de
sobrecarga y las estrategias de afrontamiento que enfrentan los cuidadores institucionalizados de
pacientes institucionalizados con demencia tipo Alzheimer en una fundacion?

Como marco de referencia para el desarrollo de esta pregunta de investigacion se hace
necesario el acercamiento tedrico sobre asuntos como, el cuidador, tipos de cuidado, sobrecarga,
estilos de afrontamiento, que seran desarrollados a continuacion para una mejor comprension de
la problematica de interés.

El cuidador, se define como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo

normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”. (Florez et al, 1997)
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En otras palabras, es el encargado de suministrar atencion a familiares, pacientes o
conocidos que estan en un proceso de discapacidad mental o fisica, con el objeto facilitar
actividades cotidianas y de primera necesidad, con el fin de preservar la salud.

Asimismo, establece que muchas veces, no se le otorga ningun pago por la realizacion de
dicha actividad y, ademas debido a lo demandante que resulta su rol, pueden generarse
consecuencias negativas sobre la salud fisica 0 mental de esta persona [OMS] (2002, p.17).

Segun Guerrero et al (2016), se define al cuidador como:

La persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel
responsable de este. En un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a
tomar decisiones por el paciente y cubrir las necesidades basicas del mismo, ya
sea de manera directa o indirecta. (p.92)

En este orden de ideas, en los casos en que una persona no cuenta con la capacidad para
desarrollar actividades de la vida cotidiana, se presentan cuatro posibles escenarios: (a) que
reciba cuidado informal; (b) que reciba cuidado formal; (c) que reciba cuidado tanto formal como
informal o d. que no reciba ninguno de estos cuidados. Existe una influencia mutua entre cuidado
formal e informal (Rogero, 2009). Segun el autor, de manera bidireccional, una depende de la
ocurrencia de la otra, en cuanto a que, la ocurrencia de algun tipo de cuidado puede propiciar al
otro.

En la gran mayoria de los casos, el rol del cuidador primario del paciente
institucionalizado suele ser referido como una actividad “gustosa y gratificante”, incluso, brindar
cuidado o asumir la responsabilidad de dar soporte continuo a los pacientes, por ejemplo con
diagnostico de demencia tipo Alzheimer supone gran esfuerzo una vez se asume tal compromiso,
puesto que la funcionalidad del individuo diagnosticado empieza a reducirse de manera
paulatina, aumentando la demanda de necesidades paliativas. En este orden de ideas, los
cuidadores pueden experimentar afectaciones o presentar un desequilibrio en aspectos de la salud
fisica, el bienestar psicologico-emocional, y en las dindmicas sociales y/o economicas (Vérez et
al, 2015 citado por Monsalve, 2021).

Existen investigaciones que muestran los perjuicios en la vida y salud de los cuidadores
que han tenido la experiencia en el cuidado informal de algin miembro de la familia que ha sido
diagnosticado con algun tipo de demencia, como el Alzheimer. Se ha encontrado que tal

experiencia de cuidado puede configurarse como un factor desencadenante de sintomas negativos
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de malestar fisico y mental. Tal como se ha encontrado en la literatura, este malestar o impacto
fisico y psicologico, se agrupa bajo el denominado sindrome o sobrecarga del cuidador, como
grupo de afectaciones méas prevalentes en estos cuidadores.

Por otra parte, segun Narvéez y Martinez (2016) los cuidadores constantemente
comprometen su bienestar fisico y emocional para dar una mejor atencion al familiar que
requiere un cuidado de alta complejidad en salud fisica y mental. Asi mismo, al presentarse una
mayor intensidad de sentimientos de tristeza, los cuidadores institucionalizados vivencian llantos
con frecuencia por su ser querido.

Mientras tanto, Losada et al (2017), identificaron que los cuidadores informales, tienen
una tendencia de asumir un rol desmesurado y doloroso que puede ser influido por expectativas
externas. Dicho de otro modo. los cuidadores informales terminan abandonando sus necesidades,
concediendo prelacién al cuidado del familiar, rehusando el apoyo de externos para contrarrestar
las actividades de cuidado. Esto deja entrever que los cuidadores que presentan las mencionadas
caracteristicas estan mas expuestos a experiencias negativas frente al cuidado del familiar
dependiente.

En la literatura se han descrito dos tipos de cuidadores institucionalizados, formales e
informales; los informales se han conceptualizado como aquellos que, siendo familiares y
allegados, o también otros agentes de atencién hacen llegar de manera altruista el cuidado a las
personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia (Rogero, 2009). Los
cuidadores formales, por otro lado, pueden ser conceptualizados como “profesional especializado
que esta capacitado para brindar un apoyo mas alla de las capacidades de las personas para cuidar
de si mismas” (Francisco del Rey y Mazarrasa, 1995 citado por Rogero, 2009). Teniendo en
cuenta estas definiciones, para este estudio se tendréa en cuenta a los cuidadores
institucionalizados informales, dado que este rol es ocupado por algiin miembro de la familia, y
son estos cuidadores los que resultan més afectados en el proceso de cuidar y acompafiar como lo
describe a continuacion la literatura.

Por consiguiente, los cuidadores son aquellos que han de adaptarse a las necesidades
creadas del enfermo, toma pertinencia el hecho de proponer focalizar la investigacion en el
cuidador primario de tipo informal. Los cuidadores de los pacientes con demencia tipo
Alzheimer, con el tiempo, pueden manifestar dificultades caracterizadas por sentimientos de

carga, tristeza, estres fisico y mental. Asi, la inestabilidad emocional del cuidador se asocia con
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la progresion de la enfermedad (Zabala y Cadena, 2018). Lo anterior sefiala, que los cuidadores y
sus estilos de afrontamiento y manejo de la situacion pueden o no favorecer la funcion que
cumplen en su rol, y més all& del rol, en aspectos de su vida personal.

En relacién con el cuidador primario del paciente institucionalizado de un paciente con
demencia tipo Alzheimer. La [OMS] (2016). define la enfermedad de Alzheimer (EA) como una
enfermedad neurodegenerativa de etiologia desconocida caracterizada por un deterioro
progresivo de la memoria y la funcién cognitiva. Dentro de las caracteristicas del Alzheimer, se
destaca que:

El primer problema que muchas personas notan es el olvido lo suficientemente grave
como para afectar su capacidad para funcionar en el hogar o en el trabajo, o para disfrutar de
pasatiempos permanentes. Tal enfermedad puede causar que una persona experimente cambios
de personalidad, estados de confusidn, dificultad para la ubicacion en tiempo y espacio, extravie
objetos personales o tenga problemas con el lenguaje. (Alzheimer’s Association, 2016)

Todo lo anteriormente expuesto demuestra la pérdida de la autonomia y la necesidad del
cuidado. La afectacion a la salud mental, tanto del cuidador primario del paciente
institucionalizado, como del paciente o familiar es notoria; se ha podido identificar que la
afeccion psicoldgica de una persona que tiene a cargo un familiar, hospitalizado o
institucionalizado por alguna enfermedad o condicion crénica de salud, tiende a ser mayor que la
del paciente, es decir, del familiar, siendo la ansiedad, el rasgo de mayor prevalencia en las
afecciones tras el cuidado informal, esta tiende a ser significativamente mayor en las familias que
afrontan el diagndstico de alguna enfermedad cronica en uno de los miembros de la familia
(Cortés et al, 2003, p. 90).

Con estos hallazgos, se puede reafirmar, que el riesgo de aparicion de estados de crisis a
nivel personal de los cuidadores institucionalizados informales es inminente. Segin Navarro y
Carbonell (2018) en la investigacion de “Sobrecarga familiar, apoyo social y salud comunitaria
en cuidadores de personas con trastorno mental grave”, cuyo objetivo fue identificar el nivel de
sobrecarga del cuidador, mediante método de estudio descriptivo transversal, aplicando la escala
de carga del cuidador de Zarit en 107 cuidadores, lograron determinar en el familiar como
cuidador primario, la presencia niveles de estrés, descontrol personal que genera alteraciones
fisicas y emocionales, llegando a padecer el denominado Sindrome del Cuidador. Este sindrome

afecta el propio bienestar del cuidador, puesto que genera la pérdida de oportunidades a nivel
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laboral, por dedicar gran parte del tiempo al cuidado del familiar, lo que agrega desequilibrios
psiquicos y perjuicios economicos en la familia.

La necesidad de resolver conflictos o acudir a estrategias direccionadas a resolverlas
como buscar la reduccion de respuesta emocionales, se puede presentar frente a la aparicion de
sintomas asociados al sindrome de sobrecargada del cuidador, tanto en situaciones en las que el
cuidador primario del paciente institucionalizado convive con su familiar diagnosticado, al igual
que cuando este Ultimo se encuentra institucionalizado, lo que puede indicar que la
institucionalizacion del familiar o paciente, no constituye un factor que reduzca los sintomas
asociados a sobrecarga que pueda estar experimentando el cuidador. Existen estudios en los que
se ha demostrado que la institucionalizacion, no significa una reduccion en la carga o estrés a
nivel familiar, desde el rol informal de cuidado, e incluso lo estudios también han evidenciado
que los sintomas asociados a la depresion no se reducen tras la transicion al cuidado
institucionalizado o tras la muerte del paciente (Lefley, 1997; Zabalegui et al, 2004 citados por
Rogero, 2009).

Ahora bien, el rol del cuidador primario del paciente institucionalizado juega un papel
importante en la evolucion y calidad de vida de las personas que padecen un diagnéstico
desfavorable de salud. Cuando este cuidado involucra una dindmica familiar entre cuidador,
paciente y grupo familiar, los impactos negativos se extienden a todos los miembros de la familia
involucrados en esta dindmica, encontrandose cambios favorables y desfavorables, donde
predomina la necesidad del grupo familiar de reestructurarse, y buscar la adaptacion a la nueva
realidad o contexto a partir del diagnostico (Sanchez y Bilbao, 2018).

Por su parte, un grupo de investigadores australianos, de manera exhaustiva hicieron un
estudio, en el cual examinaron 1573 articulos en idioma inglés, de estudios cualitativos que
evidenciaban las necesidades percibidas de los cuidadores institucionalizados informales de
adultos mayores con demencia. Este riguroso estudio, pudo evidenciar en un amplio nimero de
investigaciones, como la necesidad de gestionar la propia vida de los cuidadores se destaco frente
a otras necesidades planteadas. Se evidenciaron necesidades como las de apoyo personal, de
gestion del cambio asociado con el rol de cuidador y dedicar tiempo a hacer cosas de su propio
interés; los cuidadores expresaban que les resultaba de suma importancia asistir a grupos de

apoyo para compartir informacion, conocimientos o experiencias en el ejercicio de sus
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actividades de cuidador, y el apoyo de los demas familiares 0 amigos, como factores facilitadores
de la labor de cuidado (McCabe et al, 2016).

En relacion con lo mencionado, Moreno et al (2016), en el articulo “Problemas en el
proceso de adaptacion a los cambios en personas cuidadoras familiares de mayores con
demencia”, plantean el objetivo de identificar las problematicas en el proceso de adaptacion del
cuidador, siendo un estudio cualitativo, desde la teoria constructivista de Charmaz, donde
participaron 82 cuidadores familiares. Obteniendo resultados de tres categorias descriptivas: 1)
los cuidados cambiantes: define los cambios en el sistema familiar, como sentir el inicio de la
enfermedad de manera fuerte y frustrante. 2) Los problemas en el proceso de adaptacion a los
cambios: representa que los cuidados de la enfermedad influyen en toda la familia. 3) los
Factores facilitadores del proceso de adaptacion a los cambios muestra la presencia de
necesidades en los cuidadores para desarrollar habilidades de afrontamiento positivo para el
cuidado del familiar con demencia.

Ademas, referente al padecimiento del sindrome del cuidador identificado con el
instrumento mencionado de Zarit, también se han efectuado revisiones bibliograficas sobre la
evaluacion e intervencion de esta sobrecarga en el cuidador. Salazar et al (2016), en un estudio
de evaluacion e intervencion de la sobrecarga del cuidador informal de adultos mayores
dependientes, realizaron una revision de articulos publicados entre 1997-2014, desde el objetivo
de aportar una descripcion de las publicaciones sobre el cuidador informal, utilizando un método
de estudio descriptivo, seleccionando 91 de 158 publicaciones; esta revision aportd la conviccion
para delimitar la relacion entre los perjuicios de la salud fisica y mental, con las actividades que
realiza el cuidador, es decir, que una vez diagnosticado este sindrome del cuidador, es necesaria
la intervencion desde programas de prevencion, estrategias clinicas y psicosociales.

Blanco et al (2019), muestran como la sobrecarga del cuidador es un fenémeno constante
en los cuidadores institucionalizados informales; mediante un estudio cuantitativo, evalud la
presencia de niveles de sobrecarga en el cuidador, aplicando la Entrevista de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit (CBI), obteniendo como resultados que el 55,4% de los cuidadores
entrevistados presentaron sobrecarga, con una puntuacion promedio de 27,3 (DT = 13,3). Como
causales de la sobrecarga, el no tener un empleo y una alta puntuacion de neuroticismo tuvieron
una relacion de gran probabilidad de sobrecarga. Por otro lado, el cuidador al tener mayor edad y

mayor apoyo social tiene un menor riesgo de sobrecarga del cuidador.



19

Ampliando y explorando la principal repercusion del sindrome del cuidador,
investigadores en este campo, que han caracterizado la prevalencia del sindrome de sobrecarga y
los sintomas de ansiedad y depresion en cuidadores institucionalizados, mediante la aplicacion de
la mencionada Escala de Sobrecarga de Zarit y escalas de ansiedad y depresion de Beck,
encontraron que un 52% de los cuidadores padecian el sindrome del cuidador, un 36% depresion
y 98% ansiedad. Lo anterior clarifica la prevalencia de los trastornos de ansiedad y depresion,
como posibles causas principales de repercusiones en relacion al rol del cuidador y la necesidad
de promover grupos de apoyo, para evitar la presencia de segundos enfermos con trastornos
mentales como los mencionados, especificamente en la familia que asume tal cuidado (Cabada y
Martinez, 2017).

En cuanto a uso de la Escala de Carga del Cuidador de Zarit, para hallar en los cuidadores
el diagnostico del sindrome del cuidador, Crespo y Rivas (2015), realizaron un estudio con el
objetivo de explorar y comparar 38 instrumentos existentes sobre la evaluacion de la carga del
cuidador y con un método de revision sistematica se seleccionaron 6 instrumentos; como
resultado de la revision bibliografica, consideran los autores que la escala de carga del cuidador
de Zarit es el instrumento méas apropiado para aplicar en cuidadores de personas mayores, con
cualquier tipo de demencia o afectacion, en el contexto gerontologico. Esta escala es auto
aplicada o hetero aplicada, en un tiempo de 20 a 25 minutos, con 29 items y su contenido se
enfoca en la carga subjetiva asociada al deterioro funcional, conductual y Unidimensional del
cuidador, por lo tanto, sera la aplicada en este estudio.

En la literatura cientifica se sugiere, la importancia de abordar otros temas relacionados
con la sobrecarga en los cuidadores institucionalizados informales, en lo que tiene que ver con
variables relacionadas con estos mismos (Monsalve, 2021, p. 120), por ejemplo, la personalidad
o los estilos de afrontamiento de los cuales hacen uso en el ejercicio de sus labores de cuidador,
en casos en los que el paciente guarda un vinculo familiar con el cuidador primario.

Para el presente estudio, cabe resaltar que, el diagndstico de demencia en Espafia es uno
de los principales motivos para la institucionalizacion, puesto que un 60% de la poblacion
geriatrica institucionalizada ha sido diagnosticada con algun tipo de demencia, y el de mayor
prevalencia, es el tipo Alzheimer (Alaba et al, 2018, p.144). Se ha reconocido, que la

institucionalizacion ocurre cuando:
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(...) el cuidado del hogar, formal e informal, no es suficiente (o se estima que no lo es) y/o
cuando no hay cuidadores informales disponibles, pero también depende de factores como la
cobertura del sistema publico de cuidado, el nivel socioecondémico o el precio de mercado de los
cuidadores formales. (Rogero, 2009, p. 139)

Este autor remite a un estudio, que ha concluido 3 factores principales que propician la
decision de institucionalizar a un familiar, en ese caso con un diagnostico de demencia; 1. La
percepcion del cuidador sobre sus capacidades en las actividades de cuidado, 2. La percepcion
que tiene sobre la capacidad de sus familiares para tomar decisiones sobre el futuro del cuidado
del familiar diagnosticado y finalmente 3. la influencia de la interaccion con el entorno, en
especial con profesionales de la salud con labores de cuidado (Caron et al, 2006 citado por
Rogero, 2009).

En el caso colombiano, se consultaron diferentes fuentes de informacion, del Sistema
Integral de Informacién de la Proteccién Social - SISPRO y la Encuesta Nacional de Salud,
Bienestar y Envejecimiento, SABE. El cual refiere que se ha observado un aumento de la carga
por enfermedades cronicas, entre estas las neuropsiquiatricas, que se encuentra en relacion con la
dinamica poblacional que apunta al envejecimiento, esto a su vez se refleja un aumento en los
costos de la atencion. “En promedio, solo una de diez condiciones cronicas es tratada
satisfactoriamente debido, entre otras cosas, a las dificultades en el acceso al cuidado médico y a
barreras financiera”. (Pontificia Universidad Javeriana, 2014) estos datos, sugieren que la
institucionalizacién va en aumento, pero es insuficiente, por los altos costos que representa para
el estado el manejo de estas patologias asociadas al envejecimiento y de la cual no se esta
haciendo cargo, son los familiares los que terminan enfrentando las condicion.

Por otro lado, la literatura presenta estudios con cuidadores institucionalizados informales
cuyos familiares han sido diagnosticados con algun tipo de demencia, asi como en los mismos
los pacientes, a fin de identificar las percepciones que surgen en ambos, en el proceso de
institucionalizacion del familiar diagnosticado. Asi, Seiger et al (2017), mediante ejercicios de
entrevista realizados a cuidadores institucionalizados informales y familiares institucionalizados,
se logro identificar, que existen emociones y percepciones tanto positivas, como negativas por
parte de las familias en su rol de cuidadores institucionalizados informales frente a la

institucionalizacion de un familiar; los cuidadores informales participantes del estudio
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experimentaron alivio, al igual que un estado de “conciencia atribulada” al momento de reubicar
a su familiar con demencia.

En ese orden, hay una percepcién de alivio, puesto que los familiares una vez
institucionalizados no tuvieron sefialamientos o no culparon a los familiares cuidadores
informales por la transicion a una institucién. Por otra parte, fueron mayores las sensaciones y
percepciones de angustia y/o remordimiento respecto al familiar, puesto que no podian visitarlos
con frecuencia, tuvieron que obligar o engafiar al familiar para reubicarlo en al cuidado formal, y
por la tendencia a presentarse dificultad en la adaptacion tras la institucionalizacion (Seiger et al,
2017, p.6).

Sumado a lo anterior, en un ejercicio de analisis, tales percepciones y emociones
negativas, asociadas a la decision de institucionalizar a un familiar tras un diagnostico de
demencia, obedecen a que la labor de cuidado no termina al momento de reubicar el familiar en
una institucion especializada en el cuidado, por el contrario, la responsabilidad aumenta y tiende
desde el rol de cuidador primario del paciente institucionalizado a manifestarse en
preocupaciones emocionales relacionadas con la inseguridad e incluso la tristeza, una vez el
familiar se ha instalado en tal institucion (Afram et al, 2015).

Por ello resulta indudable, el acompafiamiento por parte de la institucion prestadora de los
servicios de cuidado formal, al cuidador informal, toda vez que, en el contexto de la
institucionalizacién, aparecen necesidades de salud mental, tanto para los pacientes, como para
quienes han sido los cuidadores institucionalizados informales.

Tal como se ha sefialado anteriormente, el vinculo entre cuidador primario del paciente
institucionalizado y familiar diagnosticado se mantiene pese a la institucionalizacién; solo se
generan ciertos cambios en las dindmicas y relaciones respecto al cuidado, en donde el personal
en salud se ubica como un mediador entre la familia y el paciente. Un ejemplo claro, es un
estudio de Alaba et al (2019), en el cual llevan a cabo la formulacion de un programa de atencion
a personas institucionalizadas, en etapa avanzada de demencia; los autores reconocieron que la
decision de institucionalizacion, es tomada entre familiares en rol de cuidador primario del
paciente institucionalizado, y familiar diagnosticado con demencia, y por lo tanto, los cuidados
paliativos de estos pacientes, deben involucrar actividades que establezcan una relacién

horizontal entre el prondstico y/o proceso de los pacientes y las familias. Si bien, surgen
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preocupaciones por parte de estas ultimas, en lo que tiene que ver con el “cuando” y el “donde”
de los cuidados, el mayor interés esta sobre el “coOmo” de esos cuidados. (Alaba et al, 2019, p.
148)

Todas estas situaciones ponen en evidencia que, el cuidador primario del paciente
institucionalizado debe enfrentar la situacion, y desplegar estrategias de afrontamiento para
desempefiar este rol; se ven en la necesidad de dar solucidn a las consecuencias que subyacen a
nivel individual, familiar, social, laboral, juridico, econdmico y demas situaciones, puesto que se
enfrentan a exigencias de adaptacion a las nuevas dindmicas de la vida, por motivo de las
restricciones o condiciones comprometidas de salud fisica o0 mental del familiar que tienen a su
cargo.

Las estrategias de afrontamiento son todos los esfuerzos o recursos de indole cognitivo y
de conducta que permite a los individuos generar acciones orientadas a la resolucién de
conflictos o respuestas emocionales poco funcionales que surgen tras la interpretacion que se
hace de unas situaciones en especifico (Lazarus y Folkman, 1984, p. 164). Este concepto, en el
campo investigativo de la salud mental se ha abordado desde respuestas emocionales asociadas al
estrés (Londofio et al, 2006, p. 328), si bien el malestar emocional producto del estrés, esta
derivado de la percepcion que se construye de un problema o evento, mas que en esencia por lo
que implica el mismo evento, la intensidad, frecuencia y caracteristicas de los sintomas de
malestar fisico o emocional dependeran de la estrategia de afrontamiento de la cual se haga uso.

En primera instancia, los cuidadores enfrentan y asumen un rol de cuidador de su
familiar, que puede repercutir en sus vidas de forma positiva o negativa, como lo muestran
Martinez et al (2017), en una revision de la literatura de 23 estudios realizados sobre las
estrategias de afrontamiento familiar y su relacion con la salud familiar, evidencian situaciones
de enfermedad mental y fisica en el familiar, logrando identificar el uso de estrategias positivas
de afrontamiento familiar, a saber, la basqueda de informacidn, apoyo familiar, social, espiritual,
aceptacion y mejora de la autoestima, y por otra parte, las estrategias negativas de afrontamiento,
tales como, negacion, ocultacion, desconexion, auto culparse, distanciamiento emocional y
consumo de sustancias.

Cerquera y Pabon (2016), identificaron correlaciones positivas, entre apoyo social y
solucion de problemas como estrategia de afrontamiento y resiliencia, y correlaciones negativas

como la depresion en los cuidadores con lazos familiares; es importante resaltar la resiliencia
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como estrategia protectora frente al rol del cuidador. Asi mismo, Pérez et al (2017), encontraron
que la presencia de estilos de afrontamiento disfuncionales o de evitacion, esta relacionada con
una mayor carga en el cuidador familiar, es decir, una carga subjetiva, que puede aumentar y el
afrontamiento centrado en la emocidn que puede disminuir a su vez dicha carga, con una
independencia de la carga objetiva, el género y el parentesco.

Frente a las vivencias de sufrimiento en los cuidadores institucionalizados informales
familiares, es importante conocer la necesidad de estabilizarse emocionalmente, como parte de
un afrontamiento de aceptacién para mejorar la calidad de vida, puesto que otros factores
desencadenan vivencias negativas en el cuidador familiar, asi como lo exponen Gazquez et al
(2015); estos autores resaltaron la importancia del beneficio que genera el fortalecimiento de la
Inteligencia Emocional y el efecto positivo en reducir el estrés y la carga en la percepcién del
cuidador, propiciando una mejor comunicacién con el paciente en ocasiones que el cuidador
recibe de su familiar un desconocimiento de su parentesco y demas 6rdenes para el cuidado.

Cada una de las medidas que un cuidador toma para entender y adatarse a todas aquellas
nuevas vivencias que le trae consigo el cuidado de un familiar, se constituyen como estilos o
estrategias de afrontamiento; que, en teoria, pueden ser funcionales o no funcionales. Esto quiere
decir, que no existen estilos de afrontamiento “bueno o malo”, sino, en la medida en que tal
estilo de afrontamiento moviliza a un individuo a generar acciones que disminuyen el malestar, y
permiten el manejo de respuestas emocionales, resultan ser mas funcionales que otros estilos que
no operan de esta manera.

Son diversos los estilos de afrontamiento a los cuales las personas, o en este caso
cuidadores institucionalizados pueden acudir, para hacer frente a las situaciones de estrés que le
generan el ejercicio de sus actividades cotidianas de cuidado. Tedricos del tema, han propiciado
acercamientos a estas estrategias de afrontamiento y las han caracterizado en grupos con
diferentes particularidades. Para Rodriguez y Pérez (2019), la clasificacion de estrategias de
afrontamiento, formulada por Tobin et al (1989), ha sido una de las mas reconocidas; ellos
realizaron una distincion entre dos tipos de estrategias: 1. Las dirigidas al problema, las cuales
permiten entender y definir el problema, con el fin de identificar posibles soluciones, y 2. Las
dirigidas a la emocidn, estan encaminadas a lograr un control de aquellas respuestas emocionales
que experimenta un individuo frente a una situacién problema.

Asi mismo, otros teoricos han delimitado estas estrategias, pero en tres grupos; 1.
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Estrategias enfocadas en la emocion, las cuales refieren la biisqueda de un “lado positivo”
de las situaciones, a partir de la empatia, la aceptacion del evento y del humor; 2. Estrategias
enfocadas en el problema, estas involucran esfuerzos y acciones directas a fin de reducir los
agentes estresantes; en este grupo, el individuo formula un plan de accidn frente al evento
activador o estresor, y por ultimo, 3. Estrategias no funcionales, que estan caracterizadas por las
conductas de evitacion y autoculpa frente al evento estresante, aqui el individuo aumenta el nivel
de consciencia frente a su malestar, pero enfoca su atencidn en otras actividades, con el fin de
reducir los esfuerzos (Cooper et al, 2008; Moran et al, 2010 citados en Leon et al, 2018, p. 75).

Al respecto, la evaluacidn de las estrategias de afrontamiento se enmarca en estos grupos
de estrategias. Existen diferentes instrumentos, los cuales en su gran mayoria se derivan de la
teoria de Lazarus y Folkman (1984). Las mas utilizadas son, el COPE de Carver, Scheier y
Weintraub (1989), el indicador de estrategias de afrontamiento -CSI- (de sus siglas en inglés The
Coping Strategy Indicator) de Amirkhan (1994) y el cuestionario Modos de Afrontamiento -
W(CI- (de sus siglas en inglés Ways of Coping instrument) de Lazarus y Folkman (1984),
(Londofio et al, 2006, Aceiro et al, 2020).

Para este estudio se implementd la escala COPE; con la aplicacién de este instrumento se
pueden reconocer las manifestaciones de los cuidadores institucionalizados del paciente
institucionalizado, frente a los estimulos y situaciones estresantes.

Teniendo en cuenta la revision anterior, se tuvo como objetivo general del presente
estudio: Caracterizar la sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en los cuidadores
institucionalizados de pacientes institucionalizados frente a la demencia tipo Alzheimer
desarrollada por un integrante de la familia institucionalizado en una fundacién para el cuidado
del adulto mayor en la ciudad de Pereira. Asi mismo, como objetivos especificos se propone: 1)
Identificar la sobrecarga que presentan los cuidadores institucionalizados del paciente
institucionalizado con diagnostico de demencia tipo Alzheimer 2) Establecer los estilos de
afrontamiento de los cuidadores institucionalizados del paciente institucionalizado con
diagnostico de demencia tipo Alzheimer, partiendo de la hipotesis de que un cuidador primario
del paciente institucionalizado podria no afectarse en la sobrecarga y sus estilos de
afrontamiento, dado que no se ocupa del cuidado diario; asunto que no ha sido estudiado, pero
que cobra relevancia dada toda la complejidad que implica la enfermedad y todo el cuidado que

se requiere, que no solo se cifie a la institucionalizacion, sino que también, implica la posibilidad
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del acceso a la salud que esta poblacion requiere, y las implicaciones emocionales que se generan
alrededor de la situacion.

Asi mismo, resulta de utilidad llevar a cabo esta investigacion en torno a los cuidadores
institucionalizados del paciente institucionalizado con estas caracteristicas, puesto que se
configura como un aporte tedrico fundamental para, primero, aportar conocimiento sobre si se
presenta o no el sindrome de sobrecarga en el rol de cuidador primario del paciente
institucionalizado con demencia tipo Alzheimer, puesto que se tiende a evaluar este sindrome en
cuidadores institucionalizados de pacientes no institucionalizados y con diagnosticos tales como
cancer o dependencia fisica (Segura et al, 2006) y, segundo, aportar informacion sobre la
sobrecarga y los estilos de afrontamiento identificados en cuidadores institucionalizados de
pacientes que se encuentran institucionalizados con demencia tipo Alzheimer en una fundacion,
que también pueden verse afectados y no han sido ampliamente estudiados.

La justificacion y relevancia a nivel social del estudio radica en reconocer y poner en
evidencia la sobrecarga y los estilos de afrontamiento, con el que se supone conviven los
cuidadores institucionalizados de los pacientes institucionalizados con demencia tipo Alzheimer;
a la fecha, la atencion se ha centrado en cuidadores que ejercen la funcion directa del cuidado,
sin embargo, cuando se toma la decisién de institucionalizar a un familiar, también se generan
situaciones de orden social, emocional, econémico, (Cortés et al, 2003, p. 90). que no se han
explorado y que también hacen parte de todo el contexto de esta enfermedad, que cada dia va en
aumento y que afecta a mas hogares, en la medida que tengamos mayor conocimiento de que
ocurre, no solo con el paciente sino, con su entorno, podran generarse programas de prevencion
mas acordes a las necesidades reales de la poblacion, maxime, como se sabe que en Colombia
hay una alta tasa de Alzheimer.

Este estudio se enmarca desde la psicologia de la salud y busca comprender la sobrecarga
y las estrategias de afrontamiento en los cuidadores institucionalizados de pacientes
institucionalizados con demencia tipo Alzheimer, que resulta de interés para Grupo de
Investigacion Bienestar, trabajo, cultura y sociedad en la linea de neuropsicologia del adulto, que
se interesa por establecer las implicaciones que tiene el dafio cerebral en las personas, familia 'y

contexto social.
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METODO

Disefio

El presente proyecto, se implemento a una investigacion de tipo cuantitativa, no
experimental de corte descriptivo con un disefio trasversal. Se escogio este estudio porque
implico el analisis datos de variables, que se recopilaron en un periodo de tiempo
establecido,sobre una muestra de poblacion definida.

Segun la literatura cientifica relacionada, un estudio cuantitativo, “es aquel que se
caracteriza por el abordaje de fendmenos o problemas de investigacion a partir de la
mediciony/o estimacion de las magnitudes de estos mismos” (Hernandez et al, 2014)

Para el caso en concreto, se busco establecer la medicion de la sobrecarga y estilos de
afrontamiento en cuidadores institucionalizados de pacientes institucionalizados con
Demencia tipo Alzheimer. Al ser un estudio no experimental, no se pretendi propiciar o
generar situaciones, sino, observar las ya existentes, y al ser un estudio descriptivo se indagd
precisar las caracteristicas de personas, grupos, comunidades, procesos u objetos que han sido
participes deun ejercicio de analisis (Hernandez et al, 2014). Para este, se pretendio
Unicamente medir y caracterizar la sobrecarga y estilos de afrontamiento en cuidadores

institucionalizados de familiar institucionalizado.

Categoria de Analisis

Tabla 1 Definicién de las Variables de Estudio

Variables Definicion de conceptos

La sobrecarga hace referencia al agotamiento mental y ansiedad frente al
cuidado. Este concepto, nace del término en Ingles “burden” que
significa estar quemado. Este concepto fue acufiado originalmente por
Freudenbergueren 1974, y estéa relacionado con dificultades en la salud
fisica, debido a la acumulacién de experiencias o factores estresores
frente a los que un individuo, en calidad de cuidador, se encuentra
desprovisto de estrategias adecuadas para afrontar y/o adaptarse a tal
situacion activadora de estrés. Porejemplo, los casos mas comunes son,
actividades de cuidado de una persona con alguna enfermedad cronica,
gue exigen una dependencia parcial o total hacia su cuidador (aseo
personal, vestido, alimentacion, entre otras) (Zambrano y Ceballos,
2007). Sera medido con la Escala de sobrecarga en el Cuidador de Zarit.

Sobrecarga
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Las estrategias de afrontamiento son “aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como

Estilos de excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus y

afrontamiento  Folkman, 1986, p. 162), estas estrategias al no ser gestionadas de manera
coherente pueden complejizar la situacion personal del cuidador respecto a su
bienestar. Sera medida con la Escala de Estrategias de Coping Modificada
(EOEC-M).

Autoria propia (2022)

Participantes

El tipo de muestreo a emplearse en el estudio sera no probabilistico; es decir, que la
eleccion de los participantes o quienes conforman la muestra, no dependié de la probabilidad,
sino de causas relacionadas con caracteristicas propias del estudio en curso o de los objetivos
deeste (Hernandez et al, 2014).

Por lo tanto, la poblacién estuvo conformada por 25 cuidadores institucionalizados que
tienen un familiar con diagnostico de demencia tipo Alzhéimer y se encontraban
institucionalizados en una fundacion dedicada al cuidado del adulto mayor de la ciudad de la
ciudad de Pereira, Risaralda. Los criterios de inclusion fueron: ser cuidador primario del
paciente institucionalizado de un familiar con diagnéstico de Demencia tipo Alzheimer, con
un tiempo minimo de tres afios de haberse confirmado el diagnostico, con un nivel de
escolaridad minimo de primaria y tener el familiar internado en una fundacion de cuidado de
adulto mayor en la ciudad de Pereira, Risaralda.

Los criterios de exclusién fueron: a) no haber firmado el consentimiento informado; b)
tener unacondicion de salud que haga imposible la aplicacion de las escalas; ¢) ser cuidador

simultaneo depacientes con otra patologia o enfermedad mental.

Instrumentos

En la presente investigacion se utilizaron como instrumentos de recoleccion de datos,
el Test de sobrecargas en el Cuidador de Zarit, y para medir el afrontamiento se aplicara la
Escalade Estrategias de Coping Modificada.

En primera instancia, el Test de Sobrecarga en el Cuidador de Zarit y Zarit (1983), se

hacaracterizado por la facilidad de su instrumentacién, en lo que es pertinente resaltar que,
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de acuerdo con su facilidad y amplio espectro de evaluacion, se evalia puntualmente la
carga del cuidador, diversos aspectos referentes a estresores del cuidado, asi como efectos
del cuidado sobre el cuidador (salud percibida, utilizacion de los servicios de salud y
bienestar subjetivo). El instrumento fue disefiado para caracterizar las vivencias subjetivas
de sobrecarga experimentadas por el cuidador primario del paciente institucionalizado; es
una escala auto aplicada y presenta gran confiabilidad inter observador (coeficiente de
correlacion intraclase entre 0.71 y 0.85 en validaciones internacionales), asi como ha
demostrado también gran validez de contenido y constructo en las diferentes adaptaciones
que ha tenido, contando con una consistencia interna de 0.91 en coeficiente alfa de Cronbach
(Ocampo et al, 2007 citado en Cerquera y Pabon, 2016).

La escala esta constituida por un total de 22 items en formato de afirmaciones, a las
cuales cada uno de los participantes les asignara una valoracion de 1 a 4, donde 1 = nunca; 2=
rara vez; 3= a veces; 4= Frecuentemente y 5= Casi siempre (Albarracin y otros, 2016).
Posteriormente, se suman cada una de las valoraciones asignadas a cada item, y se establece un
nivel de sobrecarga que oscila en, “no se encuentra con sobrecarga” si la puntuacion es menor a
47 puntos, “sobrecarga leve” si la puntuacion esta entre 47 y 55 puntos, y “sobrecarga intensa” si
la puntuacidn total supera los 55 puntos. Los resultados de esta escala muestran la presencia de
tres dimensiones subyacentes a la carga del cuidador (impacto de cuidado, carga interpersonal y
expectativas de autoeficacia) que se asocian diferencialmente con los criterios externos
seleccionados, mostrando la carga, tal como se ha planteado en las investigaciones sobre
cuidadores, siendo constructo diverso y multidimensional (Cerrato et al, 1998).

Adicionalmente, se aplico para medir las estrategias de afrontamiento la Escala de
Estrategias de Coping Modificada (EEC-M), adaptada en Colombia por Londofio et al (2006).
Esta escala, desde su creacion, en 1984 por Lazarus y Folkman, ha sido utilizada para identificar
los estilos de afrontamiento existentes en las personas en su rol de cuidadores, que han tenido
que enfrentar una situacion de estrés como el diagndstico de la Demencia tipo Alzheimer en un
integrante de su familia; para ello evalua el afrontamiento haciendo que cada individuo
reconstruya todas a aquellas situaciones estresantes recientes, y asi realicen una descripcion en
una triada de emociones, pensamientos y conductas propias, derivadas de estas situaciones de

activacion -estrés- (Londofio et al, 2006).



29

La escala en su version original contiene 67 items, pero en la modificacion (Londofio et
al, 2006) seran 98 items, los cuales contienen como opciones de respuesta valoraciones tipo
Likert, en un rango de frecuencia de 1 a 6 desde Nunca hasta Siempre. Segln las autoras, de esta
version modificada, se construyeron para caracterizar las vivencias subjetivas de sobrecarga
experimentadaspor el cuidador primario del paciente institucionalizado; es una escala auto
aplicada y presenta gran confiabilidad inter observador (coeficiente de correlacion intraclase
entre 0.71 y 0.85 en validaciones internacionales), asi como ha demostrado también gran validez
de contenido y constructo en las diferentes adaptaciones que ha tenido, contando con una
consistencia interna de 0.91 en coeficiente alfa de Cronbach (Ocampo et al, 2007 citado en

Cerquera y Pabon, 2016).

La escala esta constituida por un total de 22 items en formato de afirmaciones, a las
cuales cada uno de los participantes les asignara una valoracion de 1 a 4, donde 1 = nunca; 2=
rara vez; 3= a veces; 4= Frecuentemente y 5= Casi siempre (Albarracin y otros, 2016).
Posteriormente, se suman cada una de las valoraciones asignadas a cada item, y se establece un
nivel de sobrecarga que oscila en, “no se encuentra con sobrecarga” si la puntuacion es menor a
47 puntos, “sobrecarga leve” si la puntuacion esta entre 47 y 55 puntos, y “sobrecarga intensa”
si la puntuacion total supera los 55 puntos. Los resultados de esta escala muestran la presencia
de tresdimensiones subyacentes a la carga del cuidador (impacto de cuidado, carga
interpersonal y expectativas de autoeficacia) que se asocian diferencialmente con los criterios
externos seleccionados, mostrando la carga, tal como se ha planteado en las investigaciones
sobre cuidadores, siendo constructo diverso y multidimensional (Cerrato et al, 1998).

Adicionalmente, se aplico para medir las estrategias de afrontamiento la Escala de
Estrategias de Coping Modificada (EEC-M), adaptada en Colombia por Londofio et al (2006).
Esta escala, desde su creacion, en 1984 por Léazarus y Folkman, ha sido utilizada para
identificarlos estilos de afrontamiento existentes en las personas en su rol de cuidadores, que
han tenido que enfrentar una situacién de estrés como el diagndstico de la Demencia tipo
Alzheimer en un integrante de su familia; para ello evalla el afrontamiento haciendo que cada
individuo reconstruya todas a aquellas situaciones estresantes recientes, y asi realicen una
descripcion en una triada de emociones, pensamientos y conductas propias, derivadas de estas
situaciones de activacion -estrés- (Londofio et al, 2006).

La escala en su version original contiene 67 items, pero en la modificacion (Londofio et
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al, 2006) seran 98 items, los cuales contienen como opciones de respuesta valoraciones tipo
Likert, en un rango de frecuencia de 1 a 6 desde Nunca hasta Siempre. Segun las autoras, de
esta version modificada, se construyeron nuevos enunciados para los items de la escala, los
cuales fueron identificados en un documento que fue revisado y evaluado por cinco jurados
expertos, profesionales de psicologia residentes en Colombia, y cuya experticia esta sustentada
en la trayectoria clinica e investigativa de cada profesional en su rol de jurado, y que
adicionalmente conocian y habian utilizado antes esta escala. El test se caracteriza por tener un
indice de Alfa deCronbach de 0,85 y una puntuacién natural que oscila entre 1 hasta 42, con
tres puntos de corte: bajo (1-13), medio (14-32) y alto (33-42), las cuales no tienen distincion

entre las dimensiones evaluadas (Pérez et al, 2017).

Procedimiento

Una vez realizada la formulacion de la propuesta se procedié al contacto con la
poblacionpara el estudio.

Primera fase: En la ciudad de Pereira, Risaralda, se acudio6 a 6 fundaciones que prestan
elservicio de cuidado interno para el adulto mayor dependiente, con el objetivo de identificar
en esta poblacién los pacientes con diagndstico de Demencia tipo Alzheimer y acceder al
familiarque cumple el rol de cuidador primario del paciente institucionalizado; se firmaron
los documentos necesarios (Anexo A) para el acceso a la base de datos, que permitieron la
identificacion de la poblacion y calculo de la muestra.

Segunda fase: Una vez identificados los cuidadores institucionalizados informales que
cumplieron con los criterios de inclusion, se realizé el contacto desde la fundacion para
invitarlos a participarde manera libre y voluntaria en el presente proyecto. Quienes aceptaron y
firmaron el consentimiento informado (Anexo B), una vez firmado, se procedié a la aplicacion
del instrumento presencial, acorde a las regulaciones que por Covid-19 se encontraban vigentes
en dicho momento; una vez recolectada la informacion de cada uno de los participantes, se
genero la base de datos para el andlisis, se esperd una vez se tuvieran los resultados para
presentarlos a las instituciones con el fin de poder implementarse las estrategias de manejo, si

se requieren.
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Analisis de Datos

El anélisis y sistematizacion de la informacion obtenida en el estudio, se llevo a cabo
mediante el Statistical Package for Social Sciences por sus siglas en Ingles -SPSS- en su version
27.0 de 2020. Este sistema, se realiz6 calculo frecuencias, para evaluar la sobrecarga e identificar
los estilos de afrontamiento.

Consideraciones Eticas

En la presente investigacion con los cuidadores institucionalizados informales se
tuvieron en cuentala Resolucién 008430 de 1993 del Ministerio de Salud y Proteccién Social,
en la que se establecen normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en
salud segun losarticulos 5, 6, 8, 9,10, 11 y 12 de dicha resolucion.

Antes de clasificar la muestra, se hace necesario mencionar la Resolucién No. 008430
de1993 del Ministerio de Salud y Proteccion Social, que habla de los aspectos éticos de la
investigacion en seres humanos. La Resolucion 008430 ofrece las condiciones minimas y los
aspectos formales para el desarrollo de las investigaciones. De acuerdo al articulo 11 de la
resolucion en mencion, el presente estudio es sin riesgo, puesto que se emplearan técnicas y
métodos de investigacién documental retrospectivos y no se realizara ninguna intervencion o
modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisiologicas, sicoldgicas o sociales de
losindividuos que participan en el estudio; se consideraradn Gnicamente la revision de historias
clinicas, entrevistas, cuestionarios, que no le identifiquen ni se traten aspectos sensitivos de su
conducta.

De igual manera, el ejercicio investigativo, de la presente investigacion, contd con el
talentohumano técnicamente capacitado, tal como lo promulga la Resolucion 008430 y se
conocen con claridad cuales estandares de autonomia y confidencialidad se implementaran
segun el objeto dela investigacion. Se considera, segun lo establecido en la Ley 1090 de 2006
que regula el ejercicio de la psicologia en Colombia, y asi mismo la practica investigativa
disciplinar, se debe socializar y/o garantizar con cada uno de los participantes del estudio, los
principios, que versan sobre derechos de cada uno de los mismos; es decir, se le informara al
participante o informante los derechos, deberes y alcances que tiene su participacion en la

investigacion.



RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados para dar respuesta al objetivo principal de
lainvestigacion en la que se busca establecer el nivel de sobrecarga y los estilos de
afrontamiento;se evaluaron 25 familiares de pacientes institucionalizados con demencia tipo
Alzheimer, con edades promedio de 22 y 80 afios. ElI género de los participantes son 6
hombres, 19 mujeres Los cuidadores informales tienen al familiar entre 4 y 12 afios con
diagnostico de demencia tipo Alzhéimer. Los cuidadores informales tienen un parentesco de
familiaridad, 16 hijo/a, 5 hermano/a, 1 esposo/a, 3 otra familiaridad., con nivel socio
economico entre el estrato 3 y 5; 6 cuidadores informales son de estrato 3; 15 cuidadores
informales de estrato 4 y 4 cuidadores informales de estrato 5. El nivel de escolaridad de los
cuidadores informales son 2 con primaria, 5 bachilleres, tecndlogos 6, profesionales 11 y 1
con postgrado, como se observa en la Tabla 2.

Tabla 2:

Aspectos Socio Demogréficos de 25 participantes

Caracteristicas Sociocemograficas Cantidad
Edad 22 y 80 afios
Género

Femenino 16
Masculino 9
Tiempo de diagnostico de DTA 4y 12 afios
Parentesco

Hijo/a 16
Hermano/a 5
Esposo/o 1
Nieto/o 1
Sobrino/a 1
Otro 1
Estrato

3 6

4 15

5 4
Nivel de escolaridad

Primaria 2

Bachiller 5

32
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Tecndlogo 6

Profesional 11

Postgrado 1
Autoria Propia (2022)

El cuestionario de Zarit es una herramienta que permite cuantificar el grado de
sobrecargaque sobrellevan los cuidadores de personas dependientes en la Tabla 3 que resume el
nivel de sobrecarga en cuidadores de familiares institucionalizados con Demencia tipo

Alzheimer de la muestra que participa de este estudio.

Tabla 3

Frecuencia de la Escala de Sobrecarga de Zarit

Frecuencia (%)
Escala Sin Sobrecarga Sobrecarga
Sobrecarga Leve Intensa
Sobrecarga en el cuidador 18 (72%) 3 (12%) 4 (16%)
Autoria propia (2022)

La frecuencia de respuestas con respecto a la escala de Zarit para medir la sobrecarga en
cuidadores de familiares institucionalizados con Demencia tipo Alzheimer se encuentra que solo
el 16% reportaron sobrecarga intensa, un 12% sobrecarga leve, mientras que el 72% se
encuentransin sobrecarga. De igual forma se aplicé una escala de afrontamiento que cuantifico
la frecuencia con queel individuo aplica alguna estrategia de afrontamiento en preferencia de

otras. Las escalas medidas fueron las siguientes:

Tabla 4

Escalas de Afrontamiento

Escala Descripcion
Estrategia en la que se pretende conocer las causas
Solucion de problemas y el origen del problema y procurar alternativas de
solucion.
Se expresan las emociones y se buscan alternativas
Busqueda de Apoyo Social para solucionar el problema conel apoyo de otras
personas.




Estrategia que supone esperar a que la
Espera situacion problematica se resuelva por si solaen el
transcurso del tiempo.

Se manifiesta a través de las oraciones y tratade
Religion utilizar elementos de fe para solucionar lasemociones
que se presentan.

Esta actitud procura tolerar el problema
Evitacion Emocional neutralizando o bloqueando las emocionesque se
generan en el individuo.

Se pretende utilizar recursos profesionalespara

Busqueda de Apoyo Profesional solucionar el problema o las consecuencias de
este.
B ) Expresién de la ira y comportamiento hostil
Reaccion Agresiva causado por la frustracion y el desespero.
o - Se hace uso de los aspectos cognitivos paraevitar
Evitacion Cognitiva expresar las emociones.

El individuo pretende aprender de las
dificultades, extrayendo aquellos aspectos
positivos que se derivan del problema. Seasocia
con el optimismo para enfrentar la situacion.

Reevaluacién Positiva

» . Se presenta al intentar conocer mas de la
Expresion de las Dificultades del problematica y sus posibles alternativas de
Afrontamiento solucion antes de afrontar el problema.

Es la ausencia de aceptacion del problema, se

Negacion . . -, .
g distorsiona la valoracion que se hace de la realidad.
Tendencia a reaccionar a los problemas con
Autonomia acciones independientes y sin el apoyo de otros

individuos.

Autoria propia con datos de Londofio et al (2006)

En ese sentido los resultados se clasificaron en bajo, medio y alto con base en el
calculode frecuencia obtenido por el software estadistico SPSS. Estos resultados se muestran
a continuacion en la Tabla 5

Tabla b

Frecuencias por Escalas de Estrategias de Coping Modificada

Frecuencia por categoria (%)

Escala Bajo Medio Alto
Solucién de problemas 0 (0%) 6 (24%) 19 (76%)
Busqueda de apoyo social 1 (4%) 20 (80%) 4 (16%)

Espera 2 (8%) 18 (72%) 5 (20%)
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Religion 1 (4%) 20 (80%) 4 (16%)
Evitacion emocional 1 (4%) 18 (72%) 6 (24%)
Busqueda de apoyo profesional 10 (40%) 15 (60%) 0 (0%)

Reaccion agresiva 15 (60%) 10 (40%) 0 (0%)
Evitacion cognitiva 2 (8%) 23 (92%) 0 (0%)
Reevaluacion positiva 0 (0%) 25 (100%) 0 (0%)

Expresion de la dificultad de

0, 0, 0,
afrontamiento 13 (52%) 12 (48%) 0 (0%)
Negacion 21 (84%) 4 (16%) 0 (0%)
Autonomia 25 (100%) 0 (0%) 0 (0%)

Autoria propia (2022)

Al aplicar la escala de afrontamiento en grado medio se encontr6 que el 100% de las
personas hacen revaluacion positiva, intentan ver los aspectos positivos del problema; el 92% ,
presentan evitacioncognitiva, evitan pensar en el problema; el 84% vivencian la negacion, esto
significa que se comportan como si no ocurriera nada; el 80% identifican la religion y el apoyo
social, esto es quelas personas buscan a sus familiares o amigos o la region como apoyo; el 72
% manifiestan la espera y la evitacion emocional, piensan que el tiempo lo resuelve todo y
guardan sus sentimientos; el 60 % hace busqueda de apoyo profesional y reaccion agresiva,
comentan a sus familiares 0 amigos la situacion y tienen mal humor; EI 48% de las personas
presentan la expresion de la dificultad de afrontamiento, no pueden llorar o pensar en
soluciones; mientras que en grado alto el 76% sefialan como estrategia la solucion de
problemas, es decir tratan de solucionar los problemas siguiendo pasos bien pensados.

En grado bajo se encontr6 que el 100% presenta autonomia, es decir, ninguno tiene
como estrategia de afrontamiento el actuar de manera individual sin apoyo, el 52% presenta
la expresion de la dificultad de afrontamiento, es decir no pueden expresar lo que sienten ni
relajarse, el 40% acuden a la busqueda de apoyo profesional, buscansolucionar la ansiedad con
un profesional; el 8% no tienen la espera y evitacion cognitiva, deciden esperar qué ocurre, se
resignan y se ocupan en otras actividades para no pensar en el problema; el 4% no exteriorizan
la busqueda de apoyo social, la religion y la evitacion emocional, esto es que buscan un amigo
para manifestar los sentimientos, dejan todo en manos de Dios y evitan las emociones; el 0%
de personas presentan solucion de problemas, reaccion agresiva, la negacion, y autonomia, por
consiguiente piensan que van a hacer, se salen de casillas, piensan en el problema y que no

necesitan de nadie.
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DISCUSION

El presente estudio tuvo como objetivo general establecer el nivel de sobrecarga y
afrontamiento de cuidadores institucionalizados de pacientes institucionalizados con demencia
tipo Alzheimer; ademas de hacer una revision y contraste de los resultados con la literatura
revisada.

Para este estudio el mayor nimero de cuidadores estuvo representado por mujeres, lo
cualconcuerda con los que han presentado otros estudios como el de Rangel et al (2017), que
sefialanque la mayoria de quienes ejercen el rol de cuidadores son de sexo femenino. De igual
forma al contrastar el grado de consanguinidad de los cuidadores se encontré en este estudio
que, los cuidadores informales tienen un parentesco de familiaridad, ya que son en su mayoria
hijo, hermanos lo que coincide con lo que plantea otros autores como Ruiz y Nava (2010),
quienes afirman que el cuidador primario del paciente institucionalizado, suele ser un familiar
que de manera voluntaria y desinteresada se ocupa del cuidado del paciente con un cuadro
demencial, y se dedica a la satisfaccion diaria de las necesidades fisicas y emocionales del
paciente. Con respecto al aspecto socio econémicos, los cuidadores manifiestan pertenecer al
estrato 3, 4 y 5 con un nivel técnico y universitario, que coincide con los estudios que
realizaron Arenales y Salas (2018), quienes determinaron una proporcion similar para
cuidadores con las siguientes caracteristicas mayoritarias, género femenino, filiacion hijas,
escolaridad y técnico y universitaria en la mayoria de los casos. De igual forma Cerquera y
Galvis (2014), encontraron igualmente que la mayoria de los cuidadoras eran féminas de entre
45y 60 afos de edad, hijas de los pacientes y concluyeron que esta feminizacion del cuidado
estaba fundamentada en aspectos culturales y sociales donde la mujer aceptaba su obligacion,
mientras que para el hombre era una actividad complementaria.

En cuanto a las afirmaciones que componen la escala de sobrecarga de Zarit la mayoria
de los cuidadores de paciente institucionalizado se clasifica sin sobrecarga, y en menor grado
reportan sobrecarga intensa. Estos resultados validan la hipdtesis de trabajo ya que esta
considera que, al no estar al cuidado directo de la salud del paciente durante las 24 horas del
dia, las situaciones de aprension y estrés son menores que en el caso de aquellos que realizan
las actividades de cuidadores institucionalizados durante mayor tiempo, como lo muestra el

estudio de Navarro y Carbonell (2018) quienes lograron determinar que el familiar como
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cuidador primario, presenta niveles de estrés, descontrol personal, tienen alteraciones fisicas y
emocionales, llegando a padecer el denominado Sindrome del Cuidador, el cual afecta el
propio bienestar del cuidador, puesto que genera la pérdida de oportunidades a nivel laboral,
por dedicar gran parte del tiempo al cuidado del familiar, lo que agrega desequilibrios
psiquicos y perjuicios economicos en la familia. En este estudio, no se producen tales
complicaciones, sin embargo, el cuidador del paciente institucionalizado no se desprende
totalmente del cuidado, pues la enfermedad implica una gestion médica constante con el
sistema de salud, que al no responder en los tiempos, genera un desgaste en la consecucién de
los recursos médicos vitales para el cuidado del paciente, que se necesitan ademas de la
institucionalizacion, dicha atencidn no se puede delegar en terceros, lo cual implica tiempo,
conflictos con las entidades, estrés emocional que podria explicar porque algunos de los
encuestados, si reportan sobrecarga intensa. El comdn denominador en los estudios revisados,
se destaca la ausencia de sobrecarga; en otras palabras, los cuidadores institucionalizados de
pacientes institucionalizados con demencia tipo Alzheimer no poseen sobrecarga segun el
cuestionario de Zarit.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores
institucionalizados los resultados sefialan que la mayoria hacen una revaluacién positiva,
intentan ver los aspectos positivos del problema; otros emplean la evitacién cognitiva, evitan
pensar en el problema; se comportan como si no ocurriera nada; buscan a sus familiares o
amigos o la regién como apoyo; piensan que el tiempo lo resuelve todo y guardan sus
sentimientos; pueden presentar mal humor, creando una dependencia al paciente, situacion
similar la que propone Flérez et al, (1997), quienes reportan que los pacientes con demencia,
crean dependencia del cuidador que se hace responsable del apoyo, dado que mejoran la
calidad de vida del paciente, promoviendo transformaciones en su dia a dia. En otros
cuidadores se identific6 que implementan estrategias de solucion de problemas, es decir tratan
de solucionar los problemas siguiendo pasos bien pensados, estos hallazgos concuerdan con
Arenales y Salas (2018), quienes determinaron que los cuidadores de pacientes adultos
mayores con dependencia mental, manifestan acciones de afrontamiento tanto positivo, como
negativo. Dentro del primer grupo destacaron con mayor frecuencia la autonomia, basqueda
de apoyo social, religion y solucién de problemas; en lo que respecta a la afrontacién negativa

la mayor prevalencia fue de las reacciones agresivas, negacion y evitacion emocional.
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Otros cuidadores institucionalizados reportan que tienen dificultad para expresar lo que
sienten y no lograr relajarse, no pueden llorar o pensar en soluciones lo que se relaciona un
estudio chileno que mostré que las cuidadoras perciben que cuidar afecta de manera
importante la salud, la vida social y personal, a menudo se cansan del cuidado, se sienten
deprimidas, se afecta su vida afectiva, se han visto obligadas a disminuir su tiempo de ocio.
Mientras que en lo laboran se han visto afectadas en su tiempo de dedicacion al trabajo
(\Vaquiro y Stiepovich, 2010). finalmente, la mayoria de los cuidadores institucionalizados no
eligen como estrategia de afrontamiento la autonomia, es decir ninguno asume que para
afrontar esta situacion se debe actuar de manera auténoma individual, siendo entonces la
busqueda de apoyo unas estrategias que se privilegia, coincidiendo con el de Cerqueira 'y
Pabdn (2017).

La investigacion pone de manifiesto que los cuidadores estudiados no reportan
sobrecarga, bien sea porgue los estilos de afrontamiento positivo que ponen en practica los
benefician y les permiten manejar con mejores resultados las situaciones que generan
sobrecarga. Por otra parte, hay un grupo que manifiesta una sobrecarga intensa lo cual pudiera
estar generado por estilos de afrontamiento negativo. Por lo que se considera relevante
favorecer los estilos de afrontamiento positivos, para quienes deben ejercer la funcién de

cuidado.

Se presentan algunas recomendaciones para ayudar a mejorar la gestion de los
cuidadores de pacientes que padecen de demencia tipo Alzheimer que se encuentran
institucionalizados. En primer lugar, es necesario concientizar a los cuidadores
institucionalizados en el sentido de que requieren de capacitacion en el manejo de los
familiares y manejo de estilos de afrontamiento positivo, para evitar la sobrecarga, esta
patologia de la demencia Tipo Alzheimer requiere conocimiento y experticia que va mas
alla del amor y el compromiso que un familiar pueda sentir, de tal manera que capacitar al
cuidador redunda en beneficios para él mismo y para el paciente que tendra una mejor
atencion. Segundo, se invita al gremio de PsicAlogos a procurar asesoria en torno a la
posibilidad de impulsar iniciativas que tiendan a generar politicas publicas que regulen a
las instituciones de cuidado para este tipo de pacientes con respecto a las condiciones
minimas de espacio y de condiciones medioambientales que deben tener para cumplir con

su labor beneficiando en el mayor grado posible al paciente. Se requieren instituciones con
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una mayor participacion de profesionales en diversas ramas de las ciencias de la salud que
puedan trabajar bajo un eje transversal donde participen psicologos de planta, geriatras,
fonoaudiologos, terapistas y enfermeros de manera coordinada con los cuidadores
institucionalizados. Es vital capacitar no solo a los cuidadores, sino al personal de salud
que los atiende, para que puedan hacer un acompafiamiento, no sélo al paciente sino a sus
familias.

Durante la realizacion del estudio se presentaron algunas limitacion que hicieron
compleja la recoleccion de la muestra, tales como el abordaje de los cuidadores Gnicamente
dentro de la institucion por lo que fueron necesarias largas esperas a que algun familiar se
acercara para lograr hacer la aplicacion de las escalas, lo que redujo la muestra, se recomienda
hacer una mayor recoleccion de muestra, para lograr corroborar realmente si se presenta o0 no
el Sindrome de cuidador en estos Cuidadores de paciente institucionalizado, establecer
correlaciones que permitan determinar si la sobrecarga, logra mitigarse por los estilos de

afrontamiento que implementan los cuidadores.
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ANEXOS

Anexo A: Consentimiento informado

Ciudad; Pereira — Risaralda

Estudiante de Psicologia Claudia Victoria Vargas
MufozDirectora de Tesis: Maria Cristina Quijano

Martinez
Yo Mayor de edad, con cedula de
Ciudadania Cuidador primario ; he sido informado

acerca del proyecto de investigacion que se esta realizando en la Fundacion

de la ciudad de Pereira - Risaralda; el

cualse requiere para que la estudiante Claudia Victoria Vargas Mufioz obtenga su titulo de
Psicologa de la Pontificia Universidad Javeriana, Cali.

* Tengo conocimiento sobre las condiciones de mi participacion en el proyecto de investigacion,
resuelta todas las inquietudes y comprendido en su totalidad la informacién sobre esta actividad,
entiendo que:

* Mi participacion en este proyecto de investigacion no tendra repercusiones o consecuencias
en mi situacion laborar, evaluaciones o calificaciones en curso.

* Por la participacién en el proyecto de investigacion no me generara ningun gasto, ni recibiré
remuneracion alguna.

* No habra ninguna sancion en caso de no participar.

* Es posible retirarme en cualquier momento de la participacion sin que tenga ninguna
consecuencia.

Tengo conocimiento de las consideraciones éticas manifestadas por la estudiante Claudia Victoria
Vargas Mufioz.

Mi identidad como cuidador (a) primario (a) del paciente institucionalizado, que se encuentra en
la Fundacion , ho sera publicada, y mi

participacionsera unicamente para realizar la aplicacion de los instrumentos; Escala de sobrecarga
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en el Cuidador de Zarit y la Escala de Estrategias de Coping Modificada, para caracterizar las
estrategiasdel afrontamiento como cuidador primario del paciente institucionalizad, frente a la

Demencia tipoAlzheimer adquirida en mi integrante de la familia.

La Pontificia Universidad Javeriana Cali y la estudiante Claudia Victoria Vargas Mufioz
garantizaran la proteccion de los datos del cuidador primario del paciente institucionalizado;
suministrados en el instrumento, durante y después del proceso de investigacion.

Atendiendo a la normatividad vigente sobre consentimientos informados, de forma consciente y
voluntaria.

() Doy mi consentimiento () No doy el consentimiento

Para participar en el proyecto de investigacion de la estudiante Claudia Victoria Vargas que estan

realizando en la Fundacion

Lugar y fecha:




