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Titulo
ESTRATEGIAS DE ORIENTACION GERONTOLOGICA PARA FAMILIARES
CUIDADORES DE PERSONAS MAYORES CON DEMENCIA DE LA CLINICA DE LA

MEMORIA Y EL ADULTO MAYOR EN ARMENIA, QUINDIO.

1. Linea(s) de investigacion y/o &mbitos de desempefio
El presente proyecto de aplicacion se soporta en la linea de investigacion Desarrollo-
Envejecimiento, ya que como se expone en el Proyecto Educativo del Programa de Gerontologia PEP
(2017), en ella se conciben las dimensiones del desarrollo (fisico, cognoscitivo, emocional y social) y el
envejecimiento en el ser humano como inseparables en el calendario evolutivo del individuo. De estas
circunstancias nace el hecho de que se desarrolla y envejece en el transcurso del curso de vida en un
contexto familiar y social dado, con una cultura determinada de la que se internalizan estilos de

socializacidn, valores, roles, normas, ideologias, actitudes.

En este sentido, los temas que se trabajan en dicha linea tocan aspectos del
desarrollo/envejecimiento en relacion con el nucleo familiar, las relaciones intergeneracionales y de poder
que en ella se dan, la construccién del sujeto individual y social, estudiando aspectos de su desarrollo

afectivo, moral y actitudinal y las redes de apoyo social que favorecen estos procesos.

Dado lo anterior, el presente trabajo pretende contribuir al cumplimiento de los objetivos
dispuestos para esta linea mediante la identificacion de problemaéticas y necesidades del medio que
requieran actuaciones gerontoldgicas para su solucion; acciones que, indudablemente, se fundamentan de

los diferentes modelos tedricos y conceptuales sobre el proceso desarrollo/envejecimiento.
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2. Diagnostico

El presente diagndstico contiene las vivencias de un grupo de familiares cuidadores de personas
mayores con demencia. Los resultados exponen las principales caracteristicas sociodemogréaficas de los
cuidadores y las personas mayores, los aspectos mas relevantes del cuidado que mas aquejan a los
familiares y, adicionalmente, se describe la situacion psicoemocional del cuidador. El analisis de esta
informacion permitié conocer a profundidad la problematica de esta poblacién e identificar las
dificultades que se presentan durante el cuidado y el impacto que estas actividades ocasionan al cuidador

en las diferentes dimensiones.

Inicialmente se seleccionaron 25 posibles participantes por medio de la base de datos de los
pacientes suministrada por la institucion. La eleccidn se realizd teniendo en cuenta criterios de inclusion
como la edad del paciente (mayor de 60 afios), el diagnostico principal y relacionado y que tuvieron un
cuidador. Se incluyeron cuidadores con algin grado de parentesco con el paciente y que fueran los
responsables del cuidado de la persona mayor de manera directa o indirecta. Asi mismo, se tuvieron en
cuenta los familiares que han expresado dificultades en el apoyo y efectos a nivel fisico, emocional y
social derivados del cuidado y que han solicitado acompafiamiento al grupo de profesionales del
programa. Por otro lado, se seleccionaron pacientes en diferentes etapas de la enfermedad, para de esta
forma, captar informacion mas amplia sobre la experiencia del familiar en su rol como cuidador. Es
importante mencionar que, en total, se aplicaron 22 entrevistas; ya que tres personas no aceptaron

participar en el proceso de diagnostico.

A continuacidn, se exponen los hallazgos més relevantes obtenidos a partir de la aplicacion de la
ficha de caracterizacion donde se indagaba por los aspectos sociodemograficos, el estado de salud del
cuidador y los aspectos generales sobre el apoyo brindado a la persona mayor. Ademas, se aplicé la escala
de Zarit para cuantificar el nivel de sobrecarga en el cuidador y las dimensiones méas afectadas por el
cuidado. Todo lo anterior, con el fin de comprender la realidad del familiar cuidador de una persona

mayor con demencia, elemento imprescindible para sustentar y orientar las estrategias de apoyo
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0ldgicas destinadas a favorecer directamente al familiar cuidador. Las categorias que se describiran
maés adelante, surgen de los items que conforman los instrumentos empleados para la recoleccion de la

informacion.

2.1. Caracterizacion de las personas mayores que reciben cuidados

La poblacion de personas mayores, esta conformada por un total de 22 personas, de los cuales, el
sexo predominante es el femenino con un total de 68,18%, el 31,82% restante corresponde al sexo
masculino. El promedio de edad es de 73,72 afios, se evidencia que el mayor porcentaje corresponde al

grupo etario entre 68 a 72 afios (31,82%), seguido del rango de 73 a 77 afios (22,73%).

Tabla 1

Porcentaje de personas mayores con demencia segln edad y sexo

Sexo de la persona mayor

Rango edad Femenino Masculino Total general
63-67 9,09% 9,09% 18,18%
68-72 31,82% 0,00% 31,82%
73-77 9,09% 13,64% 22,73%
78-82 4,55% 9,09% 13,64%
83-87 13,64% 0,00% 13,64%

Total general 68,18% 31,82% 100,00%

El diagnéstico mas prevalente de esta poblacion es la demencia por la enfermedad de Alzheimer,
con un porcentaje del 48,48%, seguido del Deterioro Cognitivo Leve con un 33,33%, otros sintomas que
involucran la funcion cognoscitiva y la conciencia (desorientacion, amnesia retrograda, amnesia
anterdgrada y otras amnesias) con un porcentaje de 15,15% y Demencia no especificada con un 3,03%.
Segun el estadio de deterioro cognitivo proporcionado por la institucién de acuerdo con la Escala de
Deterioro Global (GDS), se aprecia que el 3,03% presenta un deterioro cognitivo muy leve (GDS 2), el
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% de la poblacion presenta un deterioro cognitivo leve (GDS 3), el 24,24% deterioro cognitivo
moderado (GDS 4), el 6,06% un deterioro cognitivo moderado-grave (GDS 5) y el 3,03% un deterioro

cognitivo grave (GDS 6) como se puede observar en la gréfica 2.

Grafica 1l

Diagndstico principal de la persona mayor.
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Grafica 2

Estadio de deterioro cognitivo segun la Escala de Deterioro Global GDS.
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En cuanto al estado de salud y discapacidad de la persona mayor, el 62,96% presentan algin tipo
de discapacidad. La méas sobresaliente es la visual con un porcentaje del 61,90%, seguido de auditiva con

28,57% y motriz con 9,52%; mientras que el 37,04% no presentan ningun tipo de discapacidad.

Grafica 3

Tipo de discapacidad presentes en la persona mayor con demencia.
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Se evidencia que el 95,45% de las personas mayores presentan comorbilidades, la més prevalente
es la hipertension arterial (29,79%), seguido por dislipidemias (10,64%). En menor proporcién, se
encuentran patologias como enfermedad de la tiroides (8,51%), trastornos psicolégicos (ansiedad,
depresion, trastorno bipolar) y del suefio (8,51%), enfermedad pulmonar obstructiva cronica EPOC
(6,38%), Diabetes mellitus (6,38%), artrosis o artritis (6,38%), afecciones oculares donde se incluyen

glaucoma y cataratas (4,26%), vértigo (4,26%), entre otras como se puede observar en la gréafica 4.
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Grafica 4

Comorbilidades en la persona mayor
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2.2. Caracterizacion sociodemogréafica del familiar cuidador

Los participantes se encuentran en edades entre los 37 y los 85 afos, el promedio de edad de los
cuidadores es de 61,18 afios (n=22). Los resultados muestran un predominio del sexo femenino con el 77,
27% de la poblacién. De este subgrupo, la situacion laboral y ocupacional muestra que el 27%
actualmente se encuentran vinculadas al mercado laboral, otro 27% se encuentran desempleadas, el
22,73% reciben una pension y el 38,10% desempefian labores domésticas. Los rangos de edad mas
sobresalientes son de 44 a 50 afios y 58 a 64 afios con un porcentaje de 18,18% respectivamente, seguido
del rango entre 37 a 43 afios (13,64%). Es importante mencionar que hay una proporcion importante de
mujeres entre los 72 a los 85 afios que aun desempefian actividades de apoyo y cuidado, cada grupo con

una cifra de 9,09%.
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De otro lado, se observa menor participacion del sexo masculino en las actividades de cuidado
con un 22,73%. Sin embargo, un aspecto que llama la atencién de este grupo de cuidadores de sexo
masculino es la edad, pues el rango de esta variable se encuentra en un mayor porcentaje en edades entre
los 72 a 78 afos (13,64%), seguido de los 65 a 71 afios (9,09%), en contraste con el subgrupo de las
mujeres, que se dedican a esta labor desde edades mas tempranas y contindan hasta edades avanzadas.
Sobre la situacion laboral y ocupacional actual de los cuidadores hombres, el 18,18% reciben pension y el

4,55% se encuentran desempleados.

Tabla 2

Sexo del familiar cuidador y rangos de edad

Sexo del cuidador

Edad Femenino Masculino Total general
37-43 13,64% 0,00% 13,64%
44-50 18,18% 0,00% 18,18%
51-57 4,55% 0,00% 4,55%
58-64 18,18% 0,00% 18,18%
65-71 4,55% 9,09% 13,64%
72-78 9,09% 13,64% 22,73%
79-85 9,09% 0,00% 9,09%
Total general 77,271% 22,73% 100,00%

Nota: Esta tabla muestra el porcentaje segln el sexo del familiar cuidador, por cada rango de edad.

El 54% de la poblacion tienen un nivel de académico profesional, seguido del 32,82% con
estudios secundarios completos y el 13% con nivel técnico. En cuanto al estado civil, el 77,27% estan
casados (de este porcentaje, el 54,55% corresponde al sexo femenino y el 22,73% al masculino), el

13,64% son solteras y el 9,09% separadas. Teniendo en cuenta el estrato socioeconémico, el 36,36%
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ecen al estrato 3, seguido del 31,82% con estrato 2, el 22,73% con estrato 5 y, por ultimo, el 9,09%

con estrato 4.

Otra de las caracteristicas sociodemograficas de importancia, es el ingreso econémico, el 77,27%
reciben ingresos mensuales superiores al salario minimo, mientras que el 22,73% de la poblacidn, reciben
el salario minimo. De estos ingresos, el 50% de las mujeres y el 22,73% de los hombres destinan un
porcentaje para el cuidado de su familiar, para un total del 72,73%. Por otro lado, el 27,27% no
transfieren recursos econdmicos para el cuidado, ya que la persona cuidada tiene sus propios ingresos, ya

sea por medio de una pension o por otras fuentes.

Tabla 3

Perfil sociodemogréfico del familiar cuidador

fi %

Estado civil
Casado/a 17 77.27%
Soltero/a 3 13,64%

Separado/a 2 9,09%

Escolaridad
Secundaria 7 22,58%
Técnico 3 12,90%
Universitario 12 64,52%

Situacion laboral actual

Empleado/a 6 27,27%
Desempleado/a 7 31,82%
Pensionado/a 9 40,91%

Estrato socioeconémico
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4 2 11,27%
5 5 35,21%

Grafica b

Destinacion de recursos econémicos del familiar cuidador para el cuidado.
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Nota: La grafica muestra la destinacién de recursos econémicos para el cuidado por sexo del cuidador

Una proporcion significativa de la poblacion, cohabitan con la persona cuidada (86,36%). Los
datos indican que el 50% son hogares conformados exclusivamente por personas mayores, habitados
Unicamente por el cuidador y la persona cuidada, ya sea por relacién de conyugalidad o de parentesco.
Este hallazgo coincide con los cambios reportados en los hogares habitados por personas mayores en
Colombia, donde el aumento de la co-residencia de las personas mayores paso de un 2,8% en 1990 a un

5,7% en 2010 (Fedesarrollo y Fundacién Saldarriaga Concha, 2015, p. 67); por ende, la jefatura de estos
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ares es ejercida por personas mayores, tendencia que de manera simultanea a los cambios
residenciales, ha venido incrementando en los Gltimos afios; hogares en los que uno de cada cuatro, eran
liderados por una persona mayor en el afio 2010 (Fedesarrollo y Fundacion Saldarriaga Concha, 2015, p.
64).

Lo anterior revela que, en los hogares habitados exclusivamente por el cuidador mayor y la
persona cuidada, no existe un apoyo para las actividades de cuidado por otros miembros del hogar; hecho
que, en caso de enfermedad en el cuidador, conllevaria a solicitar ayuda para el cuidado a otros hogares o
instituciones (Fedesarrollo y Fundacién Saldarriaga Concha, 2015, p. 67). Con respecto a lo Gltimo,
ninguno de los cuidadores en estudio recibe apoyo de instituciones y tampoco son beneficiarios de

programas sociales.

2.3. Estado de salud y condicion fisica del cuidador

Sobre las condiciones relacionadas a la salud del familiar cuidador, los datos muestran que el
72,73% presentan algun tipo de discapacidad. El tipo de discapacidad mas sobresaliente, es la visual,
seguida de la auditiva, cada una con un porcentaje del 88,24% y el 11,76% respectivamente. De otro lado,
el 72,27% de la poblacion presentan algun tipo de enfermedad, las patologias predominantes en los
cuidadores fueron hipertension arterial (28,13%), diabetes mellitus (12,50%) y dislipidemias (9,38%),
seguido de enfermedades de la tiroides (12,50%), enfermedad intestinal (9,38%), ansiedad y depresion
(6,25%). En menor proporcion, se hallaron otras patologias como cancer, artrosis, asma, fibromialgia,
bronquiectasia, sindrome antifosfolipido y enfermedad de la préstata, cada uno con un porcentaje
equivalente al 3,13%. EI 76,19% de las personas que presentan algin tipo de alteracién de la salud,

refieren que se encuentran bajo control y supervision de un profesional en medicina.
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Grafica 6

Principales discapacidades del familiar cuidador
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Tabla 4

Afecciones de salud en los familiares cuidadores

Enfermedad fi %
Hipertension arterial 9 28,13%
Tiroides 4 12,50%
Dislipidemia 3 9,38%
Diabetes 4 12,50%
Cancer 1 3,13%
Prostata 1 3,13%
Artrosis 1 3,13%
Sindrome antifosfolipido 1 3,13%
Colon 3 9,38%
Ansiedad y depresién 2 6,25%
Asma 1 3,13%
Fibromialgia 1 3,13%
Bronquiectasia 1 3,13%
Total general 32 100,00%
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Se evidencia que el 77,27% tienen una percepcién positiva de su estado de salud al catalogarla
como “buena”. Cabe resaltar que la totalidad de la poblacion que consideran su estado de salud como
regular (22,73%), refieren sintomas o signos procedentes de las actividades desempefiadas como cuidador
como se puede observar en la gréafica inferior (8). En cuando a los habitos en salud, el 90% de la
poblacién no consumen sustancias como alcohol o cigarrillo, el 59% realizan actividad fisica una o dos
veces por semana (46,15%), mientras que el 95,45% sefialan que su alimentacion es adecuada, a

excepcion del 4,55%, que considera su alimentacion como regular.

Grafica 7

Estado de salud del familiar cuidador

Sintomas asociados al cuidado
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50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

No Si

Bueno Regular
Percepcion del estado de salud

Nota. Esta grafica muestra la percepcion del cuidador sobre su estado y la presencia de signos o sintomas

derivados del cuidado en el cuidador.

Con respecto a la presencia de sintomas u otras afecciones asociadas al cuidado, el 50% de los
cuidadores presentan algun tipo malestar fisico, emocional o social. De estos sintomas, los mas
destacables son los emocionales (27,59%), los cuales se reflejan en sentimientos de tristeza por la
situacion actual de la persona cuidada, angustia ante los desafios que debe enfrentar el cuidador y
preocupacion por el futuro de la persona mayor. Seguido de estrés (13,79%), dificultad para iniciar y/o

mantener el suefio (10,34%) y otros sintomas que impactan la dimension fisica como tension muscular,

PERTINENTE CREATIVA INTEGRADORA

Carrera 15 Calle 12 Norte Tel: (606) 73593 00 Armenia - Quindio - Colombia

www.uniquindio.edu.co



\

ACREDITADA ™
£, CALIDAD 21

UNIVERSIDAD {n‘
DEL QUINDIO o i

ension arterial, bradicardia, cansancio dermatitis y gastritis (3,45% respectivamente). De manera
similar, la dimension social se ve afectada ante la presencia de aislamiento social y familiar (10,34%) y la
vision estresante del trabajo (3,45%). Otros sintomas con menor porcentaje pero que convienen tener
presente son el desanimo y la desesperanza (3,45%), tiempo insuficiente para el autocuidado (3,45%) y la

interrupcion del proyecto de vida (6,90%).

Grafica 8

Sintomas multidimensionales derivados del cuidado segln percepcion del cuidador.
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2.4. Caracteristicas del apoyo social
Con respecto al vinculo familiar entre cuidador y persona cuidada, se encontré que el 45,45% de
los cuidadores son hijas, el 45,45% son esposos 0 esposas, cada uno con un porcentaje del 22,73%

equitativamente y, en menor participacion, son hermanas con un total de 9,09%.
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Grafica 9

Parentesco entre el cuidador y la persona mayor por sexo del cuidador.
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EI mayor rango de tiempo dedicado al cuidado es de 3 a 5 afios con un porcentaje de 36,36%,
seguido de 1 a 2 afios con un 27,27% y menos de un afio con 18,18%. Un porcentaje importante
(18,18%), no tienen presente el tiempo que llevan dedicando al cuidado, particularmente las hijas; ya que
muchas de ellas han vivido con la persona cuidada durante un largo periodo de tiempo, lo que les dificulta
identificar el momento en el que iniciaron a desempefar actividades de apoyo. En cuanto a los dias
dedicados al cuidado, el 81,82% se dedican a esta actividad 7 dias a la semana. Otros cuidadores, dedican
entre tres y cuatros dias y solo el 9,09% dedican un dia de la semana al cuidado. El 63,64% se ocupan en
esta labor las 24 horas del dia, seguido del 18,18% que dedican entre 1 a 3 horas. EI menor tiempo

dedicado al cuidado es menos de una hora con un porcentaje del 9,09%.
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Grafica 10

Tiempo dedicado al cuidado en meses/afios.

30,00%
25,00%
20,00%

15,00%

10,00%
0,00% .

Menos de un afio Entre 1 a 2 afios Entre 3 a 5 afios No sabe
Tiempo dedicado al cuidado en meses/afios

= Femenino = Masculino

Nota. Esta grafica relaciona el tiempo en meses y afios dedicados al cuidado, segun el sexo del familiar

cuidador.
Gréfica 11

Tiempo dedicado al cuidado en horas
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Nota. Esta gréfica relaciona el tiempo en horas dedicados al cuidado, segun el sexo del familiar cuidador.
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En relacion con lo anterior, es conveniente destacar las actividades de apoyo o asistencia que
ofrece el familiar a la persona mayor. Los resultados revelan gque el soporte instrumental se ofrece en
mayor cantidad a través de la asistencia en actividades de higiene (2%), movilizacién (3,31%), transporte
(8,61%), supervision en la toma de medicamentos (10%), ayuda en la realizacion de tareas del hogar
(4,64%) y administracién de los recursos econémicos (6%). Ademas, las personas mayores también
reciben de sus familiares cuidadores apoyo emocional mediante la compafiia (14,57%) y el afecto
(13,91%), recursos materiales a través de la provision de alimentacion (3,31%), alojamiento (3,31%) y
dinero. Por ultimo, se ofrece apoyo informacional en forma de orientacion (14,57%) e informacion

(12,58%) para la realizacion de las actividades cotidianas.

Grafica 12

Apoyo y asistencia ofrecida a la persona mayor por el familiar cuidador.
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Las actividades de apoyo mencionadas anteriormente, generan algun grado de dificultad al
40,91% de los familiares cuidadores al momento de ser ofrecido a la persona mayor; donde el 18,18% de

las personas mayores se encuentran en fase leve y el 22,73% en moderada de acuerdo con el estado de la
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edad. Teniendo en cuenta el tipo de patologia presente en gran parte de las personas mayores que
reciben el cuidado, el 42,86% de los familiares, sefialaron a los sintomas neuropsiquiatricos como la
principal dificultad; en particular, la irritabilidad y agresividad verbal que se presentan durante el
desarrollo de situaciones cotidianas como la higiene personal, el bafio, el suministro de medicamentos
(9,52%), la orientacion (9,52%) y la compaiiia (14,29%). Sobre este Gltimo apoyo, a través de la
entrevista los familiares expresaron que la compafiia se ha convertido en una dificultad debido a que la
persona mayor espera que su cuidador pase con él la mayor parte del tiempo, situacién que genera agobio
en el cuidador, puesto que ademas del cuidado, deben cumplir con otras actividades laborales y
familiares. En el mismo contexto, los familiares manifiestan dificultades frente a sintomas como
confusion, agitacion y ansiedad que se intensifican en la noche (14,29%), manejo de conductas repetitivas

(4,76%) y comportamientos sexuales inadecuados (4,76%).

Gréafica 13

Principales dificultades en el apoyo a la persona mayor con demencia.
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Grafica 14
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Desde otro punto de vista, el 72,73% de los familiares afirmaron que no han recibido capacitacion
para el cuidado de la persona mayor, mientras que, el 54,55% han recibido asesoria sobre la enfermedad

por el médico tratante.

2.5. Nivel de carga del familiar cuidador

Los resultados obtenidos a través de la escala de Zarit, muestran que hay diferencias
significativas en el grado de carga del familiar cuidador. Del total de la poblacion, el 81% de los
familiares no presentan sobrecarga. Solo el 18,18% de los cuidadores (n=4), muestran signos fisicos,
emocionales y sociales de sobrecarga en una escala leve o ligera, con puntuaciones globales entre 47 y 55
puntos. La totalidad de personas con sobrecarga leve son mujeres: hijas (n=3) y esposa (n=1). En cuanto
al tiempo en meses o afios dedicados al cuidado, el 9% de los familiares han ejercido este rol en un
periodo de tres a cinco afios (n=2), el 4,55% en un periodo inferior a un afio y el 4,55% desconocen el

tiempo que han dedicado al cuidado de su familiar.
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Grafica 15

Grado de sobrecarga del familiar cuidador.
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Gréfica 16

Grado de sobrecarga del familiar cuidador segln el tiempo dedicado al cuidado en meses o afios
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A continuacidn, se exponen las respuestas de los familiares cuidadores con respecto al area de
afectacion. Aunque en gran parte de las respuestas, los familiares eligieron la opcion “nunca” con un

valor de cero (0) puntos, conviene revisar detenidamente respuestas que han sido calificadas con un
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@ puntaje y que arrojan elementos importantes sobre la situacion del cuidador, como es el caso de la

opcion “algunas veces” con un valor de dos (2) puntos.

Por lo que se refiere al impacto del cuidado a nivel fisico y personal, el 31,82% creen que su
familiar algunas veces solicita mas ayuda de la que realmente necesitan. el 18,18% de los familiares
coinciden al afirmar que casi siempre el tiempo destinado para si mismo es escaso, debido a que deben
dedicar mas tiempo al cuidado de la persona mayor. De manera similar, algunos familiares consideran
que el tiempo para si mismo es insuficiente bastantes veces (13,63%) y algunas veces (13,63%). El
27,27% de los familiares algunas veces se sienten agobiados ante las responsabilidades del cuidado y
otras actividades familiares o laborales. EI 18% creen que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar
algunas veces, en este mismo porcentaje, los cuidadores sienten tension al estar cerca de su familiar. El
36% sienten que han perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar algunas veces
(18%), bastantes veces (9%) y casi siempre (9%). Con una frecuencia de algunas veces (9%) y bastantes
veces (9%), los familiares creen que no tienen tanta intimidad como les gustaria. Por Gltimo, segun la
experiencia en el cuidado, los familiares indican que, de manera global, la carga del cuidado es muy alta
con un indice del 27,27% y alta con el 13,63% de la poblacion, para un total del 41% de familiares

cuidadores con percepcion de sobrecarga.

Acerca de la afeccién emocional, el 22,72% de los cuidadores algunas veces se sienten enfadados
cuando estan cerca de la persona cuidada, el 18,18% (algunas veces) y el 4% (casi siempre) se sienten
tensos. Algunas veces el 36,36% de los cuidadores tienen miedo de lo que el futuro depara para sus
familiares, el 31,18% casi siempre y el 18,18% bastantes veces. En menor porcentaje, los cuidadores
sefialaron la presencia de sentimientos de verglienza por la conducta del familiar algunas veces (9%) y

(4%) bastantes veces.

Otro punto es la afeccidn social, en este aspecto el 18,18% expresan que casi siempre, su vida
social se ha afectado por cuidar a su familiar, aunque la mayoria de los cuidadores no se sienten
incomodos por desatender a sus amistades (81%). No obstante, el 31% piensan que su familiar afecta
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Vamente su relacion con otros miembros de la familia con una frecuencia de algunas veces (9%),

bastantes veces (9%) y bastantes veces (13%).

Sobre las capacidades para el cuidado, el 36,36% de los cuidadores creen que su familiar casi
siempre depende de ellos, seguido de la opci6n algunas veces con 22,72%. El 31,18% creen que casi
siempre la persona cuidada espera que su familiar sea la persona que le cuide; sin embargo, el 18,18%
algunas veces sienten gque seran incapaces de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo y desearian
poder dejar el cuidado de su familiar a otros (27%). EI 68% de los cuidadores creen que no deberian hacer
mas por su familiar, mientras que el 22% afirman lo contrario, con una frecuencia de algunas veces (4%),
bastantes veces (13%) y casi siempre (4%). Asi mismo, el 77% de los cuidadores creen que hasta el
momento han cuidado a su familiar lo mejor que han podido, frente al 22% que coinciden al afirmar que

podrian cuidarlo mejor algunas veces (13%) y bastantes veces (9%).

En cuanto a la afeccion econémica, el 36% de los cuidadores no disponen de los recursos
economicos suficientes para cubrir los gastos propios y los que demanda su familiar para el cuidado con
un porcentaje de 13% (rara vez), 18% (algunas veces) y 4% (bastantes veces). Por otro lado, el 63% de
los cuidadores cuentan con los recursos suficientes para solventar las necesidades econdémicas que

requiere su familiar.

Con respecto a las personas que presentan sobrecarga, las respuestas predominantes se relacionan
principalmente con la carga global experimentada por el hecho de cuidar a la persona mayor, identificada
en el total de los cuidadores con sobrecarga con un indice de cuatro (4) puntos, lo que corresponde a
“muy alto”. Con este mismo valor, se calificO la percepcion de dependencia de la persona cuidada sobre

el cuidador.

Los cuidadores con sobrecarga leve casi siempre (n=2) y bastantes veces (n=1), sienten miedo de
lo que el futuro depara para la persona mayor. Con un valor de bastantes veces (n=2) y casi siempre (n=2)

los cuidadores sienten agobio al atender responsabilidades del cuidado, familia y trabajo a la vez.
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en se observa que los cuidadores consideran que no disponen de tiempo suficiente para si mismos
en una frecuencia de algunas veces (n=1), bastantes veces (n=2) y casi siempre (n=1). Asi mismo, la vida
social del cuidador se ha visto afectada por el desempefio de su rol bastantes veces (n=2) y casi siempre

(n=2).
Conclusién

El presente diagnostico evalud la situacion actual de un grupo de familiares que proporcionan
apoyo en las actividades diarias de personas mayores con demencia, permitiendo conocer; a partir de la
aplicacion de dos instrumentos, las caracteristicas sociodemogréficas y de salud tanto del cuidador como

de la persona mayor, asi como el apoyo social brindado y el nivel de carga existente.

Al analizar las caracteristicas sociodemogréficas, se evidencio que coinciden con el perfil del
cuidador expuesto en diferentes investigaciones, donde el sexo predominante son mujeres; generalmente
hijas y esposas, las cuales dedican 24 horas al dia al cuidado durante los siete dias de la semana, con
espacios reducidos para el descanso y el autocuidado. Asi mismo, se observé que el promedio de edad de
los cuidadores, supera los 60 afios, lo que muestra una participacion de la persona mayor en el cuidado de
otra persona mayor; fendmeno que ha incrementado con el aumento de la esperanza de vida y el

incremento de la poblacién mayor de 60 afios.

En relacion con el andlisis del nivel de carga, los datos arrojaron que un porcentaje minimo de la
poblacién presento sobre carga leve. Sin embargo, la exploracién por cada item que conforma el
cuestionario de Zarit, evidencia el impacto del cuidado en algunas areas del familiar cuidador. En este
sentido, hay un impacto emocional que se manifiesta en preocupacion excesiva y temor por el futuro del
familiar, lo que a su vez se deriva en una negacion de la situacién actual de la persona mayor. De otro
lado, se muestran emociones como enojo y agobio, sintomas como la tensién y repercusiones en la vida
social e intima del cuidador lo que, en definitiva, conlleva a los cuidadores a calificar con puntajes altos y

muy altos la carga global del cuidado.
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En referencia al estado de salud actual del cuidador, los familiares cuidadores manifestaron
repercusiones a nivel fisico y emocional, gue se reflejan mediante sentimientos de desesperanza, tristeza,
preocupacion y ansiedad; ain mas cuando el deterioro cognitivo es progresivo e irreversible, aislamiento
familiar y social, interrupcion del proyecto de vida, alteraciones del suefio (debido a la supervision a la
persona mayor en la noche y a la preocupacion por el futuro), fatiga, tensién muscular, entre otros
problemas de salud. Resultados similares a los hallazgos de Ladino y Bermudez (2019), Santos da Silva

(2018) y Sousa et al (2017).

En relacion con las actividades de apoyo, el recurso que se proporciona en mayor porcentaje es el
emocional e informacional. De estas actividades, las dificultades expresadas por el familiar cuidador, se
relacionan principalmente con el manejo de sintomas conductuales como la irritabilidad y agresividad
verbal; sintoma que genera inconvenientes al momento de apoyar en actividades cotidianas (como el
bafio, el suministro de medicamentos y al momento de dormir) y brindar otros tipos de apoyo como la
orientacion y la compafiia. Aspectos que concuerdan con los resultados expuestos por Santos da Silva et
al (2018), estudio en el que los cuidadores sefialan dificultades frente a los cambios comportamentales

como la agresividad, agitacion y confusion mental.

Ademas, se identificd que un alto porcentaje de los familiares cuidadores no han recibido asesoria
sobre la enfermedad y sobre los cuidados que deben brindar a su familiar. Aunque algunos familiares han
recibido recomendaciones generales, no son suficientes para desempefiar adecuadamente este rol y
brindar un apoyo de calidad a la persona mayor. En palabras de Garrido Barral (2003, p. 190) “cualquier
profesional sanitario que atienda a pacientes dependientes debe, al menos, identificar quién es el cuidador

primario, informarle sobre la enfermedad y explicarle como ha de dar los cuidados”.

Por todo lo expresado en péarrafos anteriores, se corrobora que las necesidades de apoyo de los
familiares cuidadores se relacionan principalmente, con el manejo de sintomas clinicos y conductuales de
la persona mayor y el control de emociones asociadas a la experiencia del cuidado por parte del cuidador,

situacion que para Santos da Silva et al (2018), se debe a la incomprension de la enfermedad y a la
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a de habilidades, competencias personales y preparacion para afrontar los cambios en cada etapa;
de la misma forma, el desconocimiento sobre el propio proceso de envejecimiento, lo que dificulta

diferenciar el envejecimiento normal del patolégico.

De manera similar, Sousa et al (2017) coinciden al plantear que el manejo de emociones y
sentimientos se relaciona a una necesidad del cuidador que conduce a sentimientos de agobio,
incapacidad para desempefiar el rol, preocupacion por el futuro y sobrecarga. Ademas, este autor afiade
con respecto al rol de cuidador, la necesidad de conocer la patologia y sus etapas, para de esta forma
comprender los cambios psicolégicos y conductuales, de lo contrario, es probable que se presenten
sentimientos negativos hacia el cuidado en el familiar. Al respecto, Garrido Barral (2003), plantea que “la
atencion al cuidador se basa en cuatro aspectos concretos: informacion sobre la enfermedad que presenta
su familiar, formacion en los cuidados que debe aplicar, identificacion de las necesidades del cuidador y

apoyo al cuidador” (p. 190).

3. Identificacion del problema a solucionar
Las enfermedades neurodegenerativas son la causa mas frecuente de discapacidad y dependencia
en personas mayores de 60 afios. El declive progresivo, continuo e irreversible de las funciones cognitivas
como la memoria, la atencion, el lenguaje, la orientacidn, el comportamiento; entre otras, desencadenan
limitaciones en la capacidad para realizar las actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria, en el

funcionamiento ocupacional y social (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2017).

A nivel mundial, la demencia afect6 a aproximadamente 47 millones de personas en todo el
mundo durante el afio 2015. Las proyecciones indican que esta cifra se duplicara cada 20 afos,
aumentando a 76 millones para el afio 2030, y alrededor de 132 millones para el afio 2050. Se estima que
la incidencia anual de la demencia es de rededor de 10 millones de casos nuevos a nivel mundial, es decir,
un caso nuevo cada 3,2 segundos (Alzheimer’s Disease International, 2015; Ministerio de Salud y

Proteccion Social, 2017; Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2016).
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Los paises con un desarrollo socioeconémico mediano y bajo, reportan un aumento en la
incidencia de personas con enfermedades neurodegenerativas. Estos paises no son ajenos al crecimiento
acelerado de la poblacion mayor de 60 afios, un factor de riesgo importante para la presencia de esta
enfermedad. Por otro lado, debido a la carencia econdmica y a las deficiencias en la oferta de servicios
sociosanitarios, la presencia de enfermedades no trasmisibles es cada vez més frecuente en la poblacion.
La presencia de patologias cronicas como la diabetes, la hipertension, la obesidad, asi como otras
enfermedades cardiovasculares, se asocian a un mayor riesgo de desarrollar demencia en edades
avanzadas. Cabe aclarar que el desarrollo de la demencia no es un fendmeno normal en la vejez y no es

consecuencia del proceso de envejecimiento (OMS, 2016).

Aunque la prevalencia de este tipo de patologia es mayor en paises desarrollados, los paises en
via de desarrollo no son ajenos a este fendmeno. En Colombia, el Ministerio de Salud y Proteccion
Social, expuso la situacion del pais con respecto a este hecho en el Boletin de Salud Mental Demencia
(2017), en el cual se muestran los resultados de la revision realizada a la bodega de datos del Sistema
Integral de Informacién de la Proteccion Social SISPRO para identificar los términos diagndsticos
relacionados con demencia segun el CIE 10, utilizados desde el afio 2009 hasta el 2015. Los hallazgos
indicaron que “se atendieron un total de 252.577 personas con demencia en el pais, de los cuales, el
64,1% fueron mujeres y el 35,9% fueron hombres, el promedio de personas atendidas en la serie
estudiada fue de 36.082” (p. 5). Durante este mismo periodo, se atendieron 86,619 personas con el

diagnostico de demencia no especificada, con un promedio de 12.373 personas atendidas cada afio.

Sin duda alguna, la demencia es una enfermedad que trae consigo serias implicaciones a nivel
socio-sanitario, pero con un costo ain mas alto en el sistema familiar. En vista de la pérdida gradual y
progresiva de la capacidad cognoscitiva, la mayoria de las actividades bésicas requieren algin grado de
asistencia, supervision o acompafiamiento para su realizacion. Las personas que entregan ese tipo de
apoyo generalmente son familiares que, por su cercania o vinculo con la persona mayor, se hacen

responsables de satisfacer estas necesidades, principalmente son mujeres (hijas, hermanas, esposas), que
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complejidad de los sintomas y los cambios en la demanda de cuidados, pueden repercutir negativamente
en la calidad de vida del familiar cuidador, lo que conlleva a dificultades para aceptar la condicion de su

familiar y adaptarse a su rol.

Al respecto, Moreno et al (2016) plantean que, desde los primeros sintomas de la enfermedad
demencial, los familiares atraviesan por una serie de procesos adaptativos, los cuales implican cambios
constantes a medida que evoluciona la enfermedad. Por su parte, Rubio et al. (2018) afirman que “la
persona que asume el cuidado pone a disposicion sus capacidades personales y debera desarrollar otras
capacidades para cuidar” (p. 56). Vega y Camacho coinciden con los autores anteriores al considerar que
“ser cuidador implica asumir un nuevo rol en el que habré de aprender de manera constante diferentes

formas de cuidar al paciente, seglin el avance de su enfermedad” (2019, p. 74).

No obstante, frecuentemente la demanda creciente de cuidados como consecuencia de la
progresion de la enfermedad neurodegenerativa, supera las estrategias de afrontamiento y las habilidades
para cuidar. El alto costo del cuidado conlleva a una carga a nivel fisico, emocional y social, llevando al
cuidador a padecer lo que muchos autores denominan como sobrecarga (Ministerio de Salud y Proteccién
Social, 2017; OMS, 2016). En relacion con esto ultimo, Garcia et al. (2018, p.133) plantean que la carga
intensa del cuidado puede incluso “dafar la convivencia y dinamica familiar, disminuir la eficacia de los

cuidados dados, el apego a tratamientos y generar violencia hacia el adulto mayor o al cuidador”.

De continuar la tendencia mundial y nacional, los efectos abrumadores de la demencia se
acentuarian y se incrementaria la necesidad de asistencia y apoyo social, necesidades que deberan ser
atendidas por algiin miembro de la familia. Si el cuidador, no estéa capacitado para afrontar las demandas
de la persona con demencia, indudablemente tendré dificultades para asumir su rol. Por consiguiente, esta
problematica exige la intervencion educativa y psicosocial para los familiares cuidadores; de manera que

se proporcione apoyo y acompafamiento durante todo el proceso de enfermedad de la persona con
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Cla. De esta manera, los familiares cuidadores dispondran de mayores herramientas y habilidades

para afrontar las necesidades de cuidado permanente y tendran mejores estrategias de afrontamiento.

4. Marco referencial
4.1. Antecedentes
Para el presente apartado, se realizé una breve revision bibliografica para tener un panorama
amplio sobre la situacion problematica en otras realidades sociales y las estrategias empleadas para dar
respuesta a estas situaciones. Se revisaron articulos que abarcaran tematicas relacionadas con sobrecarga
del cuidador de adulto mayor, experiencias y necesidades del cuidador y programas de intervencién

psicoeducativa para cuidadores.

Para iniciar, Sousa et al. (2016) en un estudio titulado: “caracteristicas de un programa de
formacion para cuidadores familiares de personas con demencia que residen en el hogar” sugieren que los
programas dirigidos a los cuidadores deben ser preferiblemente de tipologia individual, pero incluir
algunas sesiones grupales para compartir emociones y experiencias. La duracion debe ser de unas 6/8
semanas, con 6/8 sesiones, una sesion por semana, con una duracion de 60 minutos. Los temas a abordar
deben incluir la enfermedad y las necesidades de la persona con demencia, pero también las necesidades
del familiar cuidador. Se deben utilizar metodologias como exposicién, discusion de temas, ejercicios
practicos, entrenamiento de habilidades y técnicas de resolucion de problemas. La evaluacién debe
realizarse antes y después del programa, a través de instrumentos que midan caracteristicas
sociodemograficas y contexto familiar, sobrecarga, satisfaccion y calidad de vida. De otro lado, Gémez
Garcia et al. (2021), en el trabajo titulado: “intervencion psicoeducativa dirigida a la comunicacion para
cuidadores de personas con demencia: una revision sistematica”, evidenciaron que, en una proporcion
importante de estudios, los componentes de las intervenciones estan orientadas al fortalecimiento de
habilidades emocionales y de afrontamiento, al conocimiento de la enfermedad y la sintomatologia; pero,
no se abordan las estrategias comunicativas entre cuidador-paciente. Con relacion a este mismo tema, los

autores Cerquera et al (2017), implementaron el Programa de Intervencion en Resiliencia para Cuidadores
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ales de pacientes con Alzheimer PIRCA, para observar los cambios presentados en los cuidadores
después de haber participado en el programa. Los investigadores lograron comprobar efectos positivos
posterior a las intervenciones en variables como depresidn, sobrecarga y estrategias de afrontamiento. No
obstante, los autores mencionan que la carencia de tiempo y soporte social fueron un obstaculo, pues

limitaron la asistencia a las sesiones y la permanencia de los cuidadores en el programa.

En el afio 2017, Sousa et al. realizaron un estudio sobre “necesidades de los cuidadores familiares
de personas con demencia que viven en el hogar”, en él hallaron que las necesidades de los cuidadores
familiares estan relacionadas con el conocimiento, el manejo de las emociones asociados al proceso de
cuidado (sintomas ansiosos y depresivos), relaciones familiares y sociales, y falta de apoyo
institucional/formal. De alli, se clasificaron las necesidades en tres grupos: necesidades relacionadas con
el cuidador familiar; necesidades relacionadas con el rol de cuidador y necesidades relacionadas con el
contexto. De manera similar, Alvarado Garcia et al (2019), en el estudio titulado: “Necesidades de
cuidado en los pacientes con demencia y/o Alzheimer: una revision integrativa”, evidenciaron un
desconocimiento en las necesidades de cuidado de pacientes con esta patologia. Los articulos hallados se
categorizaron en tres unidades: las necesidades de cuidado fisicas, que hacen referencia a la nutricion y el
manejo de dolor en pacientes con un grado de la enfermedad avanzado; las necesidades de cuidado
psicolégicas, que incluyen los sintomas conductuales y el apoyo en los procesos cognitivos; y necesidades
de cuidado a nivel social, que aluden a la calidad de vida del paciente y el cuidador. Por su parte, en el
estudio titulado “Adaptando mi vida: vivencias de cuidadores familiares de personas con enfermedad de
Alzheimer”, los autores Rubio Acuna et al. (2017) propusieron seis categorias comprensivas
interrelacionadas entre si que dan cuenta del proceso que viven los cuidadores desde el inicio de los
sintomas de su familiar hasta la adopcion de su rol como cuidador. Las categorias comprensivas son:
Inicio de los sintomas y blsgueda de un diagndéstico; impacto de la enfermedad; adaptacion; perfil del

cuidador; necesidad de no perder la esencia de la persona y devolviendo la esperanza.
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Pérez Rodriguez et al (2017), en su investigacion titulada “El sindrome del cuidador en
cuidadores principales de ancianos con demencia Alzhéimer”, encontraron que el 54,7% de los
cuidadores no estaban informados sobre la enfermedad. Ademas, evidenciaron un predominio en la
carencia de estrategias de afrontamiento, la busqueda de apoyo social y la falta de tiempo libre. Asi
mismo, Bedoya Buritica et al. (2020), en el estudio titulado: “Burnout en cuidadores formales e
informales del adulto mayor. Revision integrativa de la literatura”, observaron que en los cuidadores
formales e informales el burnout se presenta en algiin momento de su vida con manifestaciones fisicas y
emocionales similares, afectando en niveles més altos a los cuidadores informales, lo cual esta
relacionado con la ausencia de remuneracién econémica, tener a cargo otras labores como ser ama de
casa, ser hijas o esposas de la persona receptora del cuidado y un bajo nivel de escolaridad, a lo anterior
los autores afiaden factores como el tiempo diario dedicado al cuidado y la carencia de apoyo familiar.
Estos factores conllevan a manifestaciones emocionales: ira, frustracion, periodos de insomnio,
irritabilidad, ansiedad y depresion. Al respecto, Ladino y Bermudez (2019), en su investigacion titulada:
“Afectacion del cuidado en cuidadores informales de personas mayores funcionalmente dependientes en
Armenia, Quindio 20177, evidenciaron que las principales manifestaciones a nivel fisico, cognoscitivo,
emocional y social fueron derivadas de la labor de cuidar fueron: cansancio y agotamiento (54%),

confusién en el desenvolvimiento cotidiano (50%), angustia y desesperacion (76%) y aislamiento (88%).

4.2. Marco teorico

Con el incremento de la poblacion mayor asociado al proceso de transicion demogréfica, las
personas mayores se ven afectadas por el escaso apoyo social ofertado por los paises; especialmente
latinoamericanos, donde gran porcentaje de la poblacion mayor presenta dificultades en el ambito
econdémico, social y sanitario. Aunque en estos paises se han hecho grandes avances en los Gltimos afios
en materia de vejez y envejecimiento, aln hay mucho que ofrecer para mejorar las condiciones de vida de

la poblacién mayor; en particular, ante la prevalencia de enfermedades crénicas, como es el caso de
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Ante el reducido apoyo formal otorgado por el Estado, para solventar las necesidades de la
poblacion mayor, se prevé una alta vulnerabilidad social, econdmica y de salud en la etapa de la vejez.
Razon por la cual, este tipo de apoyo recae sobre la red de apoyo informal para la sobrevivencia cotidiana
y preservar la calidad de vida. Cabe sefialar que “uno de los recursos derivados de las relaciones sociales
y de relevante importancia en contextos relacionados con los procesos de salud - enfermedad, es el
apoyo” (Fernandez Pefia, 2005, p. 8). Hay que mencionar; ademas, que los mayores proveedores de apoyo
y cuidados en momentos de crisis y enfermedad son los familiares, amigos y vecinos, este tipo de apoyo

genera satisfaccion y es el mas valorado por la persona receptora del cuidado.

No obstante, la probabilidad de debilitamiento de la red informal en esta etapa de la vida es
mayor, debido a la pérdida de la pareja, amigos o compafieros (CEPAL, 2002). Desde el punto de vida de
Dabas (1993, como se citd en Arias, 2009, p. 150-151) las redes sociales son sistemas dindmicos, que se
modifican permanentemente, se construyen y deconstruyen a lo largo del curso de vida, es por ello que
“la pertenencia a una red social no necesariamente garantiza que el apoyo sea constante, ya que éste
puede variar en el tiempo” (Guzman et al, 2003, p.48). Es necesario recalcar que las redes de apoyo social

poseen otras propiedades que se deben tener en cuenta al momento de examinar el componente social.

A continuacién, se procedera a desarrollar las definiciones y caracteristicas relacionadas con las
redes sociales y el soporte social con base en las teorias y en los postulados de diferentes autores.
Igualmente, se aclaran otros conceptos que hacen parte del presente proyecto y son fundamentales para la

comprension del problema a intervenir.

4.2.1. Redes sociales: Definicion y caracteristicas.
El término “red social” fue propuesto inicialmente en la década de los cincuenta; posteriormente,

este concepto se fue afianzando gracias a las diversas investigaciones realizadas al respecto por las
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as Sociales, dando origen a multiples definiciones y aplicaciones. Los precursores de este concepto
fueron los autores Barnes (1954) y Bott (1997) al desarrollar las primeras investigaciones relacionadas
con redes formales e informales, familiares y extrafamiliares. Estos estudios permitieron constatar la
importancia de los vinculos sociales extrafamiliares, asi como exponer una metodologia para evaluar la
interaccion de la red familiar mediante el analisis de la composicion y estructura de la red (como se cito
en Sluski, 1996, p. 40). Para Bott, la red social se define como “una configuracion social en la que

algunas unidades externas que la componen mantienen relaciones entre si” (Como se cité en Aranda y

Pando, 2013, p. 234).

Igualmente, autores como Moreno (1951) y Lewin (1952) contribuyeron a la consolidacion de
este concepto, el primero al desarrollar “una técnica sociométrica, el sociograma, para esbozar un mapa
de la red de las relaciones en grupos y en comunidades”, y el segundo, al proponer la teoria del campo,
donde “incluye explicitamente variables centradas en las relaciones sociales informales” (Como se citd en
Clemente, 2003, p. 34). Lindemann (1979), enfatiza “la posicion central de la red social personal (familiar
y extrafamiliar) de un individuo en la codeterminacion de los efectos a corto y largo plazo de una

situacion de crisis” (como se cité en Sluski, 1996, p.40).

Por su parte, Sluski (1996, p.42-43), propone un nivel microscopico de las redes sociales, la
denominada “red social personal”, definida como “la suma de todas las relaciones que un individuo
percibe como significativas o define como diferenciadas de la masa andnima de la sociedad”. Segln este
autor, esta red es fundamental, ya que es considerada como el “nicho interpersonal de la persona” al
contribuir en la identidad e imagen del individuo y favorecer el bienestar, el autocuidado de la salud y la
adaptacion en periodos de crisis. Las interacciones personales pueden ser registradas en un mapa,
conformado por cuatro cuadrantes (familia, amistades, relaciones laborales o escolares y relaciones

comunitarias, de servicio o de credo), que se incorporan en tres areas o circulos:

e Un circulo interior de relaciones intimas (tales como familiares directos con contacto cotidiano, y

amigos cercanos);
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Un circulo intermedio de las relaciones personales de menor grado de compromiso (tales como

relaciones sociales o profesionales con contacto personal, pero sin intimidad, “amistades
sociales” y familiares intermedios) y,

e Un circulo externo de conocidos de relaciones ocasionales (tales como conocidos de escuela o

trabajo, buenos vecinos, familiares lejanos o cofeligreses).

Otros autores como Arias, (2009) describe la red de apoyo social como “un conjunto restringido
de relaciones familiares y no familiares que brindan alguna o varias formas de apoyo” (p. 149). En
palabras de Gomez y Curcio, "al hablar de redes sociales esta implicita la idea de intercambio, lo cual
constituye la esencia de su existencia” (2014). De manera similar, Madariaga Orozco et al afirman que la
red social es “una forma de organizacion social en la cual se produce el intercambio continuo de ideas,
servicios, objetos y modos de hacer” (2014, p. 2). Por su parte, Guzman et al (2003), definen las redes

sociales como:

Una practica simbdlica-cultural que incluye el conjunto de relaciones interpersonales que integran
a una persona con su entorno social y le permiten mantener o mejorar su bienestar material, fisico
y emocional y evitar asi el deterioro real o imaginado que podria generarse cuando se producen

dificultades, crisis o conflictos que afectan al sujeto. (p. 43)

Sluzki (1996, p. 45) describe las caracteristicas principales de las redes sociales, en funcion de
tres cualidades interdependientes: estructurales, funcionales y atributos de los vinculos. Sobre el primer

punto, se incluyen los siguientes aspectos estructurales de la red:

e Tamafio de la red. Nimero de personas que la conforman.
e Densidad de la red. Grado de interrelacion entre los miembros.
e Composicion o distribucion. Proporcién del total de los miembros localizada por casa cuadrante y

circulo.
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Homogeneidad o heterogeneidad. Similitudes o diferencias de las caracteristicas socioculturales y
demogréficas entre los miembros de la red.

e Multiplicidad. Tipos de interacciones entre los miembros de la red.

o Dispersion. Distancia geografica entre los miembros.

e Reciprocidad. Equilibrio o desequilibrio entre lo dado vy lo recibido.

Sobre el tamafio de la red, Gdmez y Curcio (2014), afirman que una red de tamafio mediano es
maés efectiva que una red demasiado extensa, una red numerosa no es garantia de reciprocidad entre el
vinculo y las funciones desempefiadas por los miembros, mientras que "una red demasiado reducida
puede resultar en una excesiva presion sobre las personas que proporcionan apoyos” (Antonucci y

Jackson, 1987, como se cité en Guzman et al, 2003, P 59).

En cuanto a las funciones desempefiadas por la red, estas abarcan a un conjunto de recursos,
actitudes o acciones a las cuales, un miembro de la red puede acceder por medio de intercambios 0
transacciones y que son otorgadas segun el vinculo; por ejemplo, compafiia social, apoyo emocional, guia
cognitiva y consejos, regulacion (o control) social, ayuda material y de servicios y acceso a nuevos
contactos. Por Gltimo, los atributos de los vinculos hacen referencia a las funciones que predominan
dentro del vinculo, al niimero de estas funciones realizadas, la reciprocidad de las funciones, la
intensidad, el compromiso y fuerza de la relacion, la frecuencia de los contactos y la historia de la

relacion.

La red social es el cimiento de las relaciones sociales y el apoyo social, pues en ella se
fundamentan las particularidades y propiedades de las relaciones interpersonales de la persona mayor. Si
bien, la red social no es un indicador de apoyo, si implica el proceso de intercambio o transferencia de
recursos entre los miembros de la red, expresiones que, en palabras de Guzman et al (2003), mantienen
los vinculos afectivos y tienen un impacto positivo sobre la calidad de vida de la persona receptora de las

transferencias.
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oporte social

Retomando lo comentado anteriormente, los recursos proceden del tejido de personas que
conforman las redes sociales por medio de transferencias reciprocas entre los elementos de la red. Este
intercambio de recursos, ha sido denominado por diferentes autores como apoyo o soporte social. En
palabras de Curcio Borrero (2008), dicho concepto se incorporo originalmente en investigaciones
realizadas por areas del conocimiento como la psicologia y la epidemiologia, ambas disciplinas
compartieron el mismo interés por conocer el impacto de los vinculos sociales sobre la salud del
individuo. Cobb (1976, como se citd en Curcio Borrero, 2008, p. 44) ha sido claro al respecto al
considerar al soporte social como un factor protector en momentos de crisis, especificamente, sobre los

estados patoldgicos.

Thots (1985) expone el termino apoyo social como el “grado en que las necesidades sociales
bésicas de la persona son satisfechas a través de la interaccion con otros” (Como se cit6 en Clemente,
2003, P. 39). En relacion con esta conceptualizacion, autores como Hobfoll y Stoke (1988) consideran
Ccomo apoyo social a las “interacciones o relaciones sociales que ofrecen a los individuos, asistencia real o
un sentimiento de conexidn a una persona o grupo que se percibe como querido o amado”. De manera
similar, Barron (1996) lo define como “las transacciones que se realizan entre los individuos que

componen la red social de una persona” (Como se citd en Aranda y Pando, 2013, p. 237).

Yanguas y Leturia (2006, como se citd en Aranda y Pando, 2013, p. 238) consideran el apoyo

social como un:

“Conjunto de relaciones sociales, entre las que destacan las familiares, que proveen al sujeto de
afecto, ayuda, imagen positiva, informacidn, etc., y que es, al mismo tiempo, un mediador
importante en el proceso de afrontamiento de los acontecimientos estresantes como las pérdidas,

las enfermedades, los problemas econémicos, etc.”
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Es conveniente mencionar a Gil Lacruz y Frej Gdmez (1993, p.44, como se citd en Arias, 2013,
p.316-317) los cuales plantean que el soporte social es una “percepcion subjetiva y personal del sujeto, de
que, a partir de su insercion en las redes, es amado y cuidado, valorado y estimado y de que pertenece a
una red de derechos y obligaciones”. Asi lo afirma Sanchez E. (1998) cuando sostiene que “la cantidad y
calidad de las relaciones sociales 0 como recursos emocionales y fisicos que nos dan los demas para

afrontar situaciones” (Como se cit6 en Aranda y Pando, 2013, p. 237).

Acerca de este concepto, Fernandez Pefia (2005), menciona que el soporte social puede ser
estudiado desde tres perspectivas: estructural, funcional y contextual. Desde el enfoque estructural, se
analiza la organizacion de la red social en términos del tamafio, la densidad, la reciprocidad, la
distribucién, la homogeneidad/heterogeneidad, etc. EI enfoque funcional, enfatiza las cualidades y
beneficios de las transacciones e intercambios de recursos producto de las interacciones entre los
individuos que conforman la red social, adicionalmente, se analizan las funciones de cada uno de los
miembros. Dentro de este enfoque, se incluyen los dominios del soporte social (material, instrumental,
emocional e informacional). Desde la perspectiva contextual, se relaciona el bienestar de la persona con el

entorno donde se establece, se percibe y se recibe los recursos de apoyo.

De hecho, Shumaker y Brownell (1984, como se citd en Fernandez Pefia, 2005, p. 11) resaltan

dos funciones relacionadas con el apoyo social y su impacto en la salud:

1. Funciones del apoyo social sustentadoras de la salud. Dirigida a la promocion de la salud a
través del mantenimiento y fomento de la autoidentidad, la autoestima, y la gratificacion de necesidades

afiliativas, en situaciones con ausencia de estrés.

2. Funciones del apoyo social reductoras del estrés. Aludiendo a la funcién que desempefia ante
situaciones estresantes como es el caso de la presencia de enfermedad, a través de dos funciones

especificas: la evaluacion (interpretacion primaria del agente estresor y evaluacion de las estrategias de
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amiento disponibles para hacerle frente) y la adaptacion cognitiva (suministro de informacién y

métodos para controlar la amenaza).

En las mismas circunstancias, Curcio Borrero (2008, p. 45), describe el termino segun las
actividades y comportamientos (transacciones y recursos), las relaciones o interacciones y la apreciacion
subjetiva (satisfaccion con la ayuda recibida, calidad de las relaciones, etc.). En consecuencia, Clemente
(2003, p.41), exalta la complejidad de este concepto ya que abarca amplios elementos estructurales y
funcionales que ejercen una fuerte influencia sobre la eficacia de la transaccion del apoyo. En momentos
de enfermedad, la eficacia y pertinencia del apoyo se estima dependiendo de la manera en la que se presta
y se percibe el apoyo segun las fases de afrontamiento del padecimiento. La duracién del apoyo también
es un punto importante a considerar, ya que, en caso de enfermedad crdnica, el receptor del apoyo
requiere que estas transferencias se mantengan o cambien a lo largo del tiempo (Fernandez Pefia, 2005, p.

12).

4.2.2.1. Dominios del soporte social.
Dentro de los tipos de apoyo social, se encuentran los siguientes: material, instrumental,

emocional e informacional o cognitivo (Gomez y Curcio, 2014; Guzméan et al, 2002, P. 26).

* El soporte material hace referencia a los recursos tangibles proporcionados a la persona en un
periodo critico (dinero, alimentacidn, alojamiento, vestido). Implican un flujo de recursos monetarios
(dinero efectivo de forma regular o no, remesas, regalos, etc.) y no monetarios bajo otras formas de apoyo

material (comidas, ropa, pago de servicios, etc.).

« El soporte instrumental, incluye asistencia practica en la vida cotidiana como el transporte, la
ayuda en labores del hogar, ayuda para hacer compras y el pago de facturas, y ayuda Util para resolver
problemas précticos de la vida diaria. Adicionalmente, se incluyen el cuidado y acompafiamiento en este

tipo de apoyo.
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» Los apoyos emocionales, que se expresan mediante el afecto, la confianza, la empatia, la estima
y la aprobacion, los sentimientos asociados a la familia, la preocupacion por el otro, que se pueden ofrecer

mediante visitas periddicas, transmision fisica de afectos, etc.

« El soporte informacional, también llamado apoyos cognitivos, corresponde al intercambio de
experiencias, a la transmisién de informacion (significado), a la entrega de consejos para entender una

situacion, etc.

4.2.2.2. Fuentes del Soporte Social.

Las transferencias de apoyo son suministradas por la red social, la cual se puede clasificar en dos
grupos, cada uno con unas caracteristicas y actividades definidas segun el tipo de vinculo y soporte
brindado. El primero corresponde a las redes de apoyo formal o institucionales, conformadas por
organizaciones del sector publico, privado, gubernamental y organismos comunitarios los cuales
proporcionan un conjunto de servicios estructurados a través de politicas publicas, planes o programas de
tipo social, con la finalidad de solventar una necesidad o problematica en particular de la poblacion

(Cepal, 2002, p. 26).

El segundo, hace referencia a la red de apoyo social informal que a su vez se divide en dos redes,
la primaria y la secundaria (Curcio Borrero, 2008). La red primaria es clave en la salud y bienestar de la
persona, esta conformada por la familia, amigos y vecinos. El nucleo de esta red es la familia, debido a
que es la principal fuente de apoyo emocional e instrumental: “hace referencia al apoyo que se ofrece en
situaciones emocionales criticas, tales como la pérdida de un familiar, enfermedades graves, etc. La ayuda
instrumental se refiere a aspectos como proporcionar dinero, servicios varios o informacion util” (Caplan,
1993, p. 93, como se citd en Madariaga, 2014, p 56). A proposito, Gémez y Curcio (2014), mencionan
gue una de las caracteristicas de la red familiar, es que, a diferencia de otros tipos de redes, esta
permanece estable siempre y cuando el intercambio sea reciproco. Para Guzman et al, “la cohabitacion
con la familia es considerada como una de las formas mas comunes de apoyo a las personas mayores”
(2003, p. 50).
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Avrias (2013, p. 321) sefiala que los vinculos mas significativos y los apoyos que proporcionan
mayor satisfaccion son los ofrecidos por la red primaria, mientras la pareja otorga apoyo emocional y
orientacion, los hijos aportan recursos variados tanto practicos como financieros. En el caso de los
amigos, la autora expone la importancia de estos en la red social, ya que brindan compafiia y socializacion
mediante la realizacién de actividades de interés comin. Aunque la red de apoyo social suele ser variada
y complementaria, a medida que aumentan los afios, incrementa el soporte brindado por la familia y

disminuye el extrafamiliar.

Con relacidn a la red informal secundaria, esta se brinda a nivel comunitario con la oferta de
espacios de participacion social y ocupacion del tiempo libre mediante la vinculacién a grupos formales u
organizaciones sociales. Arias (2013, p. 317) refiere que “la integracion y la participacion comunitaria
han sido consideradas entre los factores que tienen mayor impacto sobre los niveles de calidad de vida en
la vejez”. Esta red fomenta el establecimiento de relaciones sociales, brinda compaifiia y apoyo emocional,
proporciona informacién y promueve la identidad de la persona en la vida comunitaria (Gomez y Curcio,

2014).

4.2.3. Cuidado y cuidador informal

El cuidado se entiende como “la ayuda y la asistencia proveida por una persona a quien lo
requiere, e implica su intervencion en las actividades diarias del solicitante” (Ravazi y Staab, 2008, como
se citd en Diaz et al, 2015, p. 9). Consiste en proveer los servicios necesarios para conservar las
capacidades fisicas, psiquicas y sociales (Rogero Garcia, 2010, p. 37), de “individuos que no pueden
realizar alguna actividad de autocuidado" (Rogero Garcia, 2010, p. 29). Generalmente, el cuidado es
brindado por una red de apoyo més pequefia que la red de apoyo primaria (familiares, vecinos o amigos)

(Rogero Garcia, 2010, p. 36), pero en €l también se comprometen otro tipo de redes sociales.

Algunos autores han aportado al planteamiento conceptual del cuidado, como es el caso de Rivera

(2001), quien define el cuidado informal como:
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La atencion no remunerada que se presta a las personas con algun tipo de dependencia
psicofisica por parte de los miembros de la familia u otros sujetos sin otro lazo de unién ni de
obligacién con la persona dependiente que no sea el de la amistad o el de la buena vecindad.

(Como se citd en Crespo y Lépez, 2007, p. 17)

Malonebeach y Zarit (1991), como se cit6 en Losada Baltar et al (2006, p. 22) describen al
cuidador como “aquella persona que atiende a otra que presenta un deterioro funcional o cognitivo, a la
que presta ayuda durante un periodo de tiempo prolongado”. Al respecto, Diaz et al (2015, p. 10), explica
que “el cuidado depende en cierta forma de la capacidad funcional y de la autonomia de la persona, pero
no de las actividades que reciben el apoyo” (Como se cité en Diaz et al, 2015, p. 10). Esto quiere decir
que el cuidado se relaciona directamente con la asistencia en casos de pérdida de la independencia en la
realizacion de las actividades y la capacidad para el cuidado de si mismo, lo que exige un nivel de

compromiso mayor, ya que es posible que no haya reciprocidad entre lo dado y lo recibido.

Asi pues, el cuidado es un proceso complejo que se puede comprender desde dos perspectivas
sociales: un enfoque macro que hace referencia a las institucional sociales que dirigen los cuidados; es
decir, a la familia, el Estado y la sociedad civil, y un enfoque micro, que involucra otro tipo de actores
(las personas cuidadas y cuidadoras, los profesionales del cuidado, etc.) asi como las formas en las que se
gjercen estos cuidados. Es un término extenso, que abarca un conjunto de précticas sociales e individuales
para asegurar la supervivencia, bienestar y autonomia de la persona en la vida cotidiana. En él intervienen
factores individuales (la edad, el género, el estatus socioeconémico o el estado de salud), factores
estructurales (las normas y valores culturales que guian las relaciones familiares y comunitarias) y

organizacionales (HelpAge, 2021, p. 20-21).

De acuerdo con Rivas y Ostiguin (2011), si existe una persona con necesidades de cuidados, debe
existir una persona cuidadora. El cuidador principal, se encarga de asistir las tareas de cuidado basicas
(Crespo y Lopez, 2008, p. 2) y “dedica la mayor cantidad de tiempo a cuidar a su familiar enfermo, éste
no recibe ninguna remuneracion por la realizacion de esta tarea y es percibido por los miembros de la
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a como el unico responsable del cuidado” (Torrez y Portaluppi, 2019, p. 22), “sin que generalmente
se haya producido un acuerdo explicito en la familia para que sea esa persona quien asuma el papel de

cuidador principal” (Crespo y Lopez, 2008, p. 2).

Empleando las palabras de Izquierdo (2009), como se citd en Rivas y Ostiguin (2011, p. 50), el
cuidador principal familiar se identifica como el “primordial agente que da asistencia basica a los
pacientes en su condicién de enfermedad crénica. Es el apoyo continuo que lo asiste en lo cotidiano y
quien asume las principales decisiones sobre su cuidado”. En la opinion de Rivas y Ostiguin (2011, p. 50)
“el cuidador es en no pocas ocasiones el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos y muchas veces especializados a los enfermos cronicos”. Siguiendo a estos mismos autores, el
concepto de cuidador es agrupado en dos categorias: referente al quien hace la tarea (familiares con
parentesco, miembro de la red social inmediata, etc.) y en funcién al qué, que hace mencién a las tareas
desempefiadas por el cuidador (cuidado, asistencia, tareas de apoyo, fisico y emocional y prestar atencion

a las necesidades fisicas) (Rivas y Ostiguin, 2011, p. 52).
Empleando las palabras de Vega y Camacho (2019),

Entre las actividades cotidianas que debe realizar el cuidador se encuentra la administracién de
medicamentos, ayudar con las tareas de la vida diaria (alimentacion, bafio y aseo personal,
vestido, ambulacion, entre otras), asistir a las citas médicas y recibir la informacién para
continuar con el cuidado, resolver los aspectos financieros y administrativos que implican el

cuidado y proveer de apoyo emocional al enfermo. (p. 74)

Habria que decir también que, el cuidador puede desempefiar su rol desde dos posturas diferentes,
teniendo en cuenta su nivel de participacion en las actividades, el cuidado puede ser ejecutado de manera
directa o indirecta. En el cuidado directo, el cuidador es el encargado de realizar todas las acciones y
actividades relacionadas con el cuidado, es quien lleva a cabo las actividades de apoyo Yy asistencia para

suplir la necesidad de apoyo de su familiar. Mientras que, en el cuidado indirecto, el cuidador no participa
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Idado, pero observa y supervisa el acompafiamiento de un tercero y verifica que las actividades se

estén realizando de manera adecuada (Diaz et al, 2015).

4.2.3.1. Perfil del cuidador informal.

Como se menciond anteriormente, el cuidador informal surge del nicleo familiar, lo que indica
que el desempefio del cuidado se brinda al interior del hogar. Teniendo en cuenta que el apoyo
proporcionado por la red familiar suele ser la mas frecuente y la mas valorada por la persona cuidada,
diversas investigaciones al respecto, han identificado aspectos similares que han permitido formar el
perfil del cuidador. Cabe sefialar que, estas caracteristicas de gran influencia socio-cultural que

conforman la figura del cuidador, aumentan la posibilidad de afectar la salud del cuidador.

Con relacion al perfil del cuidador, “se aprecia una alta participacion femenina en el cuidado de
las personas mayores, en especial de hijas” (CEPAL, 2003, p 62). Aunque también participan en el
cuidado esposas, madres, nueras y hermanas. La mayor parte de ellas son casadas, de bajo nivel educativo
y sin ocupacion laboral (Torrez y Portaluppi, 2019, p. 22). Una parte importante de los cuidadores
cohabitan con la persona cuidada y la mayoria prestan ayuda diaria a su familiar (Losada Baltar et al,
2006, p. 22 — 23). Aun cuando las actividades de apoyo representan un gran esfuerzo y dedicacion,
muchas cuidadoras no reciben remuneracién econémica por esta labor, y no suelen recibir apoyo de otros
miembros de la familia, lo que convierte a la cuidadora principal en cuidadora Unica (Losada Baltar et al,

2006, p. 19).

De acuerdo con Diaz et al (2015), la edad y el género son dos variables importantes a considerar
en la experiencia del cuidado. Culturalmente hablando, esta implicita la creencia de que la mujer es la
principal proveedora de cuidados al interior del hogar. Mientras que las mujeres de 40 a 49 afios dedican
cuatro horas diarias al cuidado, los hombres dedican poco menos de una hora. Asi mismo, hay una
diferencia con respecto a la edad y el tiempo dedicado al cuidado, pues simultaneamente al aumento de la
edad, la mujer disminuye el tiempo del cuidado, al contrario, los hombres no presentan ningin cambio

con la edad. Frecuentemente, las mujeres emplean més tiempo y dedicacion a su familiar en actividades
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anas, a diferencia de los hombres que apoyan esporadicamente a las cuidadoras principales (Crespo
y Lopez, 2007, p. 44). “Los varones, a diferencia de las mujeres, se ocupan del cuidado del conyuge solo

cuando las mujeres no pueden desempenarlo” (Crespo y Lopez, 2008, p. 11).

Lo anterior, se ha visto reflejado en estudios sobre cuidadores por autores como Hernandez
Rodriguez et al (2021, p. 5), quienes evidenciaron en una muestra que “el 68.2 % son mujeres, con una
media de edad de 49 afios, (...) la mayoria no tiene empleo y el ingreso mensual es el minimo”. Aguilar et
al (2016), coincide al sefialar que las cuidadoras principales “son las esposas o hijas de 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” (p. 34). En su estudio logro demostrar lo anterior al identificar que mas de la mitad fueron
mujeres (68.2%), con edad promedio de 47 afios. En el estudio de De la Cruz-Portilla (2020), el 87% de
los cuidadores entrevistados eran mujeres, sobre el parentesco, el 69% eran hijos y el 11% cényuges. En
el caso de los afios dedicados al cuidado del adulto mayor, Yarce et al (2015, p. 312) hallaron que es de “1
a 3y de 10 afios a mas con un porcentaje de 32 % cada rango”. El tiempo dedicado al cuidado de
personas con enfermedad de Alzheimer, oscila entre 60 y 75 horas semanales (Losada Baltar et al, 2006,

p. 23).

4.2.3.2. Consecuencias del Cuidado.

A menudo, esta experiencia trae consigo repercusiones fisicas, emocionales y sociales en el
cuidador. EIl cuidado trae con sigo efectos econdmicos o sociales y no econdmicos. Los costes
econdémicos implican cambios en el nivel de vida y disponibilidad de recursos econémicos, que pueden
ser directos, por ejemplo, adaptacion de la vivienda del cuidador o pago por servicios de apoyo 0 ayudas
técnicas, o indirectos, cuando el cuidado ocasiona pérdida en los ingresos, ante pérdida de productividad
laboral por abandono del trabajo, disminucidon de las horas laborales o aumento del estrés y cansancio. De
otro lado, las consecuencias no econémicas comprenden los efectos sobre la salud, bienestar y calidad de

vida del cuidador (Rogero Garcia, 2010, p. 56).
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cardiovasculares y diabetes 0 descompensacién de las mismas, sintomas como dolor crénico, tension
muscular, trastornos gastrointestinales, cansancio, cefalea, trastornos del suefio, disminucion de la
respuesta del sistema inmunoldgico, entre otros sintomas derivados de comportamientos de autocuidado
inadecuados como por ejemplo; interrupcion de tratamientos médicos, abandono de la actividad fisica y
malos habitos alimenticios (Losada Baltar, 2006, p. ; Crespo y Lépez, 2007, p. 38; Torres Mattos, 2020,
p. 4; Bedoya Buritica et al, 2020, p. 88). “En la dedicacion integral al paciente, el cuidador tiende a dejar
de lado sus propias necesidades fisiologicas y de salud, exponiéndose a estilos de vida poco saludables”

(Bedoya Buritica et al, 2020, p. 86).

Lo anterior estd intimamente relacionado con la ineficacia del apoyo familiar percibido por el
cuidador (Bedoya Buritica et al, 2020). De acuerdo con Crespo y Lopez, “los efectos del estrés que
supone cuidar a un ser querido se relacionan con la cantidad de demandas a las que tienen que hacer
frente los cuidadores” (2008, p. 11), estado que incrementa conjuntamente con la evolucion de la
enfermedad crénica y el aumento de la dependencia. Para Rogero Garcia, (2010, p. 59), ante sucesos
como la enfermedad, la familia experimenta variaciones en su dindmica e incluso, se replantean las
relaciones entre sus miembros. Familias con menores recursos presentan mayores dificultades para

afrontar y superar la crisis, lo que ocasiona mayores conflictos, discusiones y rupturas.

Cualquier situacion que provoque cambios al interior de la familiar pueden producir estrés. Al
respecto, Avila (2013) plantea que “la reaccién al grado de estrés depende del significado que la familia le
atribuye al evento estresor y de la adecuacion de los recursos familiares para asumir las demandas y los
cambios asociados con el evento estresor” (p. 118). Siguiendo a este mismo autor; “cuando la familia esta
en un estado de crisis durante un tiempo se va a ver afectado el funcionamiento familiar, los limites no
son mantenidos, ni los roles, ni las tareas son desarrolladas adecuadamente” (p. 118). No obstante, Avila
(2013) destaca que “el estrés no es del todo un proceso negativo, se vuelve problematico en la medida que

el sistema familiar entra en un desbalance o que algin miembro de la familia se vuelve insatisfecho o
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a sintomas fisicos o sicologicos” (p. 118). En palabras de Vega y Camacho (2019), “la tarea de
cuidar, por tanto, implica dar y recibir apoyo de otros miembros de la familia. Para que una persona se
dedique a atender al enfermo, es necesario que el resto de la familia o el apoyo de amigos se haga

presente en tareas (p. 77). Por su parte, Santos da Silva et al (2018) plantea que:

Cuando el proceso se organiza y distribuye entre otros agentes, se vuelve menos estresante (...)
La existencia de una red de apoyo eficaz ayuda no solo en la organizacién del cuidado del
anciano, sino que también tiene un gran impacto en el autocuidado del familiar cuidador. (p.

1934)

Astudillo y Mendinueta (2003), como se citd en Vélez y Camacho (2019) sefialan que el cuidador

necesita:

Informacidn sobre el proceso y evolucion del padecimiento del enfermo; orientacion para afrontar
las complicaciones derivadas de la enfermedad; saber organizarse; valorar los recursos con que
cuenta para compartir el cuidado con otras personas; saber como obtener ayuda de otras personas
0 asociaciones que le puedan brindar apoyo en momentos de crisis y de cansancio; mantener en lo
posible sus actividades habituales; cuidarse y contar con un proyecto de vida mas alla del

cuidado, sobre todo en caso de que el enfermo muera. (p. 73)

Otra repercusion a considerar, es el impacto del cuidado sobre la salud psicolégica y emocional.
Santos da Silva, 2018, p. 1936: menciona los sentimientos méas destacables percibidos por un grupo de
cuidadores como, por ejemplo, ira por cuidar a alguien que no siente afecto y/o por ejercer un rol que no
desea y en el que se siente obligado, arrepentimiento, tristeza e insatisfaccion por la ausencia de apoyo
familiar, temor por el futuro de su familiar, pena por la enfermedad. Adicionalmente, se han identificado
en cuidadores sintomas de estrés psicoldgico, estados de animos bajos, pérdida de sensacion de control y
autonomia, depresion, sentimiento de culpa y frustracion (Fast, 1999; Montoro Rodriguez, 1999, como se

cité en Rogero Garcia, 2010, p. 58)
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Para Zabalegui et al (2004), el efecto més significativo en el cuidador informal es la carga, la cual
es entendida por Torres-Avendario et al (2018), como “un estado de agotamiento emocional, estrés y
cansancio, que afecta directamente las actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y equilibrio
mental" (p. 262). El concepto de sobrecarga fue descrito en 1974 por Freudenberguer para explicar el
agotamiento mental, la desmotivacion y la pérdida de energia e interés como respuesta al estrés laboral
(Como se citd en Bedoya Buritica, 2020, p. 83). Las manifestaciones emocionales de la sobrecarga
incluyen sintomas como: “astenia, cefaleas, alteraciones del suefio, lumbalgias, afecciones de la piel,
alteraciones gastrointestinales; y psiquicos: sentimientos de cansancio, tristeza, ansiedad/depresion,

irritabilidad y culpabilidad” (Rodriguez et al., 2000, como se citd en Torrez y Portaluppi, 2019, p. 22).

Asumir el rol de cuidador implica modificar aspectos de la vida personal, e incluso postergar
planes a corto 0 mediano plazo para ocuparse de apoyar y asistir al familiar dependiente por un periodo de
tiempo prolongado. Elementos que, sumados a los sintomas fisicos y emocionales, ponen en riesgo la
calidad de vida y bienestar del cuidador. Es por ello que la mayoria de las investigaciones al respecto, han
abordado ampliamente los efectos negativos derivados del cuidado. No obstante, también la literatura da
indicios de los posibles efectos positivos percibidos por el cuidador por el hecho de cuidar (Zabalegui et
al, 2004, p. 205; Rogero Garcia, 2010, p. 57; Diaz et al, 2015, p. 52). Entre ellos, cabe destacar las
“dimensiones del significado del bienestar emocional como desarrollo personal, sentido de la vida,
autonomia, control del entorno, relaciones positivas con los otros y autoaceptacion” (Kramer, 1997, como
se citd en Zabalegui, 2004, p.205), “satisfaccion por ayudar a otro, mayor seguridad en uno mismo,
estrechamiento positivo de las relaciones y desarrollo de la empatia (Fast, 1999, como se cit6 en Rogero
Garcia, 2010, p.50), entre otros sentimientos positivos como “placer en el cuidado, amor, gratitud y

paciencia” (Santos da Silva et al, 2018, p. 1936)

Por otro lado, los cuidadores sustentan su labor desde el principio de reciprocidad y apoyo
intergeneracional, “las familias o sus potenciales cuidadores principales estan dispuestos a asumir la carga

del cuidado en compensacion a las ayudas econémicas o domésticas que las hoy personas mayores les
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h o les prestaron en el pasado” (Diaz et al, 2015, p. 64). Asi mismo, las personas mayores esperan
recibir una compensacién por los cuidados brindados durante el proceso de crianza de sus hijos. No
obstante, una parte importante se rehdsan a transferir el cuidado a sus familiares, pues admiten que, el
cuidador requiere de una serie de habilidades emocionales y psicoldgicas, para dar respuesta a la
exigencia que el cuidado implica ante el aumento de la dependencia, lo que en definitiva generaria una
carga a nivel multidimensional para la persona que decida hacerse cargo del cuidado. Por lo tanto, las
personas mayores optan por prolongar su autonomia e independencia mediante el autocuidado (Diaz et al,

2015, p. 62-63).

4.2.4. Demencia

El termino demencia es ampliamente utilizado para referirse al deterioro progresivo e irreversible
de la funcion cognoscitiva y conductual. Para Lopera (2018), la demencia “es un sindrome multifactorial,
fruto de un deterioro cerebral acelerado que se puede presentar a cualquier edad” (p.55). De manera
similar, Estrada Bellamn (2015), la describe como “un sindrome adquirido, caracterizado por el deterioro
significativo en las funciones cognoscitivas con respecto a su nivel previo de desempefio, lo que da como
resultado un deterioro en su funcionalidad” (p. 195). Conforme a lo expuesto en el Manual de Diagndstico
y Estadistica de Enfermedades Mentales (DSM-5, APA, 2014), el termino demencia, también
denominado trastorno neurocognitivo, alude al conjunto de patologias caracterizadas por el déficit de
diferentes dominios cognitivos que, aunque coinciden en sintomatologia y difieren en los factores

causales.

Segun la OMS (2020), a nivel mundial, la demencia afecta a aproximadamente 50 millones de
personas, con una incidencia anual de 10 millones de casos, especialmente en paises de ingresos
medianos y bajos, en los cuales se proyecta un aumento considerable en los proximos afios. Estas cifras
varian segun la etiologia de la enfermedad, la edad y la region geogréafica. A modo de ilustracion, la
demencia frontotemporal suele ser mas frecuente en menores de 70 afios (12,1%) que en personas que

superan esta edad (2%), en contraste con la enfermedad de Alzheimer, que afecta al 23% de los mayores
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anos (Estrada Bellman, 2015, p. 125), cifras que se duplican cada cinco afios a partir de los 65 afios

(Lopera, 2018, p.55).

Este sindrome demencial, se caracteriza por el déficit cognoscitivo, la evolucién de sus sintomas,
las alteraciones en el comportamiento, la pérdida del juicio y el raciocinio (Lopera, 2018, p. 56), aspectos
por los que se considera a esta enfermedad como “una de las principales causas de discapacidad y
dependencia entre las personas mayores en todo el mundo” (OMS, 2020, parr. 4), ya que “incide de forma
relevante en la capacidad del individuo para mantener su independencia y lo hace de forma continuada y

progresiva” (Farelo Arias, 2020, p.15). A propoésito, Alvarado Garcia et al (2019), plantea lo siguiente:

(...) los cambios que vienen con el progreso de la enfermedad, se relacionan con el estado
emocional, los conocidos como sintomas neuropsiquiatricos tales como depresion, ansiedad,
desmotivacion, apatia e irritabilidad, que por supuesto afectan la calidad de vida del paciente y de

su entorno familiar por el aumento de la carga del cuidador principal. (p.3)

De otro lado, los criterios diagnosticos consignados en la Clasificacién Internacional de
Enfermedades (11a ed.; CIE-1; OMS, 2019) y en el DSM-5 (2014), concuerdan al mencionar que, el
diagnostico de alguna tipologia no se limita solamente a la pérdida de la memoria, sino que también se
pueden presentar otras formas de deterioro y en el rendimiento en una o mas funciones cognitivas como
atencidn, funcion ejecutiva, aprendizaje, memoria, lenguaje, habilidades perceptuales motoras o praxias,
cognicién social y cambios comportamentales, sintomas que son percibidos y referidos por el propio
individuo o un informante, aunado a la evidencia objetiva de declive cognitivo documentado a través de
pruebas neuropsicoldgicas estandarizadas. La presencia de declive en los dominios cognitivos es
adquirida en alguna de las etapas del curso de vida, y no son considerados como sintomas normales en el

proceso de desarrollo.
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4.2.4.1. Clasificacion de los Trastornos Neurocognitivos.
Las demencias pueden ser clasificadas de diversas formas segun la region cerebral afectada, su
etiologia, los sintomas y la edad de presentacion (Estrada Bellmann, 2015, p. 197; Lopera, 2018, p. 56;

Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017, p 13).

Segn sus causas, estos trastornos pueden ser de origen primario o degenerativo, como
consecuencia de una enfermedad del sistema nervioso que conlleva a alteraciones intrinsecas en el
metabolismo neuronal, como degeneracion de proteinas del citoesqueleto, que ocasiona pérdida neuronal
y sinaptica (Estrada Bellmann, 2015, p. 197). En este subgrupo se incluyen: “la enfermedad de Alzheimer
(EA), la degeneracidn lobar frontotemporal (DLFT), la enfermedad de Parkinson (EP), la enfermedad por
cuerpos de Lewy (ECL), entre otras” (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017, p 13), trastornos que

generalmente, son incurables e irreversibles.

También pueden ser originadas por alteraciones secundarias, en este subgrupo las causas son
externas tratables y reversibles, como consecuencias de procesos patolégicos e infecciosos (VIH o
infecciones parasitarias) que afectan el cerebro, o al uso de sustancias o medicamentos especificos,
deficiencia nutricional (vitamina B12 o &cido fdlico), neoplasias, traumas o exposicion a toxinas como el
alcohol (CIE-11, OMS, 2019). Por ultimo, se encuentran las causas vasculares, caracterizadas “por el
compromiso de grandes y pequefios vasos. Aqui se incluyen la demencia multiinfarto, enfermedad de
Binswanger y las vasculitis” (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017, p 13). Segln la edad de
aparicion, las demencias se clasifican en precoces o tardias, las cuales se presentan de manera temprana

(antes de los 65 afios) y suelen ser agresivas (Lopera, 2018, p.56)

En correspondencia a la localizacidn en las estructuras cerebrales, se subdividen en corticales y

subcorticales (Lopera, 2018, p. 56):

Corticales. En esta subdivision, los pacientes mantienen la capacidad motriz y la mimica facil, sin

embargo, se presentan trastornos del lenguaje (afasia), del aprendizaje, la percepcidn (agnosia), el calculo
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praxis (apraxia). Hay un compromiso de la corteza asociativa de los hemisferios cerebrales,
especialmente de I6bulos frontales y temporales. Los principales tipos de demencias corticales, son: la
enfermedad de Alzheimer, la enfermedad de Pick o demencias frontotemporales, la demencia
multiinfarto, la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob, otras demencias por priones y la atrofia cortical

posterior.

Subcorticales. Hay una pérdida de la capacidad motriz y la mimica facial, debido a un
compromiso en los ganglios basales, el tallamo vy el tallo cerebral. Se presentan alteraciones del lenguaje
(disartria y disfonia), emocionales, en la memoria de trabajo y dificultades para la solucion de problemas.
En este subgrupo de incluyen la enfermedad de Parkinson y la demencia vascular. Cabe mencionar que,
dadas las multiples conexiones, la disfuncién no se limita a un area especifica, por lo tanto, es posible

observar sintomas corticales (Estrada Bellmann, 2015, p. 198).

Enfermedad de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer es la presentacion mas frecuente de demencia, “se calcula que
representa entre un 60% y un 70% de los casos” (OMS, 2020). Es una enfermedad que se desarrolla de
manera insidiosa y gradual, con breves lapsos entre etapas, que conducen a un deterioro lento pero
constante de los dominios cognitivos, hasta llevar a la pérdida total de la funcionalidad y, posteriormente,
la muerte (DMS-5, APA, 2014, p. 612-613). Este tipo de demencia, suele ir acompafiada de sintomas
mentales y comportamentales, “como estado de animo depresivo y apatia en las etapas iniciales de la
enfermedad, y puede ir acompafiada de sintomas psicoticos, irritabilidad, agresion, confusion, anomalias

de la marcha y la movilidad y convulsiones en etapas posteriores” (CIE-11, 2019).

Los marcadores diagndsticos de la demencia tipo Alzheimer, son la atrofia cortical (DMS-5,
APA, 2019, p. 613), causada por la acumulacion anormal de la proteina f-amiloide y los ovillos
neurofibrilares, ubicados al exterior e interior de las células neuronales respectivamente. Estas placas, se
focalizan principalmente en el hipocampo, pero también afectan otras areas como el I6bulo parietal, la

region frontotemporal (Lopera, 2018, p. 63; Estrada Bellmann, 2015, p. 197).
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Ambos grupos de agregados proteinicos ejercen efectos tdxicos directos sobre las neuronas.
Ademas, atraen y activan células gliales que segregan sustancias citotoxicas y amplifican dafios tisulares,
lo que conduce a alteraciones en la funcién neuronal y sinaptica y muerte por apoptosis. La traduccion de
esta pérdida sindptica y neuronal es el deterioro cognitivo y finalmente demencia. (Estrada Bellmann,

2015, p. 197).

De otro lado, el diagnostico probable de la enfermedad de Alzheimer, si cumple con los

siguientes criterios (DMS-5, APA, 2019, p. 611):

e Evidencias de una mutacion genética causante de la enfermedad de Alzheimer en antecedentes
familiares o pruebas genéticas.

e Evidencias de declive funcional de la memoria y el aprendizaje, y por lo menos otro dominio
cognitivo (basada en una anamnesis 0 en pruebas neuropsicoldgicas).

e Deterioro cognitivo gradual y constante de la capacidad cognitiva.

e Ausencia de otros trastornos neurodegenerativos o cerebrovasculares, enfermedades neuroldgicas,
mentales o sistémicas, o cualquier otra afeccion con probabilidades de contribuir al declive

cognitivo.

Trastorno Neurocognitivo Leve

El trastorno neurocognitivo leve o deterioro cognitivo leve (DCL), “constituye un estadio
intermedio entre el envejecimiento normal y las demencias” (Estrada Bellmann, 2015, p.196). Se
caracteriza por el deterioro progresivo y adquirido de uno o mas dominios cognitivos, sin interferir
significativamente en el funcionamiento personal, familiar, social, educativo y/o ocupacional u otras areas
funcionales importantes (CIE-11, OMS, 2019), “razén por la que no pueden ser definidos como

demencia” (Estrada Bellmann, 2015, p.196).

Segun Petersen (2005), el deterioro cognitivo leve se puede presentar de manera amnésica y no

amnésica. En el primer término, el sintoma predominante es la alteracion de la memoria, mientras que, en
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getindo, se presenta disfuncién en un dominio diferente a la memoria 0 en mas dominios cognitivos
con o sin alteracion de la memoria. Estos subtipos no cumplen con los criterios para ser considerados

como demencia, sin embargo, las causas subyacentes de cada subtipo, pueden progresar a demencia.

Los criterios considerados por Peterson (2004, p.189) para la identificacion de deterioro cognitivo

leve son los siguientes:

e Queja de pérdida de la memoria subjetiva, confirmado por un informante.
e Funcionamiento cognitivo general normal

e Funcionamiento normal en la vida diaria.

e Deterioro de la memoria en funcién de la edad y nivel educativo.

e Ausencia de demencia

Por su parte, en el DSM-5 (APA, 2014, p. 605) se exponen los siguientes criterios para el

diagnostico del trastorno cognitivo leve:

Evidencia de un declive cognitivo moderado en uno o mas dominios cognitivos, basadas en la

preocupacion del propio individuo, por un informante o la observacion clinica.

e Evidencia objetiva de deterioro mediante evaluacion clinica cuantificada o pruebas cognitivas
estandarizadas.

¢ Independencia en las actividades cotidianas instrumentales conservada.

e Los déficits cognitivos no se explican mejor por otro trastorno mental.

4.3. Marco conceptual

Adulto mayor: Persona con una edad de 60 afios 0 mas.

Familiar cuidador: Persona responsable de proveer apoyo o asistencia en el desarrollo de las
actividades de la vida diaria de la persona mayor y que tiene algun tipo de parentesco con la persona

receptora de cuidados.
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Demencia: La demencia es un sindrome, por lo general de naturaleza crénica o progresiva,
caracterizado por el deterioro adquirido de las funciones cognoscitivas (incluyendo la memoria, el
pensamiento, la orientacion, la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y/o el
juicio) respecto al nivel previo, lo suficientemente grave como para causar interferencia con las

actividades de la vida diaria (Pozos Lopez y Bernal Lopez, 2014, p. 17)

Deterioro Cognitivo Leve: El trastorno neuro cognoscitivo leve hace referencia a una fase
intermedia entre el envejecimiento normal y el trastorno neuro cognoscitivo mayor caracterizado por
compromiso de uno o mas dominios cognoscitivos (memoria, lenguaje, praxias, gnosias, funciones

gjecutivas), sin compromiso de la funcionalidad (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017).

Soporte social: Para Gomez y Curcio (2014), el soporte o apoyo social se define como un
conjunto de ayudas econémicas, emocionales e instrumentales proporcionados al anciano por parte de

otras personas en el contexto de las relaciones informales.

Sobrecarga del cuidador: Termino que hace referencia a la dificultad persistente de cuidar y los
problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales que pueden estar experimentando o ser experimentados por
miembros de la familia que cuidan a un familiar con incapacidad o algun tipo de deterioro (George y

Gwyther, 1986 citado por Pozos Lopez y Bernal Lopez, 2014, p. 197).

Tipos de cuidados: Son las diferentes necesidades de una persona, ya sea las requeridas por las
personas mayores o las acciones que estas realizan cuando actan como cuidadores (Anexo metodoldgico,

Mision Colombia Envejece, 2015, p.45)

Actividades Basicas de la Vida Diaria -ABVD: Son las actividades de autocuidado cotidianas
imprescindibles para la supervivencia del individuo (alimentacién, bafio, vestido, movilizacion,

deambulacion y continencia).
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Actividades instrumentales de la vida diaria AIVD: Son actividades que implican una mayor
autonomia e interaccion que las ABVD. Se incluyen aqui tareas domeésticas, de movilidad en el entorno y

de administracion del hogar (IMSERSO, p.27).

4.4. Marco legal
En cuanto al soporte social, la Constitucién Politica de Colombia de 1991, establece en el
Avrticulo 46° que "el Estado, la sociedad y la familia concurriran para la proteccion y la asistencia de las
personas de la tercera edad y promoveran su integracion a la vida activa y comunitaria”. Con respecto a la
familia, como actor involucrado en la atencion del adulto mayor, la Politica Nacional de Envejecimiento y

Vejez (2014-2024), menciona lo siguiente:

La familia es corresponsable del cuidado integral de la persona mayor, de suministrar vivienda y
alimentos, generar condiciones de seguridad y exigir el cumplimiento de los derechos
fundamentales. Ademas, tiene el deber de brindar amor, cuidado y proteccién a las personas

mayores, independientemente de las condiciones de dependencia que lleguen a tener. (p.41)

Asi mismo, en el Eje 1: Promocion y garantia de los derechos humanos de las personas mayores,
expresa que el Estado, siendo conocedor de sus obligaciones, y garante de los derechos humanos de esta
poblacion que, por su condicién de vulnerabilidad, son de especial proteccion, se compromete a

garantizar (entre otros derechos) el cuidado y soporte familiar (p.17).

Por otro lado, el Eje 4: Formacion del talento humano e investigacion, sefiala dentro de la linea
estratégica Formacion del talento humano que “otro campo de accion esta representado por los lideres
comunitarios que requieren de elementos conceptuales y técnicos para potenciar sus acciones en el
fortalecimiento de las redes sociales de apoyo y familias cuidadoras, entre otros” (p.24). A proposito, en
la meta de este eje se plantea “promover programas de formacion de auxiliares para el cuidado
institucional formal, el cuidado familiar informal y la atencién domiciliaria de personas adultas mayores,

con énfasis en atencion de demencias, discapacidades y dependencias” (p.28).
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El decreto 681 de mayo de 2022, “por medio del cual se adiciona el Capitulo 7 al Titulo 2 de la
Parte 9 del Libro 2 del Decreto 780 de 2016 relativo a la Politica Piblica Nacional de Envejecimiento y
Vejez 2022 - 2031", expone en la Linea de accion 1. Promover la inclusion de las personas mayores y
fortalecer los vinculos familiares, desde el respeto a la diversidad individual, social y etnocultural, que el
Estado desarrollara acciones para visibilizar el rol de la persona mayor dentro del sistema familiar y la
comunidad e implementar estrategias para la inclusién de esta poblacion dentro de estos contextos, de
manera que, se logre fortalecer la red de apoyo familiar y crear otras redes a nivel social, comunitario e
institucional, con el fin de prevenir el abandono y aislamiento de las personas mayores, especialmente, de

aquellas en condicion de calle, de privacion de la libertad o con alguna enfermedad (p. 33).

Adicionalmente, este decreto en la linea de accion 3: Promover la formacién y capacitacion a lo
largo de la vida para empoderar a las familias y personas mayores en materia de vejez, envejecimiento,
derechos humanos, cuidado y cuidado a cuidadores informales, busca impulsar programas de formacion
y capacitacion para cuidadores familiares, cuidadores formales e informales, con el objetivo de
“desarrollar las habilidades, técnicas y buenas practicas para el manejo, atencion y acompafiamiento a las
personas sujetos de cuidado, en especial, de aquellas con dependencia funcional y trastornos o

enfermedades de salud mental, en condiciones seguridad fisica y emocional” (p. 41).

La Ley 2055 de 2020 a través de la cual se aprueba la “Convencion Interamericana sobre la
Proteccion de los Derechos Humanos de las Personas Mayores”, en el Articulo 12° sobre: Derechos de la

persona mayor que recibe servicios de cuidado a largo plazo, hace mencion a lo siguiente:

Los Estados Parte deberan disefiar medidas de apoyo a las familias y cuidadores mediante la
introduccion de servicios para quienes realizan la actividad de cuidado de la persona mayor,
teniendo en cuenta las necesidades de todas las familias y otras formas de cuidados, asi como la

plena participacién de la persona mayor, respetandose su opinion. (p.11)
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El articulo 19° de esta misma ley sobre derecho a la salud, sefiala que el Estado se compromete a
“promover el desarrollo de servicios socio-sanitarios integrados especializados para atender a la persona
mayor con enfermedades que generan dependencia, incluidas las cronico-degenerativas, las demencias y
la enfermedad de Alzheimer” (p.13). Con respecto a los familiares, se compromete a lo siguiente:
“promover y garantizar progresivamente, y de acuerdo con sus capacidades, el acompafiamiento y la
capacitacion a personas que ejerzan tareas de cuidado de la persona mayor, incluyendo familiares, con el

fin de procurar su salud y bienestar” (p.14).

La Ley 1850 de 2017, “por medio de la cual se establecen medidas de proteccion al adulto mayor
en Colombia”, dispone sobre el maltrato por descuido, negligencia 0 abandono en persona mayor de 60

afios lo siguiente:

El que someta a condicion de abandono y descuido a la persona mayor, con 60 afios de edad o
mas, genere afectacion en sus necesidades de higiene, vestuario, alimentacion y salud, incurrird
en prision de cuatro (4) a ocho (8) afios y en multa de 1 a 5 salarios minimos legales mensuales

vigentes. (Articulo 5°)

Del mismo modo, la Ley 1251 de 2008, por medio de la cual “se dictan normas tendientes a
procurar la proteccion, promocion y defensa de los derechos de los adultos mayores”, en el Articulo 6°,
enuncia los deberes del Estado, la sociedad civil, los medios de comunicacion, los adultos mayores y la
familia. Con respecto a este Ultimo actor, indica que es deber de la familia “brindar apoyo y ayuda

especial al adulto mayor en estado de discapacidad” (p.4).

Por lo que concierne a la atencion de patologias como la demencia, el Ministerio de Salud y
Proteccidn Social (2017) desarrollo la Guia de Préactica Clinica para el diagnéstico y Tratamiento del
Trastorno neuro cognoscitivo mayor (Demencia) con el objetivo de optimizar el proceso diagndéstico y de
tratamiento para las personas con trastorno neuro cognoscitivo mayor, ocasionado por enfermedad de

Alzheimer (EA), Enfermedad de Parkinson (EP) y debido a enfermedad cerebrovascular que se

PERTINENTE CREATIVA INTEGRADORA

Carrera 15 Calle 12 Norte Tel: (606) 73593 00 Armenia - Quindio - Colombia

www.uniquindio.edu.co



\

ACREDITADAY /

&+ CALIDAD 64
UNIVERSIDAD (\
DEL QUINDIO « \

tren en cualquier estadio clinico. La guia contiene recomendaciones clinicas basadas en la

evidencia para mejorar la calidad de la atencion y la calidad de vida de la persona.

5. Justificacion
Partiendo de los resultados expuestos en el diagnostico, resulta indiscutible el hecho de que hay
un impacto subjetivo del cuidado en los familiares de personas mayores con demencia, situacién que se
manifiesta mediante la presencia de sintomas fisicos y emocionales, llegando incluso a casos leves de
sobrecarga en algunos casos. Lo anterior, denota la importancia de una propuesta de intervencién
gerontologica con el fin de proporcionar recursos a los familiares cuidadores que sean de utilidad al
momento de proporcionar apoyo a sus familiares con demencia y que, a su vez, contribuyan al

autocuidado de la salud fisica, emocional y social del cuidador.

Sin duda alguna, los familiares cuidadores son una pieza fundamental en el proceso de cuidado,
no solo para la persona mayor sino también para los profesionales en salud, es por ello que los cuidadores
deben ser incluidos en la atencion y considerados objeto de intervencion, debido al alto grado de
vulnerabilidad que presentan ante el acceso limitado a servicios de apoyo para el cuidado y a la escasa
formacién y capacitacion al respecto, especialmente, si se toma en consideracion las caracteristicas que
conforman el perfil del cuidador y que, en su mayoria, aumentan el riesgo de desarrollar problemas a
nivel multidimensional. En este sentido, la propuesta de intervencion gerontoldgica, estara orientada a
intervenir las situaciones y necesidades derivadas de las crecientes demandas de cuidado segun las
circunstancias y particularidades halladas en el diagnéstico, tanto de la persona mayor con demencia

como del familiar implicado en el cuidado.

Asi mismo, se busca proporcionar informacion a la Clinica Neuro mental y al equipo
interdisciplinar de la Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor para contextualizar a la institucion sobre el
alcance de esta problemética que afecta directamente a los familiares cuidadores y que sus efectos se

reflejan sobre la calidad de los cuidados y el apoyo proporcionado a los adultos mayores con demencia
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pefados a su programa. De esta forma, podran incluir dentro de sus protocolos de atencidn, estrategias

de apoyo y acompafiamiento para los familiares cuidadores.

De otro lado, responderéa a los objetivos del programa de gerontologia al aportar soluciones
practicas desde un enfoque gerontolégico, a problematicas y/o necesidades que dificultan el proceso de
desarrollo y envejecimiento de las personas mayores y sus familiares. El trabajo tiene una utilidad
metodoldgica puesto que servira de insumo académico para futuras propuestas relacionadas con esta linea
de investigacion y con esta problematica en particular. Con respecto a la viabilidad, se disponen de los

recursos necesarios para llevar a cabo dicho proyecto.

6. Objetivos
6.1. Objetivo General
Desarrollar estrategias de orientacion gerontolégica para familiares cuidadores de personas
mayores con demencia vinculadas a la Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor, a partir de la
identificacién de necesidades de apoyo para facilitar el proceso de adaptacion e integracion del familiar al

rol de cuidador durante el periodo 2022-2.

6.2. Objetivos Especificos

e Capacitar a los familiares cuidadores en temas relacionados con la demencia, asi como el
abordaje de situaciones derivadas del cuidado.

e Proporcionar un espacio de reflexion y expresién emocional sobre el afrontamiento de la
enfermedad y la experiencia del cuidador, a través de sesiones psicoeducativas grupales.

e Promover practicas saludables para el cuidado de la salud del cuidador gue contribuyan a
minimizar los factores de riesgo asociados al cuidado.

e Evaluar la efectividad de la aplicacion de las estrategias de orientacion gerontoldgica mediante un
cuestionario de satisfaccion y la valoracion del estado psicoemocional de los familiares

cuidadores.
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7. Disefio metodoldgico

7.1. Beneficiarios

El proyecto esta orientado para el beneficio directo de los 40 familiares cuidadores de personas
mayores con trastornos cognoscitivos vinculados al programa Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor
dirigido por la Clinica Neuro Mental. Cabe destacar que, las estrategias de orientacidn tienen como
finalidad beneficiar de manera indirecta a las personas mayores receptoras del cuidado, al mejorar la
calidad de los cuidadores recibidos. Ademas, mejoraréa la experiencia del cuidado en las personas
cuidadas al recibir apoyo acorde a sus necesidades. Asi mismo, se beneficiara indirectamente el equipo
interdisciplinar de la Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor y la Clinica Neuro Mental, puesto que, al
fortalecer el apoyo proporcionado por el cuidador familiar, mejorara la adherencia de la persona mayor al

tratamiento farmacoldgico y no farmacolégico.

7.2. Instrumentos de recoleccién de informacion

Para la recoleccidn de la informacion, se aplicaron dos instrumentos: una ficha de caracterizacion
para identificar el perfil de los familiares cuidadores y la escala de sobrecarga de Zarit. Ambos
instrumentos, permitieron interactuar con el cuidador familiar y explorar, por medio de las preguntas, su

situacion fisica, emocional y social.

1. La ficha de caracterizacion permitié conocer la situacion sociodemografica del familiar
cuidador y la labor desempefiada. Para ello, se tom6 y adaptd la Cédula de informacién del cuidador
informal y de la persona mayor receptora del cuidado (Comité Técnico del Conocer, 2019), la cual

incluye preguntas sobre:

¢ Informacion general del cuidador informal (nombre, edad, estado civil, nivel de escolaridad,
situacion laboral, fuente de ingresos, nivel socioecondémico).
e Estado de salud y condicion fisica actual del cuidador (patologias existentes, habitos, adherencia

al tratamiento).
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Caracteristicas del cuidado que se proporciona a la persona mayor (frecuencia en horas/dias del
cuidado, actividades de cuidado y tipo de ayuda que ofrece, dificultad en las actividades

realizadas).
A estas preguntas se adicionaron las siguientes (Cerquera et al, 2012):

¢ Informacion sobre el conocimiento de la enfermedad (si en algin momento ha recibido asesoria
por parte del médico, y/o alguna capacitacion para el cuidado).
e Informacion de la persona mayor receptora del cuidado (edad, diagnéstico principal, estado de la

enfermedad).

2. La escala de sobrecarga del cuidador Zarit (1980), es un instrumento ampliamente utilizado y
validado para “cuantificar el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas mayores
dependientes” (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2020). Es un cuestionario conformado por 22
preguntas, las respuestas se miden segun el grado de acuerdo o desacuerdo del cuidador frente a cada
afirmacién en una escala de 0 (nunca) hasta 4 (casi siempre). La puntuacion se obtiene de la sumatoria del
puntaje de cada pregunta, los puntos de corte oscilan entre 0 (sin sobrecarga) hasta 88 (sobrecarga

intensa).

Ambos instrumentos se aplicaron durante una entrevista semiestructurada con el familiar
cuidador, en la cual se proporcion6 informacion sobre el propdsito del proyecto y los objetivos de la
aplicacion de los instrumentos. Ademas, se suministrd a cada participante un consentimiento informado
en el que expresaron su decisién voluntaria de participar en el diagnostico situacional. Estas entrevistas se
realizaron de manera presencial en las instalaciones de la institucion, mediante una visita domiciliaria y

de manera telefonica, segun la disponibilidad y facilidad del familiar.

7.3. Sistematizacion y de andlisis de informacion
Los datos recabados, se organizaron y sistematizaron en una matriz en Excel. Posteriormente, se

emplearon técnicas estadisticas para el anélisis de la informacién, de manera que se lograra identificar las
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Oades y problematicas més relevantes con el problema objeto de intervencién. A partir de alli, se
elabord el plan de orientacion y se seleccionaron las estrategias de intervencion méas adecuadas para los
familiares cuidadores en aquellas situaciones que presentan mayor dificultad, propuesta que seréa

gjecutada el segundo semestre de 2022.

8. Contextualizacion
El 5 de septiembre de 2016 en el municipio de Armenia, Quindio, se constituye La Clinica
Integral Neuro Mental, la cual estd conformada por un equipo multidisciplinar con el propdsito de
intervenir problematicas en salud mental de nifios y adultos, como problemas de atencidén y memoria,
hiperactividad, ansiedad o depresion, conducta infantil, debilidades del desarrollo, trastornos del aspecto

autista, dislexia o trastornos de las habilidades escolares, epilepsias y otros fenémenos neuroldgicos.

Entre los servicios integrales ofertados por esta institucion se encuentran los siguientes: servicios
de exdmenes diagnostico (electroencefalogramas, telemetrias, polisomnografias, potenciales evocados,
pruebas neuropsicoldgicas, entre otras; terapias integrales (terapia del lenguaje, terapia fisica y terapia
ocupacional); consulta externa especializada en neurologia y salud mental (neurologia y neuropediatria y
psiquiatria, psiquiatria infantil, psicologia, neuropsicologia, psicopedagogia) y se complementa de
programas clinicos especializados (Clinica de Autismo, Clinica de la Atencion y Concentracion y Clinica

de la Memoria y el Adulto Mayor).

Con respecto a la Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor, este programa ofrece un abordaje
terapéutico interdisciplinar por profesionales en psicologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional y
psicopedagogia, para intervenir el deterioro de las funciones cognitivas causadas por trastornos

cognoscitivos y otras patologias que tienen repercusion sobre la memoria.

Segun los objetivos planteados por cada disciplina, desde el &rea de la psicologia, se propone
generar estrategias de acompafiamiento para los familiares para mitigar el riesgo de sindrome del

cuidador, de la siguiente forma:
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Comprender la condicién de salud de la persona mayor a través del conocimiento en los cambios

comportamentales, cognitivos y emocionales.

e Desarrollar estrategias basadas en la compasion y la comprensién de la condicion que permitan al
familiar sentirse mas eficaz como cuidador y generar buenos procesos acordes a la condicion de
mi familiar.

e Empoderar el proceso a través de la ejecucion de un estilo de vida saludable (estimulacion

cognitiva, nutricion adecuada, actividad fisica y en general un estilo de vida neuro protector que

impida el desgaste cerebral).

El &rea de fonoaudiologia, propone:

e Generar espacios terapéuticos que permitan mantener y/o mitigar el deterioro de habilidades de
comunicacion producto de la edad o de enfermedades degenerativas en el adulto mayor.

o Establecer e implementar estrategias junto con la familia del usuario y/o cuidador, para fortalecer
dichas habilidades de comunicacion en casa.

e Promover el lenguaje verbal y no verbal que le permitan al usuario mantener su capacidad de

representacién mental y la conexidn con su realidad y entorno.

Por su parte, el area de terapia ocupacional plantea:

e Favorecer reconocimiento interno sobre la capacidad mental para recuperar la informacion de
manera inmediata, a corto plazo, mediano y largo.

e Aumentar autoestima y tolerancia a la frustracién ante la demanda y exigencia del entorno
familiar y social.

e Facilitar técnicas para generar seguridad actitudinal y comportamental a fin de evitar la
dependencia en las decisiones y no perder la iniciativa para resolver problemas ante situaciones

de dificil manejo.
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Procurar reconocimiento de valores e intereses a fin de estimular actividades que le sean
agradables ejecutar y generen satisfaccién propia
o Facilitar manejo y recuperacion de nociones temporales, espaciales y en persona mediante

actividades grupales de baja complejidad y sencillas.

Por ultimo, el &rea de psicopedagogia, pretende:

e Lograr que las funciones cognitivas mantengan un funcionamiento dentro de la normalidad.

e Potenciar el funcionamiento de dichas funciones por medio de la estimulacion cognitiva.

e Avivar las relaciones sociales, impidiendo que las personas se aislen.

¢ Aumentar la autonomia personal y mejora del rendimiento funcional de la paciente, de modo que

pueda desenvolverse perfectamente en su vida diaria logrando la independencia de sus familiares.

9. Plan de accion

El acompafiamiento al familiar cuidador constituye un factor importante dentro de la atencién a la
persona mayor; puesto que, como se menciono en apartados anteriores, es el principal proveedor de
recursos de apoyo y cuidados en caso de enfermedad. Sin embargo, esta labor puede implicar un riesgo
para la salud del cuidador; por esta razén, se debe reconocer como pieza clave e incluirlo en el proceso de
atencion, para brindar apoyo en las necesidades que se puedan presentar frente al cuidado. De hecho, el
cuidador debe reconocerse como un individuo que también se encuentra atravesando su propio proceso y
enfrentando sus propios sucesos vitales y que; ademas, tiene necesidades, expectativas y objetivos
personales. Por lo tanto, necesitan apoyo, acompafiamiento y formacidn para que puedan preservar la
salud y el bienestar. Es por ello, que surge la importancia de la capacitacion y formacién en aspectos
relacionados con el cuidado, es necesario que el cuidador desarrolle competencias y habilidades que le
permitan brindar una atencion optima, de calidad y, sobre todo, empética y afectiva a la persona mayor.

De esta forma, se provee al cuidador todas las herramientas para el manejo de la enfermedad de su

PERTINENTE CREATIVA INTEGRADORA

Carrera 15 Calle 12 Norte Tel: (606) 73593 00 Armenia - Quindio - Colombia

www.uniquindio.edu.co



\

ACREDITADA = D 71
i CALIDAD

UNIVERSIDAD (\

DEL QUINDIO » :

ar, sin que este conlleve a un desgaste; lo que en definitiva facilitara el proceso de adaptacion a su

rol y mejorara la actitud hacia el cuidado.

Por consiguiente, el plan de accion que se expondra a continuacién, responde a las principales
necesidades de apoyo producto del diagndstico situacional de los familiares cuidadores que conformaron
la muestra, con la intencion de complementar el programa de la Memoria y el Adulto Mayor; pero desde
las necesidades del cuidador principal. Para el disefio de este plan de accion, se categorizaron las
necesidades de apoyo en tres mddulos o bloques tematicos, que se implementaran en sesiones grupales e

individuales durante el segundo semestre del afio 2022.

9.1 Metodologia

Para la implementacion de las estrategias de orientacion gerontoldgica, se disefiaron 12 sesiones
educativas grupales de frecuencia semanal, con una duracién aproximada de 75 minutos. Estos
encuentros, se realizaran en las instalaciones de la Clinica Neuro Mental, simultdneamente al desarrollo
de las actividades del Programa de la Memoria y el Adulto Mayor, para facilitar la asistencia de los
cuidadores a las sesiones. Los grupos estaran conformados por 6 a 8 cuidadores distribuidos durante la
semana segun el dia asignado a la persona mayor para sus terapias. Ademas, también se realizard un
acompafiamiento individual, para brindar soporte personalizado a los cuidadores con mayor compromiso

en su estado de salud y con sobrecarga leve.

Las estrategias educativas son conversatorios, conferencias y talleres, apoyados de diferentes
materiales pedagdgicos como andlisis de casos, cine-forum y videos relacionados con la temética. De
manera que las sesiones resulten amenas, dindmicas y participativas, para que estos encuentros se

conviertan en espacios de aprendizaje, expresion y escucha por parte del facilitador y los asistentes.
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Ividades
Como se menciond anteriormente, las estrategias de intervencién estan contempladas en tres
maodulos o blogues temaéticos, conformados por subtemas y contenidos variados segun las necesidades de

apoyo del cuidador, como se muestra en la siguiente tabla.

Tabla 5

Estrategia de orientacion educativa para familiares cuidadores.

Bloque Temas N° de sesiones Metodologia Recursos
Un e Aspectos generales 2 Taller
acercamiento envejecimiento y e Material
al vejez. impreso
envejecimient e Entendiendo la (ejercicios,
oyla enfermedad de casos, folletos,
demencia Alzheimer y otras infografias,

demencias. escalas de

Como afrontar e Expectativas y 1 Conversatorio evaluacion)
la demencia: emociones del rol de e Material de
emociones y cuidador. apoyo (videos y
expectativas presentaciones)
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BB que Temas NO de sesiones Metodologia Recursos
Cuidary e Atencion a la persona 3 Taller e Lapiceros
cuidarse mayor con demencia Analisis de casos e  Equipo

e Manejo de audiovisual
comportamientos e Sal6n o espacio
desafiantes amplio

e Comunicacion en la
demencia

e Autocuidado del
cuidador

¢ Proyecto de vida

e El final de la vida

9.2.1. Bloque temético 1. Un acercamiento al envejecimiento y la demencia

Tabla 6

Elementos metodoldgicos del bloque 1.

Sesion Tema Contenido Metodologia Tiempo
1 Aspectos generales e Conceptos basicos del Taller 60 minutos
del envejecimiento envejecimiento y la vejez.
y la vejez. e Principales cambios en el curso de
vida.
2 Entendiendo la e Concepto de demencia: causas, Taller 70 minutos
enfermedad de tipos y etapas.
Alzheimery otras e Cambios psicolégicos y de
demencias. comportamiento y otros sintomas

de la demencia.
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»Blogue tematico 2. Como afrontar la demencia: emociones y expectativas.

Tabla 7

Elementos metodoldgicos del bloque 2.

Sesion Tema Contenido Metodologia Tiempo
3 Expectativas y e Concepcion del cuidado y Conversatorio 60 minutos
emociones del rol de cuidador.
cuidador. e Elvalor del cuidador.

e Experiencia del cuidador.
e Duelo en el familiar cuidador.

e Cambio de roles.

9.2.3. Bloque temético 3. Cuidar y cuidarse

Tabla 8

Elementos metodoldgicos del blogue 3.

Sesion Tema Contenido Metodologia Tiempo
4 Atencion a la e Autonomia e independencia. Taller 60 minutos
persona mayor con e Apoyo en las ABVD.
demencia: cuidados o Apoyo en la toma de decisiones.
diarios y mente e Actividades significativas.

activa. ¢ Entorno seguro y estimulante.

5 Atencion a la e Trastornos de la conducta en la Taller 60 minutos
persona mayor con demencia
demencia: desafios e Manejo de comportamientos
del cuidado y desafiantes

comunicacionenla o Cambios en la comunicacién
demencia. e Recomendaciones para mejorar la

comunicacion.
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Salud del cuidador: Sobrecarga y sus sintomas. Conversatorio 75 minutos
{ importancia del o Estrategias para evitar la
autocuidado sobrecarga (manejo del estrés).

e Proyecto de vida.

PERTINENTE CREATIVA INTEGRADORA

Carrera 15 Calle 12 Norte Tel: (606) 73593 00 Armenia - Quindio - Colombia

www.uniquindio.edu.co




UNIVERSIDAD
DEL QUINDIO «

www.uniquindio.edu.co

\

ACREDITADA
i GALIDAD

\

onograma de actividades

Tabla 9

Septiembre Octubre

Noviembre

Actividad

19 26 | 3 /10|17 | 24

31

7|14

21

Convocatoria de familiares cuidadores.

Bloque 1. Un acercamiento al envejecimiento y la demencia.

Aspectos generales del envejecimiento y la vejez.

Entendiendo la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.

Blogque 2. Como afrontar la demencia: emociones y expectativas.

Expectativas y emociones del rol de cuidador.

Bloque 3. Cuidar y cuidarse.

Atencion a la persona mayor con demencia.

Salud del cuidador.

Intervencién gerontoldgica sesion individual.

Evaluacion de resultados.

Presentacion de resultados a la institucion.
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9.4.1. Recursos humanos
Para la ejecucion del plan de accion del presente proyecto, se dispone de la estudiante de Gltimo
afio del programa de Gerontologia, la cual actuara como facilitadora durante el desarrollo de las

actividades propuestas.

9.4.2. Recursos materiales

Los recursos materiales requeridos para el desarrollo de estas actividades corresponden a material
impreso (folletos, infografias, casos, ejercicios y las escalas de evaluacién); de apoyo (presentaciones en
diapositivas, videos, documentales, cortometrajes y similares) y audiovisual. Adicionalmente, se requerira
internet para hacer uso de aplicaciones que permitan transmitir la informacion de una forma dindmica y

ladica.

9.5. Presupuesto

Tabla 10

Presupuesto del proyecto.

Concepto Elemento Cantidad Valor unitario Valor total
Resma de papel 2 14.500 29.000
Material impreso Caja de lapiceros 2 11.000 22.000
Tinta para impresora 1 40.000 40.000
Total 91.000

10. Productos y resultados esperados
La evaluacion permitira corroborar que las actividades propuestas realmente hayan tenido un
impacto sobre la poblacion a intervenir y hayan contribuido al cumplimiento de los objetivos planteados.

Los resultados que se esperan alcanzar con este proyecto son los siguientes:
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Resultados esperados bloque temético 1: Familiares cuidadores que comprenden los cambios
normales en la vejez, identifican cambios anormales y conocen los diferentes tipos de demencias
y los cambios psicoldgicos y conductuales asociados a estas patologias.

¢ Resultados esperados bloque tematico 2: Familiares cuidadores con herramientas, habilidades y
capacidades personales para el afrontamiento de situaciones dificiles y el manejo positivo de las
emociones.

¢ Resultados esperados bloque tematico 3: Familiares cuidadores cuentan con recursos y

estrategias para las practicas adecuadas de cuidado y autocuidado.

Como productos, se entregaran a la institucion 26 consentimientos informados, 26 fichas de
caracterizacion, 35 escalas de Zarit, 12 cuestionarios de evaluacion, 26 informes individuales, 2 informes
de visitas domiciliares, un informe de los resultados de las sesiones grupales, 7 listados de asistenciay 1

listado de verificacion de visitas domiciliarias.

11. Evaluacion
Una vez dada por terminada la Gltima sesion educativa, se dio inicio al proceso de evaluacién del
proyecto teniendo en cuenta los indicadores que se presentan en la tabla 11. Para ello, se elabord un
cuestionario que mide el nivel de satisfaccion de los participantes a las sesiones educativas frente a la
intervencion. Adicionalmente, se aplicé la escala de Zarit para conocer si la intervencion gerontoldgica

tuvo un impacto positivo en el familiar cuidador.
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abla 11

Indicadores de evaluacion del proyecto.

Indicador Evaluacion Metodologia
NUmero de asistentes a las actividades Registro de asistencia Durante las actividades
Numero de familiares cuidadores que Registro de asistencia Durante las actividades

permanecen durante la aplicacion del proyecto

con relacion al nimero total de actividades

Porcentaje de familiares cuidadores Escala de satisfaccion Al finalizar las actividades
satisfechos con la informacion recibida.

Nivel de sobrecarga del cuidador finalizado el ~ Escala de Zarit Al finalizar las actividades

programa.

11.1. Asistencia, permanencia y satisfaccion de los familiares cuidadores

Inicialmente, se proyect6 impactar a 40 familiares cuidadores que, hasta esa fecha, estaban
activos en el programa de La Memoria y el Adulto Mayor. No obstante, del total de la poblacion, 17
pacientes desistieron del programa (como consecuencia de cambios de EPS, dificultades en el trdmite de
6rdenes medicas, inasistencia a los controles médicos y empeoramiento de los sintomas conductuales); 19
personas continuaron en el proceso y se integraron 13 personas mayores, para un total de 32 pacientes

activos en el programa.

Para la ejecucion del proyecto, se procedié a convocar a los 32 familiares cuidadores de los
adultos activos en el Programa de la Memoria y el Adulto Mayor. De la totalidad, 18 familiares aceptaron
participar en el programa; 15 familiares asistieron de manera presencial a las instalaciones de la
institucion para el desarrollo de las sesiones grupales (83%), las cuales estuvieron conformadas por

grupos entre tres a cinco cuidadores por sesion que se llevaron a cabo en el horario del programa de la
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orla. De otro lado, siete cuidadores se intervinieron de manera individual (38%); dos por medio de

visitas domiciliarias y cinco en la institucion.

Grafica 17

Distribucion de familiares cuidadores que aceptaron y rechazaron su asistencia al programa.

= Aceptaron
= No aceptaron

Grafica 18

Distribucion por porcentaje de atencion a familiares segin metodologia de intervencion.
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Por lo que concierne a los familiares que no aceptaron participar en las sesiones grupales,
indicaron que no aceptaban por motivos de salud (21%), por tiempo; puesto que trabajan, realizan otras
actividades o cuidan de hijos u otros familiares (35%), y por motivos desconocidos (28%). Para facilitar
la participacion de estos familiares, se propuso otras modalidades de intervencion (individual o
domiciliaria), sin embargo, no aceptaron ninguna de las opciones brindadas. De otro lado, el 14% de las

personas mayores expresaron que no tienen cuidador o familiar que los acompafie en su proceso.

En cuanto a la permanencia de los participantes, los familiares cuidadores asistieron a una media
de 5 de las 7 sesiones grupales programadas. EI 60% asistio a 3 sesiones 0 mas y el 40% asistié a una sola
sesion. Las inasistencias se relacionaron principalmente con citas de control o procedimientos médicos
agendados durante el horario del programa, estado de salud de la persona mayor y falta de &nimo para

asistir al programa de la Memoria.

Con el fin de identificar el grado de satisfaccion con las estrategias de orientacion implementadas,
se solicito a los familiares cuidadores diligenciar un cuestionario de satisfaccién el cual consta de cuatro
items: el contenido, la metodologia, la facilitadora y la utilidad y aplicabilidad del contenido brindado.
Los resultados de la aplicacion de esta encuesta evidencian una valoracién positiva casi homogeénea en los
elementos evaluados. Los participantes calificaron con la opcién mas alta (totalmente de acuerdo, con un
total del 91% de los encuestados) las dimensiones vinculadas con el contenido: la utilidad de la
informacion ofrecida y la relacion del curso con los intereses del familiar cuidador. Asi mismo,
calificaron con esta misma opcién el dominio y la claridad de la estudiante para impartir los temas, su
profesionalismo para transmitir ideas y conocimientos, la habilidad para mantener el interés del grupo y

generar empatia y el espacio brindado para retroalimentacion y solucion de dudas.
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Grafica 19

Calificacion de los familiares cuidadores sobre la metodologia del programa.
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A partir de la gréfica anterior, se puede establecer que el 8% de los familiares cuidadores calificd
en un segundo nivel (de acuerdo) la dimensidn metodologia, que incluia afirmaciones sobre la
organizacién de las sesiones, la metodologia para impartir los contenidos, el material entregado y los
recursos utilizados, el horario de las sesiones y el lugar donde se llevaron a cabo con un total del 8% de

los familiares cuidadores.

Como se destaca en la grafica 20, el 83% consideran gque su conocimiento en trastornos
cognoscitivos aumentd mucho, mientras que el 16% creen que aumenté algo. De manera similar, para el
83% el conocimiento en el cuidado de persona mayor con demencia aumento mucho y para el 16%
aumento algo. Respecto al aporte de los temas para el desempefio del rol de cuidador, la evaluacion de los
familiares es positiva y de manera generalizada. La percepcion positiva estaria fundamentada en la

adquisicién de herramientas para el cuidado y conciencia del rol de cuidador.
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Grafica 20

Percepcidn de los familiares cuidadores sobre su conocimiento en demencias y en cuidado de

personas con demencia.
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Por Gltimo, la totalidad los familiares cuidadores calificaron de manera positiva los temas tratados
y consideran que aportaron a su rol de cuidadores. La mayoria de los participantes calificaron su
experiencia como muy valiosa (83%), mientras que algunos familiares indicaron que fue valiosa (16%).
Una participante, en particular, indico que los temas aportaron a su papel de cuidadora porque “me dieron
pautas y herramientas que no conocia frente a las diferentes clases de demencia y como atenderlas”.
Otra cuidadora declaro lo siguiente: “normalmente se da el diagnostico y no se le soporta ayuda y guia a
los familiares ™.

11.2. Nivel de carga del familiar cuidador

Al final del periodo de ejecucidn de las estrategias de intervencion, se buscé evaluar el grado de
sobrecarga de los familiares cuidadores, los datos habian sido recogidos de los participantes que asistieron
a las sesiones grupales. La tasa de respuesta a este cuestionario fue del 44% del total de la poblacién de
familiares cuidadores participantes en el programa de intervencion.

Se obtuvo respuestas con puntuaciones altas en los items falta de tiempo para si mismo, donde el

50% respondieron a esta pregunta con la opcién algunas veces. EI mismo porcentaje de familiares
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aron agobio algunas veces por cuidar y atender otras responsabilidades. El 37% de los familiares
respondieron que frecuentemente tienen miedo por el futuro de la persona mayor. En respuesta a la
percepcion de dependencia por parte de la persona mayor, el 37% contestaron siempre y el 62% algunas
veces. Sobre la creencia de ser percibido como cuidador Gnico por la persona mayor, el 62% de los
familiares respondieron a esta pregunta con la opcién frecuentemente y el 37% siempre.

Las respuestas anteriores coinciden con las experiencias relatadas durante las sesiones grupales.
Los familiares perciben menos tiempo para si mismo; ya que, con la progresion de la enfermedad, las
personas mayores demandan més cuidados o supervision del cuidador. Asi mismo, los cuidadores
manifestaron aumento de dependencia hacia el cuidador, que se expresa en seguimientos constantes al
cuidador y enojo por su ausencia. Ademas, refirieron agotamiento por cuidar de su familiar y ejecutar
otras actividades, ya sean del hogar o del trabajo, y esto se relaciona con el apoyo escaso o inexistente
para el cuidado y la dificultad del familiar cuidador para pedir y aceptar ayuda de otros familiares. Por
esta raz6n mas de la mitad de los encuestados creen que su familiar los percibe como la Unica persona
cuidadora.

Aproximadamente la mitad de los cuidadores indicaron que su salud se ha visto resentida por
cuidar, generalmente manifestado por alteraciones del suefio, cansancio y tensién muscular. Este mismo
nimero de encuestados indicaron que algunas veces los recursos econdémicos son insuficientes para cuidar
al familiar y solventar otros gastos. En respuesta al nivel de sobrecarga, el 87,5% no presentan sobrecarga

y el 12,5% presentan sobre carga ligera como se puede observar en la gréafica 21.
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Grafica 21

Grado de sobrecarga del familiar cuidador participantes de sesiones grupales.

87,50%

Sin sobrecarga = Sobrecarga ligera

Dado el pequefio tamafio muestral se debe ser cauto al hacer interpretaciones sobre el impacto
fisico, emocional, econémico y social del cuidado posterior a la intervencion gerontolégica, porque no es
posible hacer comparaciones de los resultados de esta escala con los obtenidos antes de la ejecucion del

proyecto.

12. Matriz DOFA
En el presente DOFA se plantean las debilidades y fortalezas de la Clinica de la Memoria y el
Adulto Mayor, programa de la Clinica Neuro mental, asi como las oportunidades y amenazas del sector
en el que se ubica la institucion. Este analisis se construye a partir del desarrollo del proyecto de

intervencion gerontoldgico para los familiares cuidadores de los usuarios de este programa.
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OPORTUNIDADES

AMENAZAS

Aumento de la poblacion mayor de 60
afios en el departamento.

Necesidad de servicio de atencion
neuropsicolégica.

Instituciones de educacidn superior
con programas en areas social, salud y
educacion.

Normativa que reconoce derechos y

necesidades de cuidadores informales.

Personas mayores con pluripatologias.
Sobrecarga en el cuidador debido a
escaso apoyo social y a los factores de
riesgo fisicos, econémicos,
psicoldgicos y sociales a los que se
encuentra expuesto el cuidador.
Retrasos para acceder a los servicios de
salud.

Retrasos en tramites administrativos.

FORTALEZAS

ESTRATEGIAS FO

ESTRATEGIAS FA

e Talento humano con experiencia y
conocimiento en TNC y en afectacion
de otros procesos cognitivos.

e Servicios para la persona mayor con
enfoque integral.

e Equipo de profesionales que trabajan

de manera interdisciplinar.

Fortalecimiento de la calidad de los
servicios ofertados.

Incluir al equipo interdisciplinar
profesionales con competencias
béasicas para atender las necesidades
de las personas mayores.

Capacitar al talento humano para el
fortalecimiento de las competencias
bésicas para el trato digno y

humanizado de la poblacién mayor.

Desarrollar campafias para la
prevencion de enfermedades cronicas y
educacion en estilos de vida saludables
gue contribuyan a generar conciencia
de cuidado preventivo para mitigar
factores de riesgo que de enfermedades
neurodegenerativas

Promocion y mantenimiento de la
autonomia funcional de usuarios del
programa de la Memoria y el Adulto
Mayor.
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Desarrollo de convenios con
instituciones educativas para apoyar el
programa de la Memoria y el Adulto
Mayor y a su nacleo familiar.

Abordaje de cuidadores para la
promocion del cuidado de la salud y
prevencion de la sobrecarga segun el
grado de deterioro cognitivo y de
dependencia funcional de la persona

mayor.

DEBILIDADES

ESTRATEGIAS DO

ESTRATEGIAS DA

e Falta de inclusion de los familiares en
el proceso.

e Ausencias o abandono de usuarios al
programa de la Memoria y el Adulto
Mayor.

e Insatisfaccion del usuario frente a la
individualidad de las terapias.

e Falencia en el seguimiento de
ausencias de usuarios y abandono del
programa de la Memoria y el Adulto
Mayor.

e Capacidad de infraestructura reducida
para prestar los servicios de salud.

e Ausencia de un programa de apoyo al
cuidador informal.

Incluir al familiar cuidador en la
atencidn, teniendo en cuenta su papel
como mediador entre el usuario y el
equipo de profesionales.

Proporcionar un servicio teniendo en
cuenta la historia de vida de la persona
mayor.

Mejorar el acompafiamiento a usuarios
del programa de la Memoria y el
Adulto Mayor.

Apoyarse de instituciones educativas
para ofertar servicios de asesoria,
acompafiamiento y educacioén para el

cuidador.

Proporcionar acompafiamiento
profesional centrado en el abordaje de
los desafios psicoldgicos y sociales del
cuidado.

Desarrollar alternativas de atencion
para usuarios con dificultades para
asistir al programa y/o acceder a otros
servicios de salud.

Disefiar planes individuales para dar
continuidad al proceso de rehabilitacion
y estimulacion cognitiva por medio de

por medio de planes caseros.
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13. Conclusiones

En este trabajo se desarrollaron estrategias de orientacion gerontolégica para familiares
cuidadores de personas mayores con demencia vinculadas a la Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor,
a partir de la previa identificacion de necesidades de apoyo, para facilitar el proceso de adaptacién e
integracion del familiar al rol de cuidador. El efecto més relevante del cuidado de personas mayores con
enfermedades neurodegenerativas que se pudo observar a la luz de los resultados de este proyecto, se
presenta en la dimensién emocional. Los cambios en la persona mayor derivados de su proceso de
deterioro neurocognitivo, conllevan a que el familiar constantemente confronte el recuerdo de lo que solia

ser su familiar en el pasado y lo que es actualmente.

La progresion de los sintomas cognitivos y conductuales gque impactan negativamente la
funcionalidad y demandan mas apoyo para el desempefio de actividades cotidianas, suscitan cambios
frecuentes en el cuidado, situacion que motiva la aparicion de emociones como la tristeza, la angustiay la
preocupacion por el futuro; los cuales son comunes en el familiar cuidador en el proceso de aceptar,
afrontar y adaptarse al cambio. Ademas, el manejo de sintomas conductuales frecuentemente excede las
habilidades emocionales del cuidador para dar un correcto manejo a estas situaciones, lo que ocasiona
enojo y frustracion. De otro lado, la incomprension de la enfermedad, el desconocimiento de la progresion
y el escaso apoyo para el cuidado, causan dificultades para la aceptacion y el afrontamiento de la

enfermedad.

Lo méas importante del desarrollo de las estrategias de intervencion gerontoldgica fue, en primer
lugar, proporcionar un espacio para el intercambio de experiencias, dado que los familiares pudieron
encontrar apoyo en otros cuidadores y expresar sus emociones y temores. En segundo lugar, mediante las
sesiones educativas los familiares cuidadores lograron adquirir herramientas para el cuidado de la persona
mayor e informacion, que, a su vez, permitié una mayor comprension sobre la patologia, su

sintomatologia y la evolucion de la misma. Informacion que, segin la mayoria de los cuidadores, no
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recibido por profesionales, a excepcién de las recomendaciones brindas por el equipo de

profesionales de la Clinica de la Memoria.

Lo que mas contribuyd para el desarrollo del presente proyecto fue impartir las sesiones en el
horario del programa de la Memoria porque de esta forma se facilitd la asistencia de los familiares y la
participacion de los mismos en las sesiones; puesto que, la mayoria de los familiares carecen de soporte
para el relevo del cuidado; por lo tanto, segun lo manifestado por los cuidadores, asistir en un horario
diferente seria imposible. Situacién que en definitiva genero6 a su vez una dificultad en el desarrollo del
proyecto; ya que algunos familiares aprovechaban este espacio para realizar otras actividades como
solicitar medicamentos, tramitar érdenes médicas, agendar consultas, entre otras relacionadas con el

hogar, razén por la cual la asistencia a las sesiones era irregular.

Las dificultades de este trabajo son consistentes con los de Cerquera et al (2017), donde los
autores concluyen que el mayor obstaculo para la implementacién del programa de intervencion
psicoldgica PIRCA fue la asistencia y permanencia de los cuidadores en el programa, pues iniciaron con
una poblacién de 30 personas y finalizaron con 10 participantes. La principal causa del desistimiento e
inasistencia al programa se atribuyo a la disponibilidad de tiempo y el escaso soporte para relevar al
cuidador, razones que los familiares cuidadores participantes de este proyecto manifestaron

constantemente durante el desarrollo de las sesiones.

De otro lado, reconociendo la importancia del familiar cuidador como principal proveedor de
cuidados a la persona mayor, es necesario continuar el acompafiamiento, puesto que, también requieren
orientacion y apoyo profesional, familiar, institucional y comunitario para ofrecer cuidados de calidad
segun la condicion de salud de la persona mayor. Es por ello que la institucion debe incluirlos dentro de
su atencion, ya gque se encuentran expuesto a factores de riesgo fisicos, sociales, econémicos y
emocionales que pueden poner en riesgo la integridad del cuidador y, por ende, el bienestar de la persona

gue demanda el cuidado.

PERTINENTE CREATIVA INTEGRADORA

Carrera 15 Calle 12 Norte Tel: (606) 73593 00 Armenia - Quindio - Colombia

www.uniquindio.edu.co



\

ACREDITADA =
£ CALIDAD. %0

UNIVERSIDAD (\
DEL QUINDIO « \

Por ultimo, el desarrollo del presente trabajo abre nuevas vias para futuras investigaciones o

proyectos. Se proponen los siguientes temas u objetos de estudio:

e Lasestrategias de afrontamiento utilizadas por los familiares cuidadores, partiendo de las
dificultades para adaptarse a la evolucion de la enfermedad y afrontar los sintomas cognitivos y
conductuales de la persona mayor.

e El proceso de adopcidn del rol de cuidador familiar para conocer cémo se organiza, desempefia y
responde ante el rol; puesto que, el familiar cuidador debe realizar modificaciones constantes para
adaptarse al cuidado y a las especificidades de la persona mayor que requiere el cuidado.

e Impacto de los trastornos cognoscitivos en las relaciones familiares.

e Las habilidades del cuidador para el cuidado de la persona mayor.

14. Recomendaciones
Teniendo en cuenta la trascendencia que estos espacios significaron para los cuidadores
familiares, se recomienda acondicionar un lugar para que reciban de manera periddica capacitacion y
orientacion acorde a cada necesidad que se pueda presentar, segun el tipo de enfermedad
neurodegenerativa y el grado de deterioro cognitivo. De igual forma, que en este espacio los familiares

puedan intercambiar experiencias, expresar sentimientos y encontrar apoyo en otros cuidadores.

Asi mismo, se propone un abordaje interdisciplinar de la sobrecarga en el cuidador. Se
recomienda complementar las sesiones educativas con sesiones de psicoterapia para intervenir el malestar
psicoldgico que presenta el cuidador, y también un abordaje social para identificar e intervenir factores de
riesgo a nivel comunitario y familiar, de manera que no solo se intervenga la sobrecarga, sino que se
pueda prevenir mediante la identificacién oportuna de estos factores de riesgo. Para ello, seria importante

que la institucion disponga de profesionales capacitados para el abordaje de cuidadores con sobrecarga.

También se propone realizar seguimiento a las personas mayores que se ausentan del programa de

la Memoria y el Adulto Mayor, esto transmite al usuario y su familiar interés y apoyo por parte de la
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bCion. De otro lado, teniendo en cuenta la cantidad de usuarios mayores de 60 afios que asisten a la
institucion, es necesario disponer de talento humano capacitado en la atencién y trato digno a la persona
mayor.

Por ultimo, se recomienda establecer convenios interinstitucionales, para apoyar y complementar
el programa de la Memoria y el Adulto Mayor no solo para la intervencion de personas mayores, sino
también para la orientacién y acompafiamiento de sus familiares en el proceso de adaptacidn e integracion

a su rol de cuidadores y para la promocion de la salud, bienestar y calidad de vida en el cuidador.
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AnNexos

> NeuroMental

Armenia, 01 Marzo 2022

Sefora

Claudia Janet Ladino

Directora del Programa de Gerontologia
Universidad del Quindio

ASUNTO: Carta de Aprobacion Proceso Trabajo de Grado

La presente para notificar nuestro aceptacion para que la estudiante Leidy Jhoanna
Jiménez Betancurt, identificada con cedula de ciudadania 1.094.955.863 realice su
proceso de proyecto de aplicacion en la Clinica Neuro Mental SAS, aportando sus
conocimientos dentro de nuestros programas clinica como lo son el de “Clinica de la
Memoria y el Adulto Mayor”, consideramos que su aporte sera muy valioso.

Para constancia se firma en Armenia Quindio a los 01 dias del mes de marzo del afo
2022.

CAMILO ANDRES REYES ORREGO
Gerente

2 Carrera 11 # 15Norte - 14

& (6) 7362260 - 312 7126990

@ gerencia@clinicaneuromental.com
@& www.clinicaneuromental.com
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> NeuroMental

Armenia, 19 Agosto 2022

Sefora

Claudia Janet Ladino

Directora del Programa de Gerontologia
Universidad del Quindio

ASUNTO: Carta de intenciéon Proceso Trabajo de Grado

La presente para notificar nuestro intencion expresa de hacer un convenio para que la
estudiante Leidy Jhoanna Jiménez Betancurt, identificada con cedula de ciudadania
1.094.955.863 realice su proceso de proyecto de aplicacion en la Clinica Neuro Mental
SAS, aportando sus conocimientos dentro de nuestros programas clinica como lo son
el de “Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor”, consideramos que su aporte sera muy
valioso, el cual sera realizado en el segundo semestre de 2022.

Para constancia se firma en Armenia Quindio a los 19 dias del mes de agosto del afio
2022.

CAMILO AN DRES REYES ORREGO
Gerente

2 Carrera 11 # 15Norte - 14

& (6) 7362260 -312 7126990

@ gerencia@clinicaneuromental.com
® www.clinicaneuromental.com
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo Leidy Jhoanna Jiménez Betancurt estudiante del Programa de Gerontologia de la
Universidad del Quindio, estoy realizando un proyecto de aplicacion titulado “Estrategias de orientacion
gerontoldgica para familiares cuidadores de personas mayores con demencia de la Clinica de la
Memoria y el Adulto Mayor”, el cual esta acompafiado por la Docente Asesora Claudia Janet Ladino
Restrepo.

Si usted participa de este ejercicio no tendra riesgo alguno y deseamos que con su participacién se
pueda disefiar y ejecutar un excelente trabajo de intervencion, ya que de esta manera se lograra identificar
las dificultades y necesidades relacionadas con su labor de cuidador.

Resultaria de suma importancia y de mucho agrado poder contar con su acompafiamiento y
participacion activa en las diferentes actividades a seguir:

e Descripcion de sus datos personales (nombre, edad, estado civil, ciudad de residencia, nivel de
escolaridad, situacion laboral, etc.)

e Realizacion de diferentes preguntas alusivas al cuidado.

e Disefio del plan de intervencion educativo (Conjunto de rutinas de actuacion, servicios de apoyo

y acompafiamiento-seguimiento).

Usted puede pertenecer voluntariamente a las actividades.

Toda la informacion suministrada por usted s6lo la conoceran la estudiante, la Docente y los
demas profesionales que se requieran segln la necesidad. Dicha informacion serd archivada por el
estudiante la cual servird como ejercicio para su formacion como Gerontélogo y usted obtendra una copia
si asi lo considera pertinente.

La informacion personal, el registro fotografico de las actividades entre otras, se manejaran bajo
estrictas normas de privacidad, seguridad y reserva con esto quiere decir que no se publicara en ninguna

red social o0 medio protegiendo siempre su identidad e intimidad durante este proceso educativo.

Para resolver cualquier inquietud usted podra contactar a la responsable del ejercicio al siguiente

correo Leidyj.jimenezb@uqvirtual.edu.co y cjladino@uniquindio.edu.co
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Yo identificado/a con la C.C. No.

de , he leido, escuchado o visto la informacion

suministrada anteriormente y voluntariamente consiento mi participacion en el proyecto de aplicacién
“Estrategias de orientacion gerontoldgica para familiares cuidadores de personas mayores con demencia
de la Clinica de la Memoria y el Adulto Mayor” permitiendo al responsable usar la informacion obtenida
con la intencion de ser utilizada estrictamente con fines educativos, académicos e institucionales en la
Clinica Neuro Mental.

Firma.
CC No.

TESTIGO

CC No.

Nombre del Estudiante

CC No.
Universidad del Quindio
Firmado a los dias del mes de del afio 2022

L) AR 1 L gl
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. QL’ PROGRAMA DE GERONTOLOGIA Neiiro
- Germinogia CLINICA NEURO MENTAL Mental
Dbl OuINGlo Vida @ Desarolo FICHA SOCIODEMOGRAFICA
 FECHA | HORA: FICHA NO

DATOS DE IDENTIFICACION PERSONAL DE LA PERSONA MAYOR
Nombre(s): Apellidos: Edad:
Sexo: FOM QO 1. Diagnéstico principal:
2. Estado de la enfermedad: Leve O ModeradoO Grave O
3. ¢Padece alguna discapacidad? O Si O No ¢De qué tipo?
4. ;Padece otras enfermedades? O Si O No ;Cuales?

DATOS DE IDENTIFICACION PERSONAL DEL CUIDADOR

Nombre(s): Apellidos:
Sexo:F O MO  Edad: Teléfono(s):
Direccidn de residencia:

Correo electronico:

INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA DEL CUIDADOR
5. Estado civil: O Casado/a QSoltero/a QViudo/a O Separado/a Q Unién libre
6. Escolaridad: O Sin estudios O Primaria O Secundaria QTécnico O Universitario
7. Situacion laboral actual: O Empleado/a O Desempleado/a O Pensionado/a
8. Oficio u ocupacién: 9.Estrato socioeconémico:

10. Ingreso econémico: O Menos del minimo O Minimo O Maés del minimo

11. ;Se destina algun porcentaje de ese ingreso para el cuidado de la persona mayor?
OSi  ONo

12. NUmero de personas con las que vive:

13. ¢Vive con la persona que requiere el cuidado? SiO NoO

14. ;Las personas que viven en el hogar apoyan en el cuidado? O Si O No

15. ¢Es beneficiario/a de algiin programa social? O Si ONo ;Cual?

16. ¢Recibe apoyo de alguna institucion para el cuidado? QSi O No ¢Cual?

ESTADO DE SALUD Y CONDICION FISICA ACTUAL DEL CUIDADOR
17. ¢Padece alguna discapacidad? OSi O No ¢De qué tipo?

18. ¢Padece alguna enfermedad? O Si O No ¢Cual(es)?

19. ;Esta en tratamiento médico? O Si ONo
20. (Como considera su estado de salud? O Bueno QO Regular O Malo

PERTINENTE CREATIVA INTEGRADORA
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»¢ Tiene alguno de los siguientes habitos? O Fuma  CConsume alcohol

ONo tiene estos habitos  Frecuencia/cantidad:

22. ;Realiza actividad fisica/ejercicio actualmente? O Si O No realiza actividad fisica
¢Con qué frecuencia? O Diario O1 o 2 veces por semana (QOcasionalmente

23. ¢Como considera alimentacion?Q Bueno O Regular O Mala

24. ;Padece algun sintoma, dolor o malestar asociado al cuidado?Q Si O No ¢Cuél(es)?

CARACTERISTICAS DEL APOYO SOCIAL
25. ¢ Cual es su parentesco con la persona que cuida? O Hijo/a OEsposo/a O Nieto/a

Otro
26. ¢Hace cuéanto tiempo cuida a la persona mayor?
27. ¢Cuantas horas al dia dedica al cuidado? 28. ¢Cuantos dias a la semana?

29. ¢Cuéntas horas al dia dedica para descansar?

30. ¢En el hogar hay mas personas que requieran de su cuidado? O Si ONo

¢ Quién/es?

31. Tipo de apoyo/asistencia que ofrece:

Higiene O Alimentacion O Movilizacion O Eliminacion O Medicacion O
Transporte O Admon. de recursos econdémicos O Labores domésticas O
Compafifa O Afecto QO Orientacion O Informacién  QAlojamiento O
Otro, ¢Cual?

32. ¢Alguna de estas actividades de apoyo le generan dificultad? O Si O No
;Cual?

¢Por qué?

33. ¢Ha recibido capacitacion sobre el cuidado de la persona mayor? O No Osi
¢Dénde?
34. ¢Ha recibido asesoria por el médico tratante sobre la enfermedad? O Si O No

Adaptado de Comité Técnico del Conocer (2019). Cédula de informacion del cuidador informal y de la persona mayor receptora del cuidado.

Firma de la estudiante
Programa de Gerontologia,
Universidad del Quindio
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PREGUNTA PUNTUACION
01 2 3 4

1 ¢Cree que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
¢Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo

2 suficiente para usted?

3 ¢ Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades en su trabajo o familia?

4 | ;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 | ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Piensa que su familiar afecta negativamente a su relacion con otros miembros de su
familia?

7 | ¢Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar?

8  ¢Cree que su familiar depende de usted?

9 | (Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10 | ¢Cree que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11  ¢Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su familiar?

12 | (Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar?

13 ¢Se siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su familiar?

¢ Cree que su familiar parece esperar que usted sea la persona gue le cuide, como si
usted fuera la Gnica persona de quien depende?

¢Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros
gastos?

16 | (Cree que sera incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo?

17 | ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar?
18 | ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros?

19 ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ¢Cree que deberia hacer mas por su familiar?

21  ;Cree que podria cuidar mejor de su familiar?

22 Globalmente, ¢qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

15

Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador.
Puntuacién 0 (nunca); 1 (rara vez); 2 (algunas veces); 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre).

Interpretacion Puntaje obtenido Resultado
Puntuacion maxima de 88 puntos. Puntuacion inferior a 46, “sin

sobrecarga” y superior a 56 "sobrecarga intensa".
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EVALUACION DE RESULTADOS

Por medio de esta evaluacion seré posible conocer su opinion acerca de la utilidad del programay su
nivel de satisfaccion con los servicios recibidos.

Por favor, responda a cada afirmaciéon marcando con una “X” la casilla con la opciéon que mejor
represente su opinion:
CONTENIDO Totalmente De En Totalmente
de acuerdo acuerdo desacuerdo = en desacuerdo
La informacion ofrecida fue (til.
La organizacion de las sesiones fue
adecuada.
El curso estuvo relacionado con sus

intereses.

FACILITADOR Totalmente De acuerdo En Totalmente en
de acuerdo desacuerdo desacuerdo
La estudiante mostré dominio de los temas

tratados.
El contenido se expuso con claridad.

La estudiante mostro profesionalismo y
habilidades para transmitir ideas y
conocimientos.

La estudiante logré mantener el interés del
grupo y generar empatia.

La estudiante proporcion¢ espacios para la
retroalimentacién y solucion de dudas.

METODOLOGIA Totalmente  De acuerdo En Totalmente en
de acuerdo desacuerdo desacuerdo

Las estrategias utilizadas para impartir los

contenidos fueron adecuadas.

El material entregado y los recursos

utilizados fueron apropiados.
El horario de las sesiones fue adecuado.

El lugar donde se realizaron las sesiones fue
apropiado.

Aumenté mucho Aumenté algo Se quedo igual

Su conocimiento en trastornos
cognoscitivos o demencias.
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petmiento en el cuidado de persona
con demencia.
Muy valiosa Valiosa Neutral Poco Nada
valiosa valiosa

Como califica su experiencia.

¢Los temas aportaron a su papel de cuidador? Si No  ¢Porqué?

¢Qué sugerencias 0 recomendaciones daria para mejorar?
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CRONOGRAMA TEMATICO
SESION 1 FECHA 26 al 30 septiembre DURACION: 1 hora
TEMA CONTENID DESCRIPCION TIEMPO
O
Aspectos - Concepto de Inicio
generales del envejecimiento y Presentacion personal de estudiante y participantes. 10 minutos
envejecimiento y vejez. Actividad inicial de sensibilizacion “Reflejo en el espejo”. 15 minutos
la vejez. - Principales
cambios por Desarrollo
sistemas. Presentacion del tema (Power Point). 20 minutos
- Principales
cambios sistema Final
nervioso. Presentacion del video “Para reforzar la autoestima en el 4 minutos

proceso de envejecimiento”.

Reflexion ¢Qué estoy haciendo por mi envejecimiento hoy? 10 minutos
Referencias

Papalia, D. E., Feldman, R. D., y Martorell, G., (2002). Desarrollo Humano. (122 ed). Mac Graw
Hill.

Papalia, D. E., Sterns, H. L., Feldman, R. D., y Camp, C. J. (2009). Desarrollo Humano Adulto y
Vejez. (32 ed). Mac Graw Hill.

Corujo Rodriguez, E., y Pérez Hernandez, D., (2006). Cambios més relevantes y peculiaridades de
las enfermedades en el anciano. En Abellan Van Kan, G., Abizanda Soler, P., Alastuey
Giménez, C., Alb6 Poqui, A., Alfaro Acha, A., Alonso Alvarez, M., Alonso Renedo, J.,
Alvarez Martin, A., Alvarez Nebreda, L., Amblas Novellas, J., Amor Andrés, M. S., Ant6n
Jiménez, M., Arango Salazar, C., Arellando Pérez, M., Arias Mufiana, E., Ariza Zafra, G.,
Bajo Pefias, L., Barros Cervifio, S. M., Bartolomé Blanco, S., ... Yela Martinez, G. Tratado de
Geriatria para Residentes (pp. 47-58). Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia.

Kelly, P. [Vejez Creativa Con Patricia Kelly]. (s.f). Para reforzar la autoestima en el
proceso de envejecimiento. [Archivo de video]. https://www.youtube.com/watch?v=B62-dBbB1Ho
SESION 2 FECHA 3 al 7 de octubre DURACION: 1 hora
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TEMA CONTENID DESCRIPCION TIEMPO
O
Entendiend -  Conceptos de Inicio
0 la enfermedad de las principales Video “La desorientacion. Convivir con la demencia”. 5 minutos
Alzheimer y otras demencias.
demencias. - FEtapas de la Desarrollo 40 minutos
enfermedad de Presentacion del tema (Power Point).
Alzheimer
- Sintomas mas Einal
frecuentes de la Mentimeter preguntas sobre el tema visto. 15 minutos
EA.
- Deterioro Referencias
cognitivo. Pérez Séez, E. (2022). Perfil clinico y neuropsicolégico de las principales demencias. Instituto de
Mayores y Servicios Sociales.
Del Barco Gavala, A. y Gala, M.C. (2022). Trastornos de conducta en la persona con demencia.
Deteccion y manejo en centros de atencién. Instituto de Mayores y Servicios Sociales.
Papalia, D. E., Feldman, R. D., y Martorell, G., (2002). Desarrollo Humano. (122 ed). Mac Graw
Hill.
Hospital Clinic de Barcelona. (s.f). La desorientacion. Convivir con la demencia. [Archivo de
video] https://www.youtube.com/watch?v=3634ZQV79q0&t=10s
Sebastian, A. R., Peralta, L. A., Soldevilla, M. G., y Robles, C. G. (2019). Otras demencias
degenerativas. Demencia con cuerpos de Lewy, demencia en la enfermedad de Parkinson,
demencia frontotemporal y demencia vascular. Medicine-Programa de formacion Médica
Continuada Acreditado.12(74): 4347-4356.
SESION 3 FECHA 10 al 14 octubre DURACION: 1 hora
TEMA CONTENI DESCRIPCION TIEMPO
DO
Expectativa - Concepto de Inicio
s 'y emociones del cuidar y Lectura “El tiempo de cuidar™. 3 minutos
rol de cuidador. cuidador.

Preguntas de inicio
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SESION 4
TEMA

Atencion a

la persona mayor
con demencia:
Cuidados diarios,
actividades
significativas y
mente activa.

Experiencia del
cuidador.

El valor del
cuidador.
Duelo en el
familiar
cuidador.
Cambio de
roles.

CONTENI

DO
Autonomia e
independencia.
Apoyo en las
ABVD.
Apoyo en la
toma de
decisiones.
Actividades
significativas.
Entorno seguro
y estimulante.

112
¢ Qué es para usted cuidar? (Mentimeter). 8 minutos
Desarrollo
Preguntas orientadoras. 40 minutos
Final
Reflexion final y recomendaciones. 5 minutos

Referencias
Barredo, P.A. (2013). Diario de un cuidador. Plataforma Editorial.
Belloni Symon, C. L. y Rioja Ponce, R. (s.f). Yo me cuido y te cuido. Manual para el cuidador de
personas mayores en situacion de dependencia. Gobierno de Chile.
Mace, N. L., y Rabins, P. V. (2006). Cuando el dia tiene 36 horas: una guia para cuidar a
enfermos con Alzheimer, pérdida de memoria y demencia senil. Editorial Pax.
Rojas, M. (2007). Cuidar al que cuida: Claves para el bienestar del que cuida a un ser
querido. Punto de lectura.

FECHA 17 al 21 de octubre DURACION: 1 hora

DESCRIPCION TIEMPO
Inicio
Presentacion video “Alzheimer, un reto al carifio” 6 minutos
Desarrollo
Presentacion del tema (Power Point). 25 minutos
Estudio de caso. 10 minutos
Final
Presentacion video “Memo” 5 minutos
Preguntas orientadoras sobre el tema y reflexiones finales. 10 minutos

Referencias
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Alzheimer Universal en INSTAGRAM (s.f). Alzheimer, un reto al carifio. [Archivo de video].
https://www.youtube.com/watch?v=vsjohNujiXU

Belloni Symon, C. L. y Rioja Ponce, R. (s.f). Yo me cuido y te cuido. Manual para el cuidador de
personas mayores en situacion de dependencia. Gobierno de Chile.
http://www.senama.gob.cl/storage/docs/Yo_me_cuido_y te cuido.pdf

Buiza Bueno C., y Diaz-Veiga, P. (2019). La actividad cotidiana significa para personas con

demencia. Neurama. 6 (1): 59-65. https://www.neurama.es/articulos/11/articulo6.pdf
Gobelins. (2017). Memo. [Archivo de video].

https://www.youtube.com/watch?v=CyGGpsbN55A&t=12s

IMSERSO (s.f). Archivo por categoria: ejercicios de estimulacion cognitiva.
https://blogcrea.imserso.es/category/ejercicios-de-estimulacion-cognitiva/

Mace, N. L., y Rabins, P. V. (2021). El dia tiene 36 horas: una guia préactica para las familias y
cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras demencias. Editorial Paidos.

Martinez, T., Diaz-Veiga, P., Sancho, M., y Rodriguez, P. (2014). Vida cotidiana. Realizar
actividades. Modelo de atencidn centrada en la persona. Cuadernos practicos. Departamento de
Empleo y Politicas Sociales del Gobierno Vasco.

Méndez Baquero, R., Molina Diaz, E., Téna-Davila Mata, M. C., Yagie Rodriguez, A. (s.f). Guia
para Familiares de Enfermos de Alzheimer: “Querer cuidar, saber hacerlo”. Area de Gobierno
de Empleo y Servicios a la Ciudadania. Direccion General de Mayores.

National Institute on Aging (2019). Cémo cuidar a una persona con la enfermedad de Alzheimer.
https://order.nia.nih.gov/sites/default/files/2020-06/AlzheimersCaringGuide-Spanish.pdf

SESION 5

FECHA 24 al 28 de octubre DURACION: 1 hora
TEMA CONTENI DESCRIPCION TIEMPO
DO
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A tencion a Trastornos de la Inicio

la persona mayor conducta en la
con demencia: demencia Presentacion video “La deambulacidn, convivir con la 9 minutos
desafios del - Manejo de demencia”.
cuidado y comportamientos
comunicacién en la desafiantes en el Desarrollo 40 minutos
demencia. apoyo en ABVD. Presentacion del tema (Power Point).
- Cambiosen la Estudio de caso.
comunicacién
- Recomendaciones Final 5 minutos
para mejorar la “La comunicacion. Convivir con la demencia”.

comunicacion.
Referencias

Barredo, P.A. (2013). Diario de un cuidador. Plataforma Editorial.

Belloni Symon, C. L. y Rioja Ponce, R. (s.f). Yo me cuido y te cuido. Manual para el
cuidador de personas mayores en situacion de dependencia. Gobierno de Chile.

Hospital Clinic de Barcelona (s.f). La comunicacién. Convivir con la demencia. [Archivo
de video]

Hospital Clinic de Barcelona (s.f). La deambulacion. Convivir con la demencia. [Archivo
de video] https://www.youtube.com/watch?v=2hf--uUSFEY

Mace, N. L., y Rabins, P. V. (2021). El dia tiene 36 horas: una guia préactica para las
familias y cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras demencias. Editorial Paidos.

Rojas, M. (2007). Cuidar al que cuida: Claves para el bienestar del que cuida a un ser
querido. Punto de lectura

SESION 6 FECHA 31 octubre al 4 noviembre DURACION: 1 hora
TEMA CONTENI DESCRIPCION TIEMPO
DO
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' Sobrecarga y Inicio

Salud del sus sintomas.
cuidador: - Estrategias para Presentacion video “Cuidarse. Convivir con la demencia”. 6 minutos.
importancia del evitar la
autocuidado. sobrecarga Desarrollo
(manejo del Presentacion del tema (Power Point). 20 minutos.
estrés).
- Aplicacion Einal
Cierre del encuesta de Ejercicio de relajacion. 10 minutos.
programa. satisfaccion. Aplicacion de instrumentos de evaluacion del programa. 15 minutos.
- Aplicacion
escala de Zarit. Referencias

Andrade, D., Carrera, A., Maldonado, C., Medina, M., Montalvo, E., Montoya, Y., Morales,
E., Salazar, E., y Vavalle, G. (2019). Como cuidar a una persona con la enfermedad de Alzheimer.
Instituto Nacional Sobre el Envejecimiento.

Mace, N. L., y Rabins, P. V. (2021). El dia tiene 36 horas: una guia practica para las
familias y cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras demencias. Editorial Paidos.

Méndez Baquero, R., Molina Diaz, E., Téna-Davila Mata, M. C., Yagiie Rodriguez, A. (s.f).
Guia para Familiares de Enfermos de Alzheimer: “Querer cuidar, saber hacerlo”. Area de
Gobierno de Empleo y Servicios a la Ciudadania. Direccion General de Mayores.
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