UNIVERSIDAD DE BELGRANO

LasS tesinas
“¢ Belgrano

Facultad de Humanidades
Carrera Licenciatura en Psicologia

El Burnout en cuidadores primarios de
pacientes con demencia tipo Alzheimer

N° 663 Vila Atenas

Tutora: Mercedes Mazzula

Departamento de Investigaciones
Febrero de 2015

Universidad de Belgrano
Zabala 1837 (C1426DQ6)
Ciudad Auténoma de Buenos Aires - Argentina
Tel.: 011-4788-5400 int. 2533
e-mail: invest@ub.edu.ar
url: http://www.ub.edu.ar/investigaciones






Tesina El Burnout en cuidadores primarios de pacientes con demencia tipo Alzheimer

indice

=T T3 1= SRR 5
L £ Yo [T T o3 ' o SRR 6
Relevancia y JUSHICACION .............ocoiiiuiiii ittt 7
1@ 0] =7 1V o L PRSPPI 8
LSy £z Lo [0 XN L= IR T - SRS 8
MEEOAOIOGIA ..ottt e e e bt e e e e e e e e 9
Capitulo 1: La enfermedad de Alzheimer ... 10
1.1 Etiologia y faCtores de MESGO ..........couiuuiiiiiiiiiii ettt 10
1.2 Incremento de la enfermedad de AIZREIMES ............oooiueeieiiieiie e 12
1.3 Estado actual de la enfermedad y sus etapas de desarrollo ...............cccocooeeviiiiiiiiiiiiccinnnenn. 13
Capitulo 2: El Alzheimer y SUS CONSECUENCIAS ..........c.eeiiiiiiiiiiiiiiiii e 16
2.1 La distribucion del CUIJAMO ...t 16
2.2 Los cambios en el SiStema faAmUliar .................oooo oo 17
ZOC IN [1] oY= Tox (0 X =Yoo ) 1 To 1 ][l o RS EEERRR 19
Capitulo 3: El Burnout y 10s cuidadores ...............cccooiiiiiiiiiiiiiii e 21
3.1 Repercusion del Burnout del cuidador primordial en el paciente con Alzheimer .................... 24
3.2 Contener al CUIJAQOL ..............uee ittt e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e annnnnes 27
Conclusiones fINAIES ...........ooo oo e e e 28
BiblIOgrafia ... 30






Tesina El Burnout en cuidadores primarios de pacientes con demencia tipo Alzheimer

Resumen

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la causa mas comun de demencia en la poblacién anciana.
Durante las ultimas décadas, junto al incremento de la expectativa de vida, también han aumentado las
posibilidades de padecer este trastorno. La presente tesina explora la incidencia del Burnout (“estar que-
mado”), en cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer y a su vez explora las consecuencias que
la enfermedad provoca en el sistema familiar. EI sindrome de Burnout tiene la particularidad de generar
multiples repercusiones en el cuidado del enfermo, provocando quiebres en la armonia de las personas
involucradas en el sistema familiar. Se concluye lo imprescindible que resulta conocer cuales son las
necesidades de los cuidadores de los pacientes con EA, y a partir de ello, generar estrategias como
profesionales para intervenir en proyectos y actividades que ayuden promover el cuidado de la salud
para saber con certeza cual es el mejor camino para contener al cuidador y mejorar su calidad de vida.
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Introduccion

La enfermedad de Alzheimer (EA), es la causa mas comun de demencia en la poblacién anciana,
representando un 50 al 60 % de las demencias (Rocha Mercado y Aguilar Benavides, 2009). Se calcula
que en el mundo hay 22 millones de personas que la sufren y en 3 décadas existira el doble. Segun la
Asociacion de Alzheimer internacional, la enfermedad puede comenzar a una edad temprana como los
50 anos (Rocha Mercado y Aguilar Benavides, 2009).

Las investigaciones acerca de esta enfermedad, se remiten al descubrimiento de Alois Alzheimer, un
psiquiatra anatomopatdélogo aleman, quien publico el estudio clinico y anatémico del caso de una paciente
de 51 anos de edad, que fallecié tras haber presentado durante cuatro afos y seis meses la evolucién de
un importante cuadro de demencia con una grave desorientacién y alucinaciones (Pefia Casanova, 1999).
Posteriormente, en el afio 1910, en su manual de psiquiatria, Emil Kraepelin denominé “enfermedad de
Alzheimer” a la demencia presenil degenerativa. Con este calificativo de presenil Kraepelin restringia la
enfermedad a los casos que se inician antes de los 65 afios de edad (Pefia Casanova, 1999).

A partir de estos primeros descubrimientos, a medida que los avances cientificos y la experiencia clini-
ca se fueron desarrollando, los profesionales de la salud lograron un consenso a la hora de diagnosticar
esta enfermedad y seguin el DSM |V, debemos contar con los siguientes criterios para diagnosticar la EA:

A. La enfermedad de Alzheimer esta caracterizada por un declinar progresivo (hasta su pérdida
completa) de multiples funciones cognitivas incluidas dos de las siguientes:

1. Alteracion de memoria (aprender nueva informacioén y evocar la ya aprendida).
2. Una o mas de las siguientes alteraciones cognitivas: Afasia, Apraxia, Agnosia, Alteracion de
las funciones ejecutivas.

B. Las alteraciones previas representan un deterioro con respecto a las capacidades previas del
paciente, y producen dificultades significativas en las funciones ocupacional y social.

C. La evolucidn se caracteriza por instauracion gradual y deterioro cognitivo continuo.

D. Las alteraciones expresadas en A.1 y A.2 no se deben a lo siguiente:

1. Otros trastornos del sistema nervioso central que puedan ocasionar deterioro progresivo de la
memoria y de otras funciones cognitivas (por ej. enfermedad cerebrovascular, enfermedad de
Parkinson, enfermedad de Huntington, hematoma subdural, hidrocefalia de presion normal,
tumor cerebral).

2. Trastornos sistémicos que pueden ocasionar demencia (por €j. hipotiroidismo, deficiencia de

vitamina B12, acido félico, niacina, hipercalcemia, neurosifilis, SIDA)

Intoxicaciones

Las alteraciones no ocurren unicamente durante un sindrome confusional agudo.

El trastorno no es atribuible a una alteracién psiquiatrica que pudiera justificar las manifesta-

ciones, como por ejemplo una depresion mayor o una esquizofrenia.

o ko

La frecuencia de la enfermedad aumenta con cada decenio de la vida adulta y llega al 20 a 40% de
la poblacion a los 85 anos (Bird y Miller, 2006).

A medida que la EA se va desarrollando, y alcanza sintomas e impedimentos propios de la enfermedad,
el enfermo necesita de manera imprescindible una serie de cuidados especiales que en la mayoria de los
casos son los familiares cercanos quienes se ofrecen como cuidadores primarios.

En esta revision bibliografica se considerara el término cuidador, como aquella persona que realiza el
cuidado no remunerado proporcionado por la familia, los amigos, los vecinos o parientes (Garcia Calvente,
Mateo Rodriguez y Maroto Navarro, 2004).

Este tipo de cuidados es lo que se conoce como el «apoyo informal», para diferenciarlo del apoyo
formal que se lleva a cabo a través de los servicios de ayuda a domicilio por personal especializado de
las instituciones de salud (Perdomo y Llibre Rodriguez, 2010).
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La familia del anciano, particularmente los hijos y conyuges, proveen asistencia tanto en ocasiones del
diario vivir como en momentos de crisis; ésta brinda apoyo de tipo afectivo, social, funcional, econémico
o material (Lavoz, Mendez Villaroel, Jaque y Rivera Caamafio, 2009).

Los cuidadores principales de los adultos mayores con EA sufren cambios en sus relaciones familia-
res (al asumir nuevas tareas en el hogar), en su trabajo (por el abandono de los mismos por muchos de
ellos), en su situacion econémica (por el aumento de los gastos que origina cuidar a un paciente con esta
entidad nosolégica), en el uso de su tiempo libre (al disminuir el tiempo a dedicar a los amigos, la propia
familia y a el o ella en particular) y en su salud (por las alteraciones en el patron del suefio, la depresion,
la ansiedad y la tristeza que origina el cuidado) (Perdomo y Llibre Rodriguez, 2010).

Tras estas complejas modificaciones que irrumpen en la vida de los familiares cercanos a la persona
que posee la EA, la reestructuraciéon implica muchas veces un impacto negativo en la salud mental y
fisica de los cuidadores. El estrés cronico, asociado con la carga de cuidar a alguien con demencia, hace
que los cuidadores tengan una tendencia al agotamiento (Valente, Truzzi, Ulstein, Engelhardt, Laks y
Engeda, 2012). Por eso es importante investigar sobre el concepto de “Burnout” y conocer como incide
en los cuidadores informales de pacientes con EA. Por otro lado, este sindrome tiene la particularidad de
generar multiples repercusiones en el cuidado del enfermo, provocando quiebres en la armonia de las
personas involucradas en el sistema familiar.

El término Burnout se empez6 a utilizar a partir de 1977 (Martinez Pérez, 2010). Maslach, lo define
como “un sindrome psicoldgico de agotamiento emocional, despersonalizacion y reducida realizacion
personal que puede ocurrir en individuos normales que trabajan con personas de alguna manera. (Sa-
lanova y Llorens, 2008). El agotamiento emocional se refiere a los sentimientos de no poder dar mas de
si a nivel emocional y a una disminuciéon de los propios recursos emocionales. La despersonalizacion se
refiere a una respuesta de distancia negativa, sentimientos y conductas cinicas respecto a otras personas,
que son normalmente los usuarios del servicio o del cuidado. (Salanova y Llorens, 2008). La reducida
realizacion personal se refiere a la disminucion en los propios sentimientos de competencia y logro en el
trabajo” (Salanova y Llorens, 2008).

A medida que la demencia va progresando, el enfermo se vuelve mas inseguro de lo que le rodea
y que los demas quieren de él, muchos pacientes se refugian en las personas que transmiten mejor el
sentimiento de seguridad (Perdomo, Llibre Rodriguez, 2010). Por lo tanto después de una lesion cerebral
es necesario intervenir en la familia de la persona afectada, especialmente en aquella que ha asumido
directa o indirectamente el rol de cuidador, a fin de reducir los efectos adversos que sobre si mismo puede
generar el cuidado o la dependencia de un otro, y sobre el paciente, ya que la sensacién de carga no sélo
afecta al cuidador, sino también al receptor de cuidados, y esto impide que haya mejoria en los sintomas
que presenta o una parcial estabilizacion (Zambrano Cruz y Ceballos Cardona, 2007).

Relevancia y justificacion

Hoy la enfermedad de Alzheimer es la demencia mas comun en Occidente, representando mas de
la mitad del total de las demencias. En argentina (2010) casi 3000 personas tienen 100 afios 0 méas y
representan un 56% mas que en el afo 2001. Con esto se explica el crecimiento de la demencia en la
actualidad (Bagnati, Allegri, Kremer y Taragano, 2010).

La enfermedad de Alzheimer no solo afecta a la persona que la padece, sino que también repercute
de manera muy importante en la familia. Son los familiares cuidadores los que, de forma mayoritaria, se
hacen cargo de la atencién de estos enfermos con una dedicacion de 24 horas (Pérez Perdomo y Llibre
Rodriguez, 2010). La enfermedad de Alzheimer no es curable y por ello no existe ningun farmaco total-
mente eficaz (Miller y Bird, 2010). La escasez de ayudas econdmicas, materiales y humanas dirigidas a
apoyar y facilitar el trabajo con estas personas y la falta de conocimiento y conciencia social acerca de
la enfermedad de Alzheimer y las demencias, dificulta la tarea de cuidado asumida por los familiares,
que se sienten solos en su cometido, carentes de apoyo, inseguros en su labor por falta de formacién y
conocimiento acerca de la enfermedad, incomprendidos por el entorno préoximo y mostrando sintomas
de agotamiento emocional, estrés (Garro Gil, 2011).
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Cuidar de un familiar mayor dependiente en el propio hogar supone una situacién de estrés que incre-
menta el riesgo de padecer importantes alteraciones emocionales y problemas fisicos. Los cuidadores se
verian muy beneficiados por programas de intervencion dirigidos a ensefiarles a manejar la situacion de
estrés con la que han de enfrentarse al asumir ese papel. Sin embargo, hasta la fecha se han desarrollado
pocas acciones en esta direccion y en la mayoria de los casos no se ha valorado de manera fehaciente
la eficacia de las propuestas (Lopez Martinez, 2005).

Aunque los primeros estudios de Burnout involucraron trabajadores de los servicios relacionados con
las ocupaciones sociales y de salud, hay pocos estudios sobre Burnout en los cuidadores familiares de los
pacientes con demencia (Truzzi, Valente, Ulstein, Engelhardt, Laks y Engeda, 2012). Existe una necesidad
urgente de investigaciones dirigidas a estimar la prevalencia e incidencia de la enfermedad, conocer sus
factores de riesgo, asi como cuantificar el impacto en la familia y en la sociedad, lo que permitiria trazar
estrategias dirigidas a esta poblacion y su familia (Llibre Rodriguez y Guerra Hernandez, 2002).

Objetivos

General
Explorar la incidencia del Burnout en cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer

Especificos
Describir las caracteristicas de la enfermedad de Alzheimer.

Explorar las consecuencias que la enfermedad de Alzheimer provoca en el sistema familiar.
Explorar la incidencia del Burnout en los cuidadores primarios del paciente con Alzheimer.

Estado del arte

Con el fin de clarificar la informacién obtenida a partir de determinadas investigaciones acerca del
Burnout en cuidadores de pacientes con EA, se han seleccionado revisiones bibliograficas que permiten
conocer el estado actual del concepto de Burnout y plasmar los resultados mas relevantes sobre las vi-
vencias del cuidador principal, para poder enmarcar el contexto de nuestro trabajo. Se utilizaron revisiones
bibliograficas y un libro destinado a los familiares de pacientes con demencia.

En el afio 2008, Llorens y Salanova publicaron una actualizacién acerca del concepto del Burnout y
afirman que el desarrollo de este término ha sido posible gracias, entre otros aspectos, al desarrollo de
instrumentos de diagndstico fiable y valido. La investigacion sobre Burnout ha sefialado que existe un
lenguaje comun (en términos de medida) que viene del Maslach Burnout Inventory (MBI) que ha sido (y
es) la medida dominante del Burnout.

Realmente, es a partir de la publicacién en el afio 1981 del Maslach Burnout Inventory (MBI) por Mas-
lach y Jackson cuando se establecen unos criterios de medida y evaluacion del Burnout, y se extiende
el uso de un instrumento de medida estandarizado (Llorens y Salanova, 2008)

Gracias a este instrumento de medicion consensuado entre los investigadores y profesionales, se
ha permitido el avance en cuestiones relacionadas al “cuidado del cuidador”. Hoy en dia, como se men-
ciond anteriormente, comienza a pensarse el concepto de Burnout de una manera mas abarcativa y se
aplica en ambitos que no solo se dedican al trabajo remunerado, sino a las actividades en si (Llorens y
Salanova, 2008).

La carga de los cuidadores de pacientes con EA es un aspecto relevante que se ha estudiado am-
pliamente debido a las consecuencias negativas que provoca (Vargas Mendoza, Ricardez Contreras y
Elizarraras Rivas, 2012).

De la Cuesta (2004) describe que algunos estudios cualitativos han resaltado el sufrimiento emocional

de las personas que cuidan a otro y se ha identificado que manejar las emociones es un asunto central
y problematico para los cuidadores de personas con enfermedad mental.
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En el afio 2011, el Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas de la Universidad de
Buenos Aires realizé una investigacion acerca del estrés y trastornos en la salud de cuidadores de pacien-
tes con demencia. Los resultados arrojaron que el 67% de los cuidadores familiares presenté trastornos
en la salud, de tipo psiquico (82.7%) y fisico (17.3%).

Por otro lado, una investigacion realizada en el afo 2012 por Vargas Mendoza et.al, recogié datos
sumamente importantes en relacion al estado emocional de los cuidadores principales de pacientes con
EA. Los cuidadores primarios de un familiar con demencia fueron examinados mediante un cuestionario
de Burnout y una entrevista psiquiatrica con fines de diagnéstico. En el cuestionario, mas de la mitad de
ellos (53%) reportaron niveles altos de estrés (Burnout). En la consulta psiquiatrica se pudo detectar en
esta poblacion reacciones depresivas (30%) y reacciones de ansiedad (20%).

En Canada se realizé un estudio para investigar quienes eran los cuidadores primordiales que sufrian
mas ante la atencion de un familiar enfermo con Alzheimer. En este estudio se observé que la edad joven
del cuidador principal estuvo asociada a un mayor estrés psicoldgico, y ser el hijo del paciente se asocio
a un mayor sentimiento de culpabilidad. Se observd una mayor puntuacion de estrés psicoldgico en los
familiares mas lejanos y de relacién de dependencia en la pareja. (Turré Garriga, Soler Cors, Garre Olmo,
Lopez Pousa, Vilalta Franch, y Monserrat Vila, 2008).

A su vez, De la Cuesta (2004), afirma que todas las investigaciones acerca del cuidado realizadas
hasta esta fecha se pueden clasificar en cuatro categorias: 1.Estudio sobre la carga del cuidado informal,
donde se comienza a explorar la relaciéon de la carga con el cuidado familiar. 2. Estudios que examinan el
proceso de los cuidados, es decir las estrategias de los cuidadores. 3. Estudios para explorar la vivencia
de cuidar a otros. 4. Estudios que evallan la efectividad de las intervenciones para mitigar la sobrecarga
del cuidador.

Existen distintas posibilidades sobre quien asume el rol de cuidador principal de pacientes con Alzhe-
imer. Segun Bagnati (2010), muy frecuentemente son los conyuges. En ocasiones ese vinculo conyugal
tiene una conformacion de caracter simbidtico cuando las cosas se presentan con esta caracteristica. El
cényuge sano, por un mecanismo psicoldgico de identificacion, vive como propios los sintomas que padece
su companero enfermo, hecho que representa una alteracién en la propia identidad. Cuando la relacién
no es simbidtica, suelen Salir a la superficie rastros traumaticos de la vida que tuvieron en comun. Otras
veces son los hijos quienes se ocupan del cuidado de los pacientes, pueden ser varones o mujeres, con
o sin familias (Bagnati et.al, 2010). En un estudio que utilizé entrevistas estructuradas con los conyuges
cuidadores de pacientes con demencia, se hicieron comparaciones con las mediciones de su carga emo-
cional, ambiente familiar, redes sociales, ajuste psicoldgico, datos demograficos y sentimientos sobre la
enfermedad de la demencia. Los resultados indicaron que cuando los cuidadores eran mujeres, estas
mostraban mayor malestar emocional que cuando eran hombres y que los cuidadores mas jovenes eran
mas solitarios y tenian mayor resentimiento con su rol, en comparacion con los cuidadores de mayor edad
(Estudio citado en Vargas Mendoza, Ricardez Contreras y Elizarraras Rivas, 2012).

Es evidente que al asumir el cuidado principal de un familiar enfermo con Alzheimer, esta implicada la
vivencia de la enfermedad desde muchas perspectivas y subjetividad. Pero lo que caracteriza a la mayo-
ria de los casos, es que el cuidador experimenta sensaciones de frustracion dado que es una situacion
disruptiva y mayormente impredecible. En el caso de los hijos, o conyuge del enfermo con Alzheimer la
vivencia es totalmente distinta, y segun lo investigado, la mayor parte de las veces es el conyuge quien
asume el rol del cuidador, pero en los casos donde son los hijos los cuidadores, vivencian el desarrollo
de esta enfermedad cursando con mayores dificultades emocionales.

Metodologia

La presente revision bibliografica explora y describe el sindrome de Burnout (estar quemado) vivenciado
por los cuidadores informales de pacientes con demencia tipo Alzheimer, y como incide tanto en la vida
del enfermo como en la salud del cuidador. Las bases de datos que han sido utilizadas fueron: EBSCO,
y el motor de busqueda utilizado fue Google Académico. El criterio para seleccionar articulos fue el de
las investigaciones acerca de la sobrecarga en los cuidadores de pacientes con Alzheimer.
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Capitulo 1: La enfermedad de Alzheimer

La demencia tipo Alzheimer, es una enfermedad que no solo modifica la vida de la persona que la
padece, sino que también genera cambios dentro del entorno familiar y sus allegados. Debido a esta
situacion, el sistema familiar de la persona que enferma, esta expuesto a determinadas transformaciones
en funcién del ritmo de las actividades que se desarrollan de manera cotidiana, y estas se ven alteradas
en varios aspectos. Para comprender dichas transformaciones, es necesario conocer la historia de la
enfermedad, su epidemiologia, sus sintomas, asi como las disfunciones que sufre el enfermo durante
el desarrollo y como progresivamente la enfermedad se asevera. Todos estos cambios van a requerir
indefectiblemente la ayuda y soporte a la persona enferma y a su familia.

Para conocer la historia acerca de las primeras investigaciones sobre EA, debemos remontarnos
al afo 1906 cuando Alois Alzheimer, un eminente patélogo aleman, presenté en el 37mo. Encuentro de
los Psiquiatras de Alemania, su comunicacion “Acerca de una enfermedad peculiar del cortex cerebral’
y quizas no imaginé el impacto que en un futuro tendria este descubrimiento (Llibre Rodriguez, 1998).
En el afio 1999, Pefia Casanova escribié una breve resefia acerca de la historia de la enfermedad de
Alzheimer y sus primeros hallazgos y cuenta en sus escritos que el psiquiatra aleman, expuso el caso
de una paciente llamada August Deter de 51 afios, quien fallecié tras haber presentado durante cuatro
anos y seis meses la evolucion de un importante cuadro de demencia, con una grave desorientacion y
alucinaciones. Posteriormente se realizé un estudio microscépico del cerebro de esta paciente, y se logré
descubrir en el interior de las células la existencia de unas lesiones en forma de conglomerados a las
que Alois Alzheimer, denomino degeneracion neurofibrilar (ovillos neurofibrilares). En 1910, en su Manual
de psiquiatria, Emil Kraepelin denominé «enfermedad de Alzheimer» en honor al famoso patdélogo, a la
demencia presenil degenerativa y restringio los casos a los que se inician antes de los 65 afios de edad.
También observé que existe una relacion entre los ovillos neurofibrilares y las formas graves de demencia
senil, y sugirié que esta enfermedad no tenia que ver en todos los casos con el simple hecho de envejecer.

Ya han transcurrido 108 afios desde el primer caso registrado de Alzheimer, y fueron a partir de estas
observaciones sobre la historia de la sefiora A. Deter, cuando comienzan a engendrarse los primeros
disparadores para la exploracion de esta enfermedad.

Muchas de las investigaciones realizadas hasta el momento, explican mdltiples factores que podrian
intervenir como causas que originen esta disfuncion. En algunas de ellas, se hace hincapié en explicar
las causas desde un marco biolégico y genético, pero lo que todas las investigaciones tienen como punto
de coincidencia, es que existe en cada persona una variabilidad de presentacién tanto en el inicio de la
enfermedad como en el desarrollo de la misma. Otro de los factores que también tienen en comun las
investigaciones, son las influencias ambientales en donde el paciente esté inserto, asi como también las
redes de contencion social con las que cuenta durante el progresivo desarrollo de la enfermedad.

1.1 Etiologia y factores de riesgo

En todas las investigaciones realizadas hasta el momento sobre los factores que causan el Alzheimer,
los autores coinciden en que la etiologia de este trastorno aun sigue siendo desconocida. Si bien no se
encuentra una causa especifica por la cual se desarrolla esta enfermedad, se logré6 comprobar que las
personas que enferman de Alzheimer, poseen caracteristicas bioldgicas precedentes similares entre
si, aunque con algunas variaciones. Una de las razones por las cuales es dificil establecer una causa
general para la instalacion de esta enfermedad, es que muchas de las disfunciones neurolégicas que
comparten los pacientes, también estan presentes en personas sanas; por lo tanto aunque tengan estas
caracteristicas biolégicas en comun, se concluye que en la EA, tiene una importante influencia de parte
de los factores externos y el ambiente que rodea a la persona que la padece.

Menéndez, Padron Pérez y Llibre Rodriguez (2002), realizaron una actualizacion sobre la enfermedad
de Alzheimer y su etiologia y si bien concuerdan en que no existe aun una causa certera que explique el
origen de la enfermedad, plantean como una posible hipotesis la relacion entre los cromosomas 21y 17
y la EA. Segun lo investigado, mutaciones en el gen de la proteina precursora amiloidea, localizado en el
cromosoma 21, son responsables de 5 a 20 % de los casos de enfermedad de Alzheimer familiar precoz
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(si es a los 65 afos o antes). La proteina precursora amiloidea al ser procesada por una via origina el
aminoacido beta amiloide, el cual se deposita en las placas seniles y causa efectos toxicos directos sobre
las neuronas. Por otro lado, segun los datos recopilados por estos autores, en el cromosoma 17 se en-
cuentra el gen que codifica la sintesis de la proteina Tau. Mutaciones en este gen provocan la formacion
de ovillos neurofibrilares que son los que producen las lesiones patolégicas como las que se observaron
en las primeras investigaciones de Alzheimer que anteriormente fueron descriptas.

Por otro lado, los autores Abelan y Villanueva Gonzélez (1998), concuerdan en que la causa de la EA
es desconocida, pero describen diversas hipotesis etiolégicas como la teoria genética, la infecciosa y la
téxica que podrian aproximarse a las causas de este trastorno. Los autores también consideran otra serie
de teorias que son las patogénicas que explicarian la involucién cerebral observada en la EA. Entre estas
ultimas hay que senalar las alteraciones vasculares, las metabdlicas, la involucion de algunos sistemas
neurotransmisores y la vulnerabilidad celular de ciertas neuronas. Como anteriormente se menciono, esta
vez los autores Abelan y Villanueva, las hipétesis genéticas son las mas recientes y las mas estudiadas
actualmente. Se basan en el hecho de que se habian constatado varios casos de transmisién genética en
el seno de un cierto numero de familias. Investigadores han identificado la mayoria de los genes respon-
sables de la EA de comienzo temprano. Estos se encuentran en el cromosoma 14 (responsable del 70 %
de los pacientes con desarrollo temprano, cromosoma 1 (cerca de 25%de los casos), y cromosoma 21
(5%). Investigaciones recientes han sugerido que apoptosis, proceso que gobierna la defuncién normal y
ordenada de células, puede no funcionar en personas con genes defectuosos en los cromosomas 1y 14;
causando que células nerviosas mueran prematuramente. Copias extras del cromosoma 21 aparecen en
pacientes con el sindrome de Down, de quienes casi todos desarrollan la EA si viven hasta los 40 afios.

Por otro lado, los autores mencionan la hipétesis ambiental en donde se encuentran factores am-
bientales y no genéticos que parecen contribuir a la EA. Uno de los ejemplos aportados segun Abelan y
Villanueva Gonzélez es el caso de los campos electromagnéticos. Un estudio encontré una incidencia tres
veces mayor de la EA en mujeres que trabajaban con maquinas de coser, por lo tanto siendo expuestas
a intensos campos electromagnéticos. Algunos investigadores creen que los campos electromagnéticos
pueden interferir en la concentracion de calcio dentro de las células pero, se necesita realizar muchos
mas trabajos antes de que se pueda confirmar este estudio.

Por ultimo, se mencionan los factores que explican la involucion cerebral. En primer lugar se menciona
el envejecimiento prematuro del cerebro y la degeneracion neurofibrilar. Abelan y Villanueva Gonzalez
aseguran que si bien desde Alois Alzheimer en 1907 penso que habia una destruccion acelerada de célu-
las en el cerebro y que se acumulaban muchas proteinas dentro y fuera de las neuronas, estos procesos
pueden aparecer débilmente en el anciano pero son intensos en la EA. Se intenta impedir el desarrollo del
proceso de involucion celular y de formacién de placas, ya que es muy lento (superior a 30 afios) y podria
realizarse una muy buena labor de prevencion si se obtienen resultados en la investigacion en curso.

Otra de las posibilidades sefaladas por estos autores, refiere a que las neuronas colinérgicas de
ciertas regiones reguladoras del cerebro sufren una evolucion selectiva que desencadena una serie de
alteraciones en las neuronas del cortex cerebral. Su disfuncion origina la aparicion de los sintomas de la
Enfermedad de Alzheimer. Esta teoria colinérgica ha dado origen a farmacos cuyo mecanismo de accién
es prolongar la vida de la acetilcolina.

A partir de la descripcion de las hipétesis acerca de las posibles causas de la EA, los autores conclu-
yen que pérdida de factores trépicos y el aumento de factores de envejecimiento son, actualmente, las
caracteristicas mas definitorias de la EA, asi como la linea mas importante para el desarrollo de nuevos
farmacos.

Para finalizar, la ultima investigacién recopilada y mas actual con respecto a la etiologia de la enfer-
medad de Alzheimer es la realizada por Rodriguez Dominguez (2014), y refiere que la hipétesis mas
aceptada hasta el momento es la llamada “cascada amiloidea”. Esta relaciona directamente el origen
de la enfermedad con la anormal acumulacién de proteinas beta-amiloides en forma de placas, y la
neurotoxicidad que estas provocan en el funcionamiento normal del cerebro. La génesis de estas placas
amiloideas patoldgicas, se debe a la proteina PPA (proteina percusa del amiloide), la cual, en pacientes
con Alzheimer se ha encontrado alterada por mutaciones en sus genes.
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Si bien aun no es posible determinar con seguridad las causas de la EA, Pefia Casanova realizé una
investigacién donde logré determinar con precision cuales son los factores de riesgo principales para el
desarrollo de la enfermedad. El autor enumera los siguientes:

*  Historia Familiar: El riesgo de padecer EA es de un 5% si ningun familiar es afectado. El porcentaje
se incrementa a un 10% si se tiene algun familiar, y hasta un 20% si el familiar afectado por la
enfermedad es de primer grado.

*  Traumatismo craneal: La revision de varios estudios pone de manifiesto que el riesgo de desarrollar
la enfermedad se multiplicaria por 1,8 en las personas que han sufrido un traumatismo craneal
con pérdida de conciencia al menos un ano antes de desarrollar la demencia.

+ Alimentacion: Se ha observado que las personas que no sufren Alzheimer consumian mayor
cantidad de nutrientes antioxidantes.

*  Nivel socioeconémico: los estudios epidemioldgicos sugieren que un nivel socioeconémico y edu-
cativo alto reduciria el riesgo de padecer la enfermedad. Se relaciona con que las personas que
poseen mas recursos intelectuales retrasarian la manifestacion de las pérdidas de memoria.

* Hipertensiéon: constituye un factor de riesgo de padecer la enfermedad de Alzheimer.

1.2 Incremento de la enfermedad de Alzheimer

Con el incremento de la expectativa de vida y sensibilidad en el diagndstico de la EA, se ha aumentado
de manera muy importante la prevalencia de esta entidad, duplicada cada 20 afios; este hecho trae impli-
caciones muy serias para los sistemas de salud publica (Ruiz de Sanchez, Narifio y Mufioz Cerén, 2010).

Particularmente en nuestro pais, segun los datos del Instituto Nacional de Estadistica y Censos (IN-
DEC), entre los afios 1950 y 2000, la poblacién total aumenté un 116%. Pero los mayores de 65 afios
aumentaron un 398% y los mayores de 80 afios un 682%. Esta cifra fue utilizada por Programa Nacional
de Datos, Docencia e Investigacidén en Alzheimer y otros Trastornos Cognitivos (PRONADIAL) para graficar
el aumento de expectativa de vida, y sefialar que en la actualidad en Argentina existen mas de 500.000
casos de pacientes con EA.

Para ampliar los datos estadisticos sobre la incidencia de esta enfermedad en el resto del mundo, en
el afo 2009, Acosta y Wortmann, presidente y miembro de la federacién Alzheimer’s Disease International
(ADI), realizaron un informe exhaustivo sobre la enfermedad con el fin de extenderlo a todos los paises
y gobiernos del mundo y poner en marcha el disefio estrategias para mejorar la calidad de vida de las
personas que padecen EA. En este informe se estima que 35,6 millones de personas en todo el mundo
padeceran demencia en 2010. Se calcula que esta cifra casi se duplique cada 20 anos, hasta los 65,7
millones en 2030, y los 115,4 millones en 2050. Gran parte de este crecimiento se puede atribuir clara-
mente al incremento en el numero de personas con demencia en paises de renta baja y media.

Las cifras son alarmantes y la Enfermedad de Alzheimer constituye hoy una de las problematicas
de salud mas importantes desde el punto de vista de su crecimiento epidemioldgico, el problema social
que representa y el nivel de gastos en el sistema sanitario que genera. Es muy importante entonces el
diagnéstico de certeza y aun mas el precoz y/o en estadios preclinicos para actuar y tratar de demorar
el comienzo de la enfermedad asi como mejorar la calidad de vida tempranamente (PRONADIAL, 2009).

Rocha Mercado y Aguilar Benavidez (2009), destacan en sus escritos, que la enfermedad de Alzheimer
se ha convertido en un problema social muy grave para millones de familias y para los sistemas nacionales
de salud, y es causa importante de muerte en los paises desarrollados, después de las enfermedades
cardiovasculares y el cancer.

Estos datos que demuestran el aumento de la expectativa de vida en nuestro pais y en el mundo, con-
llevan a la movilizacion de los sistemas de salud para implementar diferentes programas que abarquen las
necesidades de la tercera edad y es la enfermedad de Alzheimer una de las principales preocupaciones.
Por otro lado, la falta de conocimiento respecto a la etiologia de la enfermedad y consecuentes dificultades
en la busqueda de farmacos o terapias eficaces para su tratamiento, es un tema pendiente en el ambito
de la salud mental, mientras las cifras de quienes enferman aumentan ano tras ano.
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1.3 Estado actual de la enfermedad y sus etapas de desarrollo

La Clasificacion Internacional de las Enfermedades en su décima edicion (CIE-10), define a la EA
como; “Una enfermedad degenerativa cerebral primaria, de etiologia desconocida que presenta rasgos
neuropatoldgicos y neuroquimicos caracteristicos. El trastorno se inicia por lo general de manera insi-
diosa y lenta y evoluciona progresivamente durante un periodo de afos. El periodo evolutivo puede ser
corto, dos o tres afios, pero en ocasiones es bastante mas largo. Puede comenzar en la edad madura o
incluso antes (enfermedad de Alzheimer de inicio presenil), pero la incidencia es mayor hacia el final de la
vida (enfermedad de Alzheimer de inicio senil). En casos con inicio antes de los 65 a 70 afios es posible
tener antecedentes familiares de una demencia similar, el curso es mas rapido y predominan sintomas
de lesion en los I6bulos temporales y parietales, entre ellos disfasias o dispraxias. En los casos de inicio
mas tardio, el curso tiende a ser mas lento y a caracterizarse por un deterioro mas global de las funciones
corticales superiores”.

Uno de los interrogantes mas frecuentes que gira en torno a la enfermedad de Alzheimer es acerca de
la existencia de sintomas que alerten sobre la presencia de la enfermedad antes de llegar a un notable
deterioro en la persona. Pefia Casanova (1999), enumera los tipicos signos que funcionan como “sefial
de alarma” tanto para el entorno de quien padece la enfermedad como para el enfermo, y asi, comenzar
a pensar potencialmente en la presencia de EA. Los sintomas que se perciben son: Pérdida de memoria,
dificultades para realizar tareas familiares, problemas en el lenguaje, desorientacién en el tiempo y es-
pacio, pobreza de juicio, problemas de pensamiento abstracto, pérdida de cosas o ubicacién en lugares
incorrectos, cambios de personalidad, cambios de humor y conducta, pérdida de iniciativa.

Continuando con los lineamientos del autor mencionado, para poder diagnosticar la enfermedad de
Alzheimer, los profesionales de la salud lograron un consenso que como mencionan los autores Lanfranco,
Manriquez Navarro, Avello y Canales Johnson (2012), los criterios para diagnosticar la enfermedad se
basan principalmente en sintomas del orden cognitivo, conductual y social, a través de una evaluacion
neurocognitiva del paciente y de entrevista a familiares.

Teniendo en cuenta la cuarta edicién del manual de diagndsticos y estadistica (DSM IV-tr), para realizar
el diagndstico es necesario que el paciente presente déficit en la memoria y, en segundo lugar, deterioro
en al menos una de las siguientes funciones: lenguaje, praxias, gnosis y funcionamiento ejecutivo, cau-
sando un deterioro significativo en su actividad social y laboral en comparacion al estadio premérbido.
Este deterioro debe ser gradual y continuo, y no deberse a otras enfermedades neuroldgicas, sistémicas
o por consumo de sustancias (Lanfranco, Manriquez-Navarro, Avello y Canales Johnson, 2012).

Si bien se ha mencionado una diversidad de criterios para el diagnéstico de la EA, estos deben ser
corroborados mediante distintas pruebas que contribuyan a un diagndstico diferencial con patologias que
comparten signos o sintomas similares, cabiendo recordar que —como se ha dicho- es bastante incierta la
etiologia de este trastorno. Como aseguran Romano y Nissen (2007), en la actualidad, no existe una sola
prueba diagnéstica para la Enfermedad de Alzheimer. Se debe obtener una evaluacion fisica, psiquiatrica
y neurolégica completa que incluye: Examen médico detallado, pruebas neuropsicolégicas, pruebas de
sangre completas, electrocardiograma, electroencefalograma, tomografia computarizada.

Retomando a los sintomas que se manifiestan en quien padece esta enfermedad, podemos observar
que se presentan sintomas neuropsiquiatricos, cognitivos, y dificultades en el transcurso de la vida diaria.

Garcia Alberca, Mufioz y Torres (2010), destacan de forma porcentual segun los estudios realizados,
cuales son los sintomas mas comunes que aparecen en la EAy sefialan que la apatia es el sintoma mas
comun, observandose entre el 50 y el 100% de los enfermos. La agitacion, irritabilidad y la actividad motora
aberrante son también muy comunes y se hacen mas evidentes a medida que la enfermedad progresa,
alcanzando una prevalencia entre el 3 y el 66%. Presentan sintomas ansiosos y depresivos entre el 0% y
el 86% de los pacientes, aunque la frecuencia de la depresiéon mayor seria del 10-20%. Menos frecuente,
la prevalencia de los delirios y alucinaciones se sitia entre el 11 y el 73% y entre el 3 y el 67% respec-
tivamente. Por el contrario, la presencia de euforia se revela como el sintoma menos habitual en la EA.

La presencia de esta variabilidad de sintomas repercute de manera global en las actividades de la
persona que enferma de Alzheimer, restringiéndola en determinadas esferas de su dia a dia. Pefia Casa-
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nova (1999), menciona las alteraciones cognitivas y las dificultades que aparecen en las actividades de
la vida cotidiana sefialando tres ambitos en la vida de las personas con Alzheimer donde se manifiestan
estos sintomas y las agrupa de la siguiente manera:

Por un lado, se ve alterado el ambito cognitivo de la persona en donde los sintomas se manifiestan
en distintos niveles de gravedad segun las particularidades del caso y la fase evolutiva. En la forma mas
habitual de la enfermedad se alteran la memoria, la orientacion, las capacidades verbales, la funcion
visoespacial, y las capacidades ejecutivas del paciente.

Con respecto al ambito funcional del paciente, el autor se refiere al conjunto de conductas que una
persona ejecuta con frecuencia cotidianamente para vivir de forma integrada y cumplir su papel social. En
esto incluye vestirse, comer, bafiarse etc. Todas aquellas actividades adaptativas que realiza una persona,
se veran afectadas por la enfermedad y es necesario que se tengan en cuenta a la hora de planificar un
tratamiento para mantener su independencia.

Por ultimo, menciona el &mbito psicolégico y del comportamiento. Aqui describe que los enfermos
con EA muestran numerosas alteraciones en su comportamiento, que resultan en manifestaciones como
agresividad, gritos, alucinaciones, ansiedad, depresion, deambulacién y trastornos del suefio. Todos estos
comportamientos son sintomas que afectan mas a la familia y a sus cuidadores.

A medida que la enfermedad avanza, los sintomas se agravan, tornandose para el enfermo cada vez
mas dificultoso el desarrollo de sus actividades hasta quedar muchas veces incapacitado, siendo nece-
saria la asistencia por un tercero, incluso para los actos mas simples. Con el fin de comprender como se
desarrolla de manera insidiosa y progresiva esta enfermedad, muchos profesionales coinciden en que es
posible distinguir tres fases en este trastorno: Se cuenta con una fase inicial, una fase intermedia, y por
ultimo la fase terminal. Ninguna de estas fases es homogénea ni cumplen un ciclo exacto; debemos tener
en cuenta en todo momento la singularidad de cada individuo en tanto el ambiente donde se encuentra
inserto, como su biologia y las condiciones externas que lo afectan.

Durante la fase inicial, aparece una sintomatologia ligera o leve, el enfermo mantiene su autonomia y
solo necesita supervision cuando se trata de tareas complejas (Rocha y Aguilar, 2009).

Bagnati et.al (2010), resumen que durante esta etapa inicial de la enfermedad, comienzan a fallar en
el aprendizaje de nuevas informaciones y no recupera lo olvidado aun cuando se ofrecen claves. Los pa-
cientes se vuelven reiterativos, tienen intrusiones y falsos reconocimientos. También se olvidan de lo que
realizaron recientemente pero conservan muy bien en esta etapa la memoria lejana. La memoria seman-
tica comienza a alterase. En el resto de su aspecto cognitivo aparece alguna dificultad en su orientacion
temporal, se observan fallas en el pensamiento abstracto y en la capacidad para planificar actividades
o0 comportamiento complejo. Se observa por una pérdida de la flexibilidad mental. Van perdiendo sus
hobbies y requieren cierta supervisiéon en su cuidado personal.

En la fase intermedia aparecen sintomas de gravedad moderada, el enfermo depende de un cuidador
para realizar las labores cotidianas (Rocha y Aguilar, 2009). Después de varios afios (2 a 10 afios), la EA
que empez6 siendo un compromiso muy selectivo de la memoria, extiende estas alteraciones mnésicas,
se desorienta en tiempo y a veces en espacio y aparecen los sintomas afasicos, apraxicos y agnésicos
que juegan claramente a favor del diagndstico evidente. Los tipos de memoria afectados son la episédica
y la semantica (Bagnatti et.al, 2010).

En la fase terminal es el estado avanzado, el enfermo es completamente dependiente e incapaz de
realizar actividad cotidianas, se pierde la memoria reciente y posteriormente la remota, el lenguaje pasa
de confuso a enmudecer totalmente (Rocha y Aguilar, 2009).

Segun Bagnatti et.al (2010), la duracién variable hasta alcanzar esta fase es de 8 a 12 afios. La sin-
tomatologia alcanza la fase de estado de la enfermedad con una demencia masiva, comprometiendo
todas las funciones intelectuales con graves alteraciones globales de la memoria, comienzan a desco-
nocer su domicilio y a sus familiares cercanos. El sujeto es totalmente inconsciente de todos los eventos
y experiencias recientes de su vida. Ellos retienen algunos elementos de su pasado pero de forma muy
imprecisa. En este momento estan comprometidos todos los tipos de memoria y solo pueden nombrar
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cosas simples. El lenguaje se vuelve telegrafico y muchas veces inadecuado evolucionando hacia un
mutismo, con expresiones limitadas al sonido.

Insisto en remarcar la importancia de realizar un diagnéstico diferencial a la hora de pensar la posible
presencia de la enfermedad de Alzheimer. A medida que una persona envejece, se manifiestan determi-
nadas fallas que involucran los procesos que conciernen a la memoria, pero muchas veces se trata de
un deterioro normal por el mero paso de los anos.

El diagndstico de EA exige la existencia de una demencia, o sea, una pérdida de capacidades cog-
nitivas de cuantia suficiente como para interferir con las actividades habituales del paciente. (Donoso,
Venegas, Villarroel y Vasquez, 2001).

La importancia de conocer en profundidad las caracteristicas de la EA se asocia a poder detectar con
mayor facilidad la presencia de una posible disfunciéon que se asocie a este trastorno en algin miembro
de la familia. Siguiendo a los autores Molinuevo y Valls Pedret (2010), concuerdan en que precocidad
del diagndstico de la EA genera beneficios para el paciente en varios niveles: medico, personal y social.
Desde el punto de vista médico, abordar la enfermedad precozmente facilita el manejo clinico, al poder-
nos adelantar a la aparicion de los sintomas. A su vez, si consideramos que en el futuro dispondremos
de farmacos que modifiquen el curso evolutivo, su utilizacion debera aplicarse, si no es viable en la fase
preclinica, al menos en la fase prodromica de la enfermedad, anos antes de la aparicion de demencia.
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Capitulo 2: El Alzheimer y sus consecuencias

A medida que los anos transcurren, y los avances cientificos permiten que la sociedad se involucre
cada vez mas en el conocimiento de las enfermedades crénicas que se incrementan con el aumento de
la expectativa de vida, la EA se va haciendo mas popular. Aunque la enfermedad de Alzheimer sea un
trastorno conocido por su hombre por la mayoria de las personas, en general éstas carecen de un cono-
cimiento claro y adecuado del mismo. Por esta razén, cuando alguien enferma de Alzheimer, el sistema
familiar es desbordado.

Es muy comun que durante el desarrollo de este trastorno, afloren sentimientos de incertidumbre,
temor, alerta, y desesperacion, ante la necesidad de conocer con rapidez estrategias para efectuar el
cuidado hacia el enfermo y conocer cdmo van a continuar sus vidas una vez que alguien dentro de la
familia enfermad. Si bien la persona que esta enferma padece sintomas de diversas caracteristicas, y por
supuesto comparte los sentimientos de incertidumbre y temor, no hay que descartar como vivencia este
proceso y de qué forma recibe la noticia la familia, dado que los cuidados por parte del sistema, son una
importante influencia durante el transcurso de la enfermedad.

Diagnosticar una enfermedad crénica, como es el caso del Alzheimer, es un suceso dificil de procesar
tanto para la persona que la padece como para aquellos que poseen un vinculo estrecho con el enfermo.

El impacto en el hogar del cuidador de un enfermo de Alzheimer configura una nueva formulacién
de habitos, rutinas, roles y funciones dentro de la dinamica familiar (Moreno Toledo, 2008). La conducta
disfuncional del enfermo y todos los cuidados rutinarios que precisa unidos a las gestiones médicas,
financieras y juridicas ocasionan en el cuidador manifestaciones graves de agotamiento, estrés y depre-
sién (Moreno Toledo, 2008).

La enfermedad de Alzheimer es particularmente devastadora no solo por el deterioro progresivo de la
persona que la padece, sino también por el impacto en la familia.

2.1 La distribucién del cuidado

Una vez transmitido el diagndstico y observadas las primeras incidencias de la enfermedad, la familia
tomara la decisién de nombrar al cuidador principal, una figura que acometa el cuidado diario y prolon-
gado del enfermo, una persona que debera responsabilizarse del bienestar, la cobertura de necesidades
basicas e instrumentales y de las demandas del enfermo, en el transcurso de un periodo de tiempo inde-
terminado (Moreno Toledo, 2011).

Roig, Abengdzar y Serra (1998), aportan una definicién de Wilson escrita en el afio 1989 que define
al cuidador principal como aquel individuo procedente del sistema de apoyo informal del enfermo, bien
sea familiar o amigo y que comprende las siguientes caracteristicas:

1) Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello acarrea.

2) El cuidador principal es percibido por los restantes miembros de la familia como el responsable
de asumir el cuidado del enfermo.

3) No es remunerado econémicamente por la realizacién de dichas tareas de cuidado.

4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, ésta debe haber realizado un minimo
de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

Es comprensible que no es una tarea que se resuelva con facilidad la de seleccionar a una persona
para que comience a responsabilizarse de un dia a otro y de forma completa, sobre alguien que enfermé
y que diariamente va a requerir de mayor atencion. Hay que tener en cuenta que aquella persona que sea
designada por la familia como cuidador, es alguien que cuenta con un ritmo de vida social, actividades,
trabajo, que se veran comprometidos y seguramente va a tener que renunciar a muchos de ellos. Se
espera que debido a los cambios en este ritmo de vida, sucedan imprevistos y se topen con obstaculos
de diferentes caracteristicas viéndose afectada la funcionalidad del sistema familiar. En estos momentos,
es donde se ponen en juego las herramientas con las que cuenta cada familia y la flexibilidad para poder
reajustarse y lograr cambios eficaces para negociar soluciones que favorezcan el cuidado del enfermo y
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el bienestar de los cuidadores. Es en este punto donde se precisa la ayuda por parte de cada miembro
de la familia comprometido en la tarea del cuidado y en la construccién de la armonia del sistema familiar.

Segun las investigaciones recopiladas, los miembros de la familia mas implicados estadisticamente en
el cuidado de los pacientes con EA, en general son los hijos o conyuges. Ambos reaccionan de manera
distinta ante la noticia y ante las responsabilidades del cuidado, dado a que cada persona independien-
temente del rol que asuma, posee con la persona que enferma un sentimiento personal construido por
las experiencias y vivencias subjetivas a lo largo de la vida. Por eso cada tipo de relacién se encuentra
atravesada y unida sentimentalmente al enfermo por distintos lazos de afecto que se pondran en juego a
la hora de conocer la noticia y proceder al cuidado y la reorganizacion del sistema familiar.

Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez (2010), aseguran que el sexo femenino es el predominante en los
cuidadores. Estos resultados estan determinados fundamentalmente, por factores culturales que le han
asignado a la mujer, ya que desde edades tempranas que es quien se dedica al cuidado de los hijos por
ser consideradas en la sociedad como las personas entrenadas en el cuidado de las personas. Para
especificar ain mas el importante rol que asume el sexo femenino a la hora del cuidado, segun lo men-
cionado en el articulo de Pérez Perdomo, y Llibre Rodriguez, el 90 % de los cuidadores son en general
la esposa, hija u otro familiar cercano, y que en muchas ocasiones interrumpe su trabajo para disponer
su vida al cuidado.

Abelan y Villanueva Gonzalez (1998), describen como impacta la enfermedad de Alzheimer en la
familia, y hacen referencia a como reaccionan los miembros de la misma a la hora del cuidado del en-
fermo. Con respecto a los matrimonios, los autores refieren que en el caso de que el conyuge de quien
enferma se encuentre vivo, experimentara mucha angustia dado a que quien enfermé es la persona con
la que compartié muchos afios de su vida. Por otro lado mencionan que en ocasiones puede no aceptar
la enfermedad y negarse a buscar informacién y suele requerir la colaboracién de algun hijo o hija que
le ayude para evitar principalmente la angustia de sentirse solo con el problema. Por ultimo los autores
agregan que otros conyuges, por el contrario, participan activamente en el cuidado del enfermo, dandose
con frecuencia el caso de que ahora permanecen juntos mucho mas que antes. Sin embargo, conviene
que estén asistidos por algun hijo que vigile el proceso y ponga las ayudas asistenciales que la enfer-
medad va requiriendo

Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez (2010) mencionan que se ha generado un cambio importante al
momento de asumir el cuidado principal por parte del sexo femenino, dado a la incorporacién de la mujer
al trabajo y a la vida social en general ha traido consigo que muchos hombres se hayan incorporado a
brindar cuidados informales a los adultos mayores con demencia de Alzheimer.

En el trabajo realizado por Abelan y Villanueva Gonzélez citado anteriormente, los autores mencionan
que en una investigacién realizada por Brody en el afio 1977, el 70%-80% de los hijos de las personas
mayores que enferman, se hacen cargo de sus necesidades. A partir de estos datos, realizaron una breve
descripcion en torno a las diadas posibles en el caso de los hijos cuidadores de pacientes con Alzheimer
en donde mencionan las siguientes posibilidades de distribuciéon de cuidado: El par hijo padre, el par hijo
madre (es el mas frecuente), el par hija madre, y el par hija padre. Los autores describen que Se produce
un cambio de papeles en el orden generacional cuando los hijos se convierten en padres de sus padres,
por estar éstos afectados por la EA, se trata de convertirse en el padre de sus padres cuando éstos se
encuentran afectados de un desfallecimiento grave y duradero.

Conocer estadisticamente quienes son las personas dentro del entorno familiar que estan mas pre-
dispuestos a asumir el rol de cuidadores principales, es fundamental para el presente estudio dado a que
se evidencia quienes son aquellos que estan mas expuestos a sufrir el sindrome de “estar quemado”,
comunmente llamado Burnout.

2.2 Los cambios en el sistema familiar
Son diversas las tareas que debe llevar a cabo el cuidador diariamente. El control sobre la medicacion,
las visitas médicas, revisiones ocasionales, curas, las tareas domésticas o del hogar, limpieza, cocina,

compras, responsabilidades econémicas, gestionar el dinero para el hogar, pago de facturas y transac-
ciones, incluso algunas gestiones relacionadas con los aspectos legales, testamento o declaracién de
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incapacitacion como algunas de las cargas de trabajo adicional de cuidado. Con respecto al enfermo, la
repercusion de su sintomatologia adversa y perturbadora, ocasiona la otra gran fuente (mas relevante que
la anterior) generadora de estrés y agotamiento en el cuidador (Pérez Perdomo y Llibre Rodriguez, 2010).

Ademas, estas personas en muchas ocasiones tienen que interrumpir su ritmo habitual y limitar su vida
social, lo que trae con el tiempo una repercusion negativa en su salud desde todos los 6rdenes (Pérez
Perdomo y Llibre Rodriguez, 2010). Por otro lado, el desconocimiento del cuidador ante la enfermedad,
junto a su aparicién en un contexto en el que no existen recursos o, cuando los hay, su disponibilidad
escasea, asi como la situacién social actual en las que las familias tienen cada vez menos miembros
y estos, por motivos econémicos y laborales, se encuentran cada vez mas dispersas geograficamente,
contribuyen a que los efectos de la enfermedad sobre las familias sean devastadores (Lago Urbano, Alés
Villanueva, 2012).

Si bien el término “Alzheimer” es algo que puede escucharse con regularidad en las conversaciones
y encuentros sociales, no muchas personas conocen en profundidad de que se trata esta enfermedad.
Cuando alguien enferma de Alzheimer, generalmente lo que abunda a su alrededor y para la persona
que padece es el desconocimiento. Toda esta situacion de ignorancia produce muchas confusiones a la
hora de organizarse en torno a los cuidados y conocer cuales seran las necesidades presentes y futuras
dentro de la familia, por eso es necesario que los profesionales de la salud tengamos sumamente en
cuenta el ofrecimiento de la informacién necesaria para abarcar el tema por completo.

Moreno, Arango Lasprilla y Rogers (2010), resumen la importancia del acompafiamiento por parte de
los cuidadores en las distintas fases de la enfermedad de Alzheimer y como el desarrollo de esta enfer-
medad paulatinamente va requiriendo de una figura mas presente dado a que las necesidades van siendo
mayores con el paso del tiempo. Los autores describen que durante la etapa leve junto a los sintomas y
alteraciones de la memoria, y cambios leves de la personalidad y desorientacién espacial requieren sola-
mente el acompanamiento del paciente. Al pasar a una etapa secundaria de la enfermedad, la presencia
de sintomas de afasia, apraxia, confusién, agitacién e insomnio comienzan a interferir de manera mas
frecuente en la vida cotidiana del paciente y, por lo tanto, requieren mayor atencidn por parte del cuidador.
Ya en la etapa severa de la enfermedad, la agitacion, la incontinencia, la disfagia y el compromiso motor
que presentan estas personas, requiere una asistencia casi permanente por parte del cuidador. Por ultimo,
en la etapa terminal, el mutismo, las infecciones recurrentes, el compromiso completo de la funcionalidad
y la postraciéon en cama llevan a una dedicacion exclusiva y permanente al paciente.

Es esperable que al recibir la noticia que un familiar estd enfermo y posteriormente se deba comenzar a
pensar en la modificacion de las actividades cotidianas, el cuidador principal se vea expuesto a numerosos
cambios fisicos y mentales que se presenten como una forma de alerta ante el desborde emocional que
genera cuidar a otro. Los cuidadores, también pueden manifestar una variacién de sintomas asociados
al estrés permanente que se experimenta cuando una enfermedad progresiva afecta a alguien dentro
del sistema familiar.

En un articulo que trata sobre el impacto que produce la enfermedad de Alzheimer en la familia, los
autores Abelan y Villanueva Gonzalez (1998), distinguen tres tipos de alteraciones que sufre un sistema
familiar en el momento que una enfermedad crénica, irrumpe en la vida de algun integrante. Las altera-
ciones que sefala son; Estructurales, Del ciclo vital y Emocionales.

Con respecto a las primeras, los autores resaltan la importancia de la forma de estructuracién en tanto
a la familia, y la posicion del enfermo dentro del marco relacional. Las alianzas que se encuentran dentro
de la familia, van a ser de total importancia a la hora de modular el efecto de la enfermedad. Una cuestién
especialmente relevante es como se distribuye la carga que la enfermedad supone para la familia, y la
configuracion relacional de la familia, como se repartan las responsabilidades, el descanso del cuidador
primario. Los autores sefialan como las relaciones dentro del sistema familiar van a ir modelandose y
como van a resolverse los conflictos segun los roles que conformen los familiares.

Continuando con los lineamientos de los autores, en cuanto al ciclo vital familiar, la fase en la que se
encuentre la familia va a modular probablemente la forma en que ésta responda ante la enfermedad, asi
como cudl va a ser el efecto de ésta sobre aquélla. Lo que se relaciona es con la configuracién y estructura
familiar y la relacién con el medio social.
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Por ultimo, Abelan y Villanueva Gonzalez mencionan las alteraciones emocionales a las que una familia
esta expuesta en esta situacion y se refiere al momento en donde se le comunica el diagnéstico de la EA,
sufre una impactante alteracion psicoemocional y pasa por un periodo de estrés, ya que debe afrontar la
enfermedad y muerte de su ser querido, y anticipar el dolor que se presentara tras la pérdida. Los autores
acuerdan que el impacto emocional que sufra una familia esta sujeto a determinadas variables que se
explicitan a continuacion: Las caracteristicas personales individuales, la historia previa de las pérdidas,
las relaciones familiares, la identidad y el papel que juega la familia del paciente.

Estas alteraciones dentro del sistema familiar son de esperar debido a la cantidad de numerosos
factores que influyen en el funcionamiento habitual, y el ritmo de vida de cada uno de los integrantes.
No debe descartarse la singularidad y las caracteristicas particulares de cada familia y las herramientas
con las que cuentan para afrontar una noticia como el diagndstico de una enfermedad crénica. Por esta
misma razén, me parece importante sefalar una serie de factores que modulan el impacto en cada fa-
milia al recibir la noticia que un familiar enfermo de Alzheimer. La lista de factores a continuacion, fueron
postulados por Peinado Portero y Garcés de los Fayos (1998) y mencionan los siguientes:

+ La situacion econémica familiar.

+ Lared de apoyo social.

+ Eltipo de relacion conyugal.

+ El estado de salud de los propios cuidadores.
+ Laevolucién del proceso demencial.

A pesar de que esta serie de caracteristicas son las que se ponen en juego a la hora de comenzar a
reestructurar los habitos de vida para comenzar a pensar en los requerimientos del integrante afectado
por la enfermedad, hay determinadas sensaciones, sentimientos y reacciones que por regla general y de
forma inevitable suceden en cada nucleo familiar.

Abelan y Villanueva Gonzalez (1998), relatan una serie de reacciones comunes en las familias que
reciben la informaciéon comenzando con que la respuesta mas comun ante el conocimiento del diagnéstico
por parte de la familia es de shock, aturdimiento e incredulidad. Para poder manejar estos sentimientos,
la estructura familiar entra en un periodo de negacién que le permite mantener el control y la integridad
emocional. Después de esta etapa, describen que la familia entra en un periodo de negociacion, lo cual
significa que la enfermedad lentamente comienza a aceptarse y se empieza a mantener un silencio y no
hablar abiertamente de la enfermedad aunque ya estan informados de la enfermedad. una mayor asimi-
lacién de la enfermedad. Los autores coinciden en que con el avance de la enfermedad, la familia tiene
que ir enfrentandose a las diversas pérdidas: La del enfermo en la organizacion familiar, iniciando una
etapa de depresion. Finalmente, a medida que la familia va encontrando los mecanismos para adaptarse
a la tensién emocional y que el estado fisico del paciente hace evidente la proximidad de su muerte, los
autores concluyen en que la familia debe comenzar a comprender la realidad y prepararse para el proceso
doloroso del duelo anticipatorio y el duelo propiamente dicho.

2.3 Impacto econémico

Enfermar de Alzheimer no solo implica para la familia comenzar a organizar la distribucion del cuidado,
sino que también se deben acordar las responsabilidades en tanto a los costos de la medicacién y el
cuidado destinado al mantenimiento de la persona que enferma. Como mencionan los autores Butman,
Sarasola, et.al (2003), los costos implicados por la EA son altos para el sistema de salud. Remarcan
la importancia de la carga sufrida por los cuidadores en donde muchas veces se encuentra disminuida
la calidad de vida y se dificulta la posibilidad de generar ingresos. Ademas, describen que cuidados al
paciente dependen del estadio de la enfermedad, considerando que en la mayoria de los casos, en un
principio los cuidados se otorgan en el hogar y posteriormente son desplazados a unidades de cuidados
institucionales.

Los gastos en el mundo destinados a la enfermedad de Alzheimer tienen cifras elevadisimas y estan
a la altura de las enfermedades de mayor preponderancia. Bagnatti (2010), sefiala que a nivel mundial,
el coste econdmico de la demencia se ha estimado anualmente en unos 315.000 millones de ddlares y
mas alla del coste, el sufrimiento del paciente y de quienes cuidan de él, aun aguardan por las mejores
medicinas y conductas que alivien y retrasen las demencias.
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Llibre Rodriguez y Guerra Hernandez (2002), afirman que la EA constituye la tercera enfermedad en
costos sociales y econdmicos superada solo por la cardiopatia isquémica y el cancer siendo la cuarta
causa de muerte en los paises industrializados.

Lanfranco y Manriquez et.al (2012) refieren que los cuidados que necesita un enfermo de Alzheimer
son una de las grandes fuentes de gasto de la enfermedad. Estiman que un paciente con Alzheimer se-
vero requiere una media de 79 horas de cuidados semanales, los cuales son aportados frecuentemente
por un familiar. Los autores agregan que otros factores de gran impacto econémico en la enfermedad de
Alzheimer son la necesidad de institucionalizacién y la gravedad de la enfermedad. Como factores de
menor importancia a nivel exclusivamente econémico, encontrariamos los derivados de las exploracio-
nes médicas, el material sanitario y los tratamientos farmacolégicos (Lanfranco y Manriquez et.al, 2012).

En ausencia de un tratamiento curativo para la EA es necesario hacer énfasis en el diagndstico tem-
prano y por lo tanto en la prevencién, sobre todo cuando se ha demostrado con buen nivel de evidencia
que la prevencion de los factores de riesgo vascular, desde los estados preclinicos de la misma (incluso
antes de los 40 afos), puede retardar la aparicion de las fases clinicas de la enfermedad, disminuir la
velocidad de progresion; demorar la progresion a estadios severos y por lo tanto rinde beneficio en la
disminucién de los costos del tratamiento y sostenimiento de los pacientes con EA (Ruiz de Sanchez,
Narifio y Mufoz, 2010).
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Capitulo 3: El Burnout y los cuidadores

Anteriormente fueron mencionados los cambios naturalmente esperables dentro de un sistema familiar
cuando alguien es diagnosticado con la enfermedad de Alzheimer. Pero, ¢ Qué ocurre cuando el cuidador
esta expuesto a una serie de factores estresantes, donde no es capaz de controlarlos, comienza a generar
sintomatologias, a enfermar y a descuidar su salud? Es aqui cuando me gustaria introducir el concepto de
Burnout (“Estar quemado”, traducido al castellano) y comprender como se correlaciona con quien cuida
primordialmente al enfermo de Alzheimer y qué importancia merece tener la salud del cuidador.

En el afio 2006, Axayacalt Gutierrez Aceves, Celiz lopez y Moreno Jimenez et.al, publicaron una re-
vision del concepto del sindrome de Burnout en donde mencionan que este término tiene actualmente
varias traducciones dentro de las cuales se mencionan: “sobrecarga”, “estar quemado”, “sindrome de
fatiga”, entre otros.

Hay un acuerdo general en que el sindrome de Burnout es una respuesta al estrés crénico en el
trabajo (a largo plazo y acumulativo), con consecuencias negativas a nivel individual y organizacional,
y que tiene peculiaridades muy especificas en areas determinadas del trabajo, profesional, voluntario o
doméstico, cuando éste se realiza directamente con colectivos de usuarios, bien sean enfermos de gran
dependencia, o alumnos conflictivos (Martinez Pérez, 2010).

Para conocer los origenes del concepto, si nos remontamos al afio1974 segun describe Palmer Mo-
rales (2009), el psiquiatra Hebert Freundenberger, quien trabajaba en una clinica para toxicbmanos en
Nueva York, observé que la mayoria de los voluntarios al transcurrir un afio de trabajo perdian la energia
y lograban un estado de agotamiento, sintomas de ansiedad y depresién asi como desmotivacién en su
trabajo y agresividad con los pacientes. A raiz de estos hallazgos el psiquiatra explicé: “Burnout es fallar,
desgastarse o sentirse exhausto debido a las demandas excesivas de energia fuerza o recursos”.

Con el transcurso de los afos, las investigaciones continuaron expandiéndose y es asi como actual-
mente segun varios autores en la actualidad como Axayacalt Gutierrez Aceves, Celiz lopez y Moreno
Jimenez et.al, (2006), coinciden que el concepto de Burnout mas utilizado y aceptado es el de Maslach.

Los autores mencionados anteriormente, relatan que en la década de los 80, la psicéloga Cristina
Maslach de la universidad de Berkeley en California retoma el término utilizado por Freundenberger para
definir el sindrome de agotamiento profesional o Burnout. La definicién de Burnout que sintetiza Maslach
en aquel entonces es la siguiente: “un sindrome psicoldgico de agotamiento emocional, despersonalizacion
y reducida realizacién personal que puede ocurrir en individuos normales que trabajan con personas de
alguna manera. El agotamiento emocional se refiere a los sentimientos de no poder dar mas de si a nivel
emocional y a una disminucién de los propios recursos emocionales. La despersonalizacion se refiere a
una respuesta de distancia negativa, sentimientos y conductas cinicas respecto a otras personas, que
son normalmente los usuarios del servicio o del cuidado. La reducida realizacién personal se refiere a la
disminucién en los propios sentimientos de competencia y logro en el trabajo” (Salanova y Llorens, 2008).

Es importante resaltar lo mencionado por Martinez Pérez (2010), con respecto a que el sindrome
de Burnout descripto anteriormente no solo se aplica a profesionales y trabajadores de diversos grupos
empresariales y remunerados, sino que también estan incluidos los trabajadores de distintos ambitos
sociales como amas de casa, voluntarios de organizaciones del tercer sector y se acepta que el sindrome
es el resultado de un proceso en el que el sujeto se ve expuesto a una situacion de estrés cronico laboral
y ante el que las estrategias de afrontamiento que utiliza no son eficaces.

Conociendo este concepto, es de esperar que ante las reestructuraciones y cambios drasticos a los
que un cuidador primordial de un enfermo de Alzheimer esta expuesto, sumado a la falta de informacién
y a los sucesivos desaciertos y frustraciones que vivencia, atraviese situaciones estresantes y muchas
veces incontrolables que puedan dejar en evidencia el sindrome de Burnout y repercutir en el cuidado
del enfermo.

El cuidador sufre una sobrecarga en el ejercicio de las numerosas funciones que debe realizar para

el enfermo. En multiples ocasiones esta incapacidad percibida del cuidador desencadena la instituciona-
lizacién, el maltrato y el descuido hacia el enfermo de Alzheimer (Moreno Toledo, 2008).
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Un dato importante a tener en cuenta para poder comprender la realidad de quienes padecen el Bur-
nout, es que en general, los cuidadores permanentes que asumen la responsabilidad del cuidado, no
reciben una remuneracion econémica y estan muchas veces obligados a realizarlo por estar estrechamente
ligados con quien padece la enfermedad. Segun lo investigado por Pérez Perdomo y Libre Rodriguez
(2010), se ha comprobado que las personas que cuidan a un paciente de demencia tienen el doble de
probabilidades de deprimirse que quienes cuiden a pacientes que no son dementes. Mientras mas grave
sea el estado de demencia, como el que provoca la enfermedad de Alzheimer, mas probable sera que el
cuidador sea victima de la depresion.

Si bien es uno de los trastornos de riesgo mas comunes en el ambito del cuidado, la depresion no es
la unica patologia de riesgo, sino que las consultas y los estudios en general acerca de la sintomatologia
de los cuidadores principales de pacientes con EA, giran en torno a sintomas tales como gastritis, anemia,
fatiga, insomnio, cefalea, dolores de espalda, desnutricién, lumbalgias, dorsalgias y cervicalgias, artrosis,
insuficiencia venosa cronica, algias musculares inespecificas, astenia, fatiga crénica, estrés, alteracion
del ciclo de suefo-vigilia, insomnio, deterioro en la funcién inmune, entre otras. Adicionalmente, se ha
referido que en muchos de los casos, los cuidadores aumentan el consumo de alcohol, tabaco y farmacos
(Vargas Escobar, 2012).

Gran parte de esta sintomatologia se asocia al sindrome de Burnout —o del cuidador quemado—, el
cual consiste en lo anteriormente mencionado; un desgaste fisico y emocional que experimenta la persona
que convive y cuida a un enfermo crénico, producido por un estrés continuado que puede llevar al cuidador
a agotarlo completamente (Vargas Escobar, 2012). Existen numerosas investigaciones que mencionan
cuestiones acerca de la implicancia que tiene el Burnout en los cuidadores de pacientes con Alzheimer.
Los datos arrojados por estas investigaciones, aportan informaciéon de suma importancia para el area de
trabajo de salud mental: Quienes padecen mayor estrés y malestar emocional no son siempre quienes
enferman de Alzheimer sino que los cuidadores principales tienen un riesgo sumamente alto de padecer
patologias en relacion a las situaciones estresantes a las que estan expuestos diariamente. Por lo general,
como se vio a lo largo de esta investigacion, quienes adoptan los roles de cuidadores la mayor parte de
las veces son los conyuges o hijos de quienes enferman de Alzheimer y es por eso que son las personas
que estan en mayor riesgo de padecer Burnout. Tanto en el caso del cényuge como el caso del hijo del
paciente, al estar vinculado de una forma especial y diferente al enfermo, el desarrollo del trastorno se
va a experimentar de forma particular y subjetiva. Lo que hay que tener en cuenta, es que lo que van a
compartir y no hay que subestimar, es la variabilidad de situaciones estresantes que van a vivenciar a lo
largo que la enfermedad avance y la familia deba ir reajustandose segun las particularidades que el medio
ambiente les exija, movilizando las herramientas con las que cuentan lo mejor posible.

El estrés al que una familia y particularmente los cuidadores estan expuestos, se puede observar en
una investigacion realizada en el afio 2010 por Perdomo y Llibre Rodriguez en donde se formuld un es-
tudio descriptivo en donde incluyeron a 75 cuidadores de adultos mayores con demencia tipo Alzheimer
leve y moderada con el fin de observar las caracteristicas sociodemograficas y los niveles de sobrecarga
que sufrian estos cuidadores.

Los resultados se obtuvieron mediante la aplicacion de un cuestionario conformado con el fin de obtener
datos sociodemograficos y posteriormente la administracion de la escala de medicién de carga Zarit-Zarit.
Finalmente, las conclusiones obtenidas por estos investigadores fueron que el 77,3 % de los cuidadores
de los adultos mayores experimentaron un nivel de sobrecarga intenso y un 20 % experimentaron un
nivel de sobrecarga leve. Es representativo resaltar que solo 2 cuidadores de lo que representa un 2,6
% del total de cuidadores no experimentaron ningun nivel de sobrecarga por brindar cuidados al adulto
mayor con Alzheimer.

Esta alarmante cifra, confirma la dificultad que requiere la tarea de cuidar y como a medida que la
persona que enfermé de Alzheimer va empeorando, también lo va haciendo la salud del cuidador.

Otra de las consideraciones que resaltan los autores Perdomo y Llibre Rodriguez, es que el nivel de
sobrecarga aumenta junto al estadio de demencia que atraviesa el adulto mayor. Y relatan: “Los cuida-
dores no sélo tienen que dedicar muchas mas horas semanales al cuidado, sino que también tienen mas
problemas laborales, estrés personal, problemas de salud fisica y mental. Segundo, tienen menos tiempo
para hacer las cosas que disfrutan, menos tiempo para dedicar a otros familiares y mas conflictos fami-
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liares que aquellos otros cuidadores que atienden a pacientes no dementes. Por ultimo, los cuidadores
siempre se ven afectados por el deterioro de la capacidad mental y fisica de un ser querido, la atencion
a conductas demenciales lo que contribuye aun en mayor medida a provocarles sintomas de depresion.
Ademas, los sintomas asociados con la demencia, tales como el vagabundeo, la agitacion, el esconder
los bienes personales y las conductas impropias, hacen que cada dia traiga una nueva crisis y hacen
dificil que el cuidador pueda descansar u obtener ayuda”.

Finalmente los datos arrojados por este estudio delimitaron que los cuidadores de sexo femenino
entre 40 y 49 anos fueron los que predominaron, y también, apoyando a los datos de la mayoria de las
investigaciones, se trata de cuidadores ligados al anciano por un vinculo de consanguinidad. Ademas,
predomind entre los cuidadores el estado civil casado y la mayoria de los cuidadores tienen vinculo labo-
ral. Los cuidadores de los adultos mayores en estadio moderado evidenciaron mayor nivel de sobrecarga
que los cuidadores de los adultos mayores en estadios iniciales de la enfermedad.

Por otro lado, en lo que refiere a los miembros de la familia que asumen los roles de cuidadores y tam-
bién, como se vivencia la experiencia del cuidado, se puede ver plasmada esta situacion en un resumen
realizado por Conde Sala (2010), sobre varias investigaciones realizadas en la Universidad de medicina
de Barcelona, con el fin de reflexionar acerca de la importancia de la percepcion de la calidad de vida por
parte del paciente con Alzheimer y sus cuidadores principales. El estudio arrojé datos de sumo interés
acerca de cdmo se vivencia el desarrollo de la enfermedad por parte de los hijos y los cényuges de los
pacientes enfermos.

Con respecto a los cuidadores hijos, las investigaciones aseguran que tendrian una mayor sobrecarga
que los cuidadores esposos, asi como una peor salud mental y mayores sentimientos de culpa. Para ser
aun mas precisos, el estudio relata que la sobrecarga es aun mas intensa en las cuidadoras hijas. Estos
resultados sugeririan que la relacion conyugal seria mas favorable para cuidadores y pacientes que para
el vinculo filial. La diferente naturaleza de las relaciones conyugales vy filiales podria ser, a parecer del
autor, una de las claves para comprender las diferencias en la calidad de vida.

Segun lo investigado, los conyuges asumirian el cuidado como parte de su compromiso matrimonial y
estarian mas préximos fisica y afectivamente a los pacientes. Ademas el asumir este rol, daria contenido
y perspectiva de vida. Por otro lado, los hijos y cuidadores tendrian mayores diferencias generacionales
con los pacientes y podrian estar mas distantes afectivamente. Asimismo deberian compatibilizar la tarea
del cuidado con otras obligaciones, la familia, el trabajo por lo que se generarian mayores situaciones de
incompatibilidad y de sobre carga. El sentimiento de culpa de los hijos podria asociarse a las dificultades
de poder atender mejor a los padres enfermos.

Probablemente los hijos cuidadores necesitarian una mejor planificacion en la utilizacién de recursos
externos que ayudaran a dificultar menos su estilo de vida y que se les prestara un apoyo emocional mas
individualizado para disminuir el impacto de la carga en su salud mental.

Los cényuges en especial las esposas, podrian beneficiarse mas de la atencion domiciliaria y espe-
cialmente en la atencion de las actividades de la vida diaria. La mayor disponibilidad de tiempo de los
cényuges asi como su menor implicacion en otros contextos y relaciones sociales, permitiria que estos
pudieran beneficiarse mas de los aspectos relacionales y socializadores del apoyo grupal.

Teniendo en cuenta el estudio anterior, si bien se investigd que el cdnyuge asume la responsabilidad
y le resulta con mayor facilidad estar disponible en tanto al tiempo para el cuidado, no hay que descartar
que la vivencia de sufrimiento del conyuge se desencadene por otra vertiente. Dos estudios citados por De
la Cuesta Benjumea (2004), aseguran que son otros los problemas por los cuales atraviesa un conyuge.
El estudio relata que algunos cuidadores sentian duelo por la pérdida de un amante o de una relacién
desde el inicio de la enfermedad, en la fase de diagnéstico y otro estudio, que examina la percepcion de
duelo y perdida en el periodo anterior y posterior a la muerte del pariente con demencia, encontré que el
cuidador percibe al paciente con muchas y repetidas muertes. El deterioro de la persona con demencia
hay cuidadores que lo expresan como de “muerto en vida”. También se ha reportado la sensacién de los
cuidadores de estar “atados” a la persona que cuidan y de que su vida se va acabando a medida que
lo hace la de la persona cuidada, un cuidador dramaticamente lo expresé durante el estudio “para vivir
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para ellos, usted tiene que matar su vida”. Efectivamente, lo que hace mas dificil al acto de cuidar es que
el paciente no es el Unico ni el que mas sufre, en el caso de la demencia se afirma que es el cuidador.

El conyuge del enfermo, si vive, se encuentra angustiado ante la enfermedad de la persona con la
que ha compartido su vida tantos afios. En ocasiones no acepta la enfermedad, se niega a informarse
sobre ella y adopta un papel secundario aunque no por ello se siente menos involucrado en el problema;
suele requerir la colaboracion de algun hijo o hija que le ayude para evitar principalmente la angustia de
sentirse solo con el problema. Otros cényuges, por el contrario, participan activamente en el cuidado del
enfermo, dandose con frecuencia el caso de que ahora permanecen juntos mucho mas que antes.

Por ultimo me parece importante citar un concepto muy interesante sefialado por Bagnati et.al, que
hace hincapié en la singularidad de cada rol que se ocupa dentro del sistema familiar y con respecto a
la relaciéon que se guarda con el enfermo de Alzheimer. Los autores dicen que en ocasiones el vinculo
conyugal tiene una conformacién de caracter simbidtico; cuando las cosas se presentan con esta ca-
racteristica, marido y mujer parecen comportarse como dos caras de una misma moneda. Entonces,
el cényuge sano, por un mecanismo psicolégico de identificacién, vive como propios los sintomas que
padece su compafiero enfermo, hecho que representa una alteracién en la percepcion de la propia iden-
tidad. Cuando la relacion no es simbidtica, suelen salir a la superficie rastros traumaticos de la vida en
comun; infidelidades, traiciones, egoismos, rencores por concesiones exageradas o sometimientos no
deseados, etc. Todas estas circunstancias suelen provocar una atmosfera no propicia para el cuidado
del paciente. Con respecto a los hijos del enfermo de Alzheimer, Bagnati et.al describen que pueden ser
varones o mujeres y pueden tener o no sus propias familias. Un hecho frecuente es que los hijos sufran
de una manera mas intensa la demencia que padece el progenitor del sexo opuesto. Una adecuada pla-
nificacién de tareas, una necesaria coordinacion de todos los miembros de la familia y la ayuda exterior
es de vital importancia para aliviar la carga del cuidador y proporcionar de este modo una mayor atencion
al enfermo. Generalmente, el conflicto familiar sucede motivado por los desacuerdos en la distribucién
de responsabilidades, en los recursos econdmicos existentes para llevar a cabo la atencidén necesaria, la
falta de tiempo y la necesidad de realizacién de sus ocupaciones en cada uno de los integrantes. De este
modo el conflicto surge entre la satisfaccion de las necesidades del enfermo y los familiares, el descuido
del plano social y la necesidad de actividad laboral en cada uno de sus miembros. Estas desavenencias
precipitan el nombramiento de un cuidador principal, funcional, constante y desamparado que dedica todo
su tiempo al cuidado del enfermo.

3.1 Repercusion del Burnout del cuidador primario en el paciente con Alzheimer

En numerosas ocasiones, durante el desarrollo de este trabajo, se menciond que en la mayoria de los
casos no es el enfermo de Alzheimer quien percibe la mayor carga emocional con respecto a la enfermedad
sino que es la persona quien al asumir las responsabilidades del cuidado vivencia esta situacion de forma
sumamente estresante, quedando bajo las posibilidades de sufrir el sindrome de Burnout. Pero, al llegar
este punto de sucesiva exposicion al estrés, también sostengo la posibilidad que se genere una situacion
retroactiva en donde el padecer del cuidador tenga sus consecuencias en el la persona que enfermd de
Alzheimer. El cuidador al no contar con una calidad de vida saludable, al no gozar de una salud fisica,
mental y emocional plena, la tarea de cuidar a otra persona se vera comprometida en varios aspectos e
influird negativamente en los vinculos relacionales dentro del sistema familiar.

Areneda, Soto y Vera Aburto (2012), aseguran que la carga del cuidador puede interferir en el adecuado
manejo del enfermo, afectando la propia evolucion de la enfermedad, lo que provocara paulatinamente,
una disminucién en la calidad de vida del cuidador. La carga depende de las repercusiones del hecho de
cuidar y de las estrategias de afrontamiento y apoyo con que se cuenta. Los autores mencionan que son
diferentes las variables que van a incidir en la magnitud de carga que presente el cuidador. Dentro de
estas se encuentran las relacionadas con el enfermo, como son: presencia de trastornos conductuales y
psiquiatricos de dificil manejo y grado de deterioro y/o pérdida de autonomia; mientras que desde la esfera
del cuidador, estan la edad, el sexo, el tipo de afrontamiento que posea, la motivacion para entregar el
cuidado, redes de apoyo con las que cuenta, el tiempo a emplear en el cuidado, situacién socioeconé-
mica, entre otros; y por ultimo, las variables derivadas de la relacion afectiva existente entre cuidador y
enfermo, tanto previas a la enfermedad, como actuales.
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Las propias circunstancias de la enfermedad de Alzheimer que supone la degradacion fisica y psicolo-
gica del enfermo, conforman una situacién especial de riesgo a la que no es inmune el cuidador sometido
a sobrecarga. Es necesario identificar las situaciones de riesgo y los signos que pueden suponer una
alarma (Altimir Losada, 2009).

Altimir Lozada en su estudio publicado acerca de los malos tratos recibidos por los enfermos de Al-
zheimer, enfatiza en que las dificultades propias de la enfermedad que tienen que ver con el deterioro
cognitivo del paciente, influyen en el desgaste de los vinculos afectivos con los cuidadores. Otro de los
puntos que tiene en cuenta, es que el enfermo no cuenta con la claridad necesaria para manifestar oral-
mente y expresar como se siente con respecto a los cuidados que esta recibiendo. Por otro lado, que
los enfermos de Alzheimer presentan, en relacién al grado de progresion de su enfermedad, diferentes
niveles de dependencia. Este es un factor de riesgo que aparece en todos los estudios de maltrato. Las
personas con EA, inciden en la relacién enfermo cuidador y favorecen la aparicion de actitudes hostiles
o negligentes.

Por todas las complicaciones que la EA implica a lo largo de su desarrollo, sumado a la necesidad
en aumento de tener una persona dedicada al cuidado del paciente quien va a enfrentarse a multiples
adversidades, las cuales no seran faciles de sobrellevar, citando a Moreno Toledo (2008), “La sobrecarga
puede ocasionar estados denigrantes de maltrato hacia el enfermo, tanto maltrato fisico y psicolégico
hasta el mas frecuente el abandono y el descuido seguido de la apropiacién ilegal de la propiedad o
maltrato econémico”.

Continuando con los lineamientos de este autor, en el afio 2008, Moreno publicé un articulo que relata
cémo impacta en el hogar el cuidado de un enfermo de Alzheimer, y como se formulan nuevos habitos,
rutinas, roles y funciones dentro de la dinamica familiar. El autor sostiene su investigacion dentro de los
marcos estadisticos que indican que en la mayoria de los casos quienes se responsabilizan del cuidado
de los enfermos de Alzheimer son en primer lugar los hijos y los cényuges, preponderando el lugar de la
mujer por sobre todo. A partir de esto, escribe que el curso progresivo de la enfermedad ira agravando
paulatinamente las manifestaciones conductuales y emocionales, psicolégicas del afectado, consumiendo
muchos mas recursos de atencién, cuidado y dedicacién de los integrantes de la familia y en especial
del cuidador principal. Este es presa de una devastadora sintomatologia adversa, cursada bajo sintomas
fisicos, psicoldgicos, conductuales y sociales que precipitaran las sobrecarga y a consecuencia de esto
una peor atencién hacia el enfermo y una desvirtuacion de sus relaciones sociales y de desarrollo en el
entorno tanto familiar como social y conyugal.

Por otro lado, Moreno afirma, que el deterioro del cuidador provoca un cambio trascendente en la
estructura familiar, el agotamiento de la persona se manifiesta en fatiga, problemas del suefio, cefaleas
y una gama extensa de problemas organicos.

Por todo lo anteriormente mencionado, el deterioro del cuidador provoca un cambio trascendente en la
estructura familiar, el agotamiento de la persona se manifiesta en fatiga, problemas del suefo, cefaleas y
una gama extensa de problemas organicos. Emocionalmente se visualiza a una persona irritable, ansiosa,
depresiva, desgastada, agresiva, de actitud defensiva y cinica y recluida socialmente, aislada del exterior,
esquiva de las relaciones sociales y difusas en el plano interpersonal. Esta situacion incurre en abuso
de sustancias (tabaco, alcohol, fAarmacos) y en una alimentacién inadecuada. La intensidad creciente de
las demandas del enfermo necesita de una alta dedicacion familiar, es muy importante el apoyo social,
la informacién y el asesoramiento profesional y social (asociaciones, grupos de apoyo mutuo, contacto
con otras familias similares) como factor relevante en el desarrollo de un conocimiento de adquisicion
de habilidades y estrategias, de planificacién, de dialogo comun y la implicacién en redes externas de
apoyo Yy participaciéon familiar. Toda esta situacién percibida por la investigacion llevada a cabo, termina
evidenciando que la sobrecarga puede ocasionar estados denigrantes de maltrato hacia el enfermo, tanto
maltrato fisico y psicoldgico hasta el mas frecuente el abandono y el descuido seguido de la apropiacion
ilegal de la propiedad o maltrato econémico.

Debido a esta inquietante causalidad, Moreno Toledo, continué trabajando en la materia y fue asi como

en el ano 2011, publicé nuevamente un articulo en el cual se describen caracteristicas del cuidador de
pacientes con Alzheimer, incluyendo el Burnout. Aqui se citan autores como Liter (1992), Rodriguez del

25



Tesina El Burnout en cuidadores primarios de pacientes con demencia tipo Alzheimer

Alamo (2002), Florez Lozano (2000), y Matusevich (1998), para enunciar que la problematica familiar, el
aumento de la dependencia del enfermo (asi como la sintomatologia conductual y psicolégica adversa),
las dificultades econdémicas, la falta de ayuda o apoyos externos, generan una sobrecarga que merman
la capacidad de respuesta y el bienestar del cuidador principal en su labor. Moreno Toledo describe que
cuidador evalua o percibe esta situacion y genera expectativas, se avista incapaz de afrontar el cuidado,
desbordado, triste y abatido, deprimido, manifiesta recurrentes quejas somaticas, a nivel emocional, denota
tristeza, se ve a si mismo derrotado, muy irritable — se enfada mas de lo habitual y por temas triviales,
disminuye su acercamiento o responsabilidad para con la familia. Presenta un marcado insomnio, difi-
cultad para conciliar el suefio nocturno, incluso manifiesta una bajada del apetito y fatiga. A nivel social,
se destaca un marcado aislamiento, rechaza ayudas externas, vive por la tarea, no quiere permitir que le
ayuden, olvida cuidarse a si mismo, también ve comprometida su continuidad en el trabajo (absentismos)
y sus relaciones con amigos o conocidos. Aumenta el consumo de farmacos y adictivos (alcohol, tabaco),
rumia con frecuencia y se queja al entorno familiar lo que puede provocar conflicto entre ellos o una crisis
familiar, debido a las altas demandas y a los nuevos quehaceres y roles deben desempenar.

El cuidador habitualmente declina la posibilidad de ayuda y se embarca en un viaje de soledad y frus-
tracién que se afianza paulatinamente con la gravedad progresiva del estado del enfermo.

Estos son los factores que convierten muchas veces la relacion vincular con el enfermo en un circulo
constante de agresion en donde ninguno encuentra la comodidad y la ayuda que necesitan. El cuidador
se siente devastado al no poder revertir el cuadro y el enfermo no cuenta con la claridad para percibir la
totalidad de la situacion y poder ayudar como antes quizas lo hacia.

Otra de las esferas que se ve afectada por el desgaste producido por el Burnout sufrido por el cuidador,
es la esfera del ambito laboral, es decir, el ingreso econémico utilizado en multiples dimensiones, tanto
personales como familiares, se ven afectadas dado a que el cuidador comienza a adquirir determinados
comportamientos que disminuyen su productividad como trabajador.

Los cuidadores que trabajan fuera de casa suelen experimentar un conflicto entre las tareas de cuidado
y las obligaciones laborales, con consecuencias tales como falta de puntualidad, absentismo y dificulta-
des de concentracion, las que pueden ocasionar un incremento en la siniestralidad, conflictos laborales
e incluso la pérdida del trabajo (Velazco, Linde y Rodriguez, 2005). En otros casos, las dificultades en
compatibilizar el trabajo y el cuidado del enfermo llevan al abandono del puesto de trabajo, lo que genera,
entre muchos otros, un problema econémico (Velazco, Linde y Rodriguez, 2005).

A continuacion haré mencion de un estudio realizado en el afio 2013 por el autor Rivera Navarro, quien
para investigar el maltrato del anciano con demencia, como criterio metodolégico no especifico ningun tipo
de demencia en particular para llegar a los resultados. A pesar de esto, en la muestra utilizada, un 80% de
los casos utilizados como referencia fueron demencias tipo Alzheimer las que prevalecieron. Por lo tanto,
me pareci6 pertinente tener en cuenta y desarrollar las conclusiones que Rivera Navarro obtuvo en este
estudio, dado a que poseen caracteristicas sumamente representativas de la enfermedad de Alzheimer
y el Burnout en el cuidador. El autor llegé a la conclusién que en relacion a los factores de riesgo que se
asocian hacia el maltrato en el anciano con demencia, la mayoria de los estudios que tratan sobre este
tema, estiman que la sobrecarga causada por los trastornos conductuales en la persona mayor, son las
dimensiones que mas determinan el maltrato. El autor considera la sobrecarga como el factor de riesgo
principal y tiene en cuenta que a mayor edad del cuidador, posee menor capacidad de resiliencia para
sobrepasar las situaciones y por eso, se asevera aun mas el factor de riesgo para producirse el maltrato.

Rivera Navarro sefiala que hay aspectos especificos de esta enfermedad que favorecen el abuso y
describe los siguientes:

- Los trastornos conductuales que son frecuentes en la demencia, sobre todo en la fase modera-
da de la Enfermedad de Alzheimer. En esta fase son comunes los vagabundeos, alucinaciones,
agresividad verbal y explicita del enfermo, comportamientos inadecuados, etc. Es esta una etapa
de gran perturbacion en las familias y especialmente en el cuidador principal, y es en este estadio
en donde hay una mayor probabilidad que se produzca el maltrato.
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- Laincomunicacion y el no reconocimiento de la persona que padece la enfermedad a los cuidado-
res principales. Estos hechos pueden producir una gran frustraciéon y desesperanza en los sujetos
que atienden al enfermo.

Rivera Moret (2013), quien describe las variables de riesgo asociadas al Burnout entre cuidadores
familiares de enfermos de Alzheimer, enuncia que el cuidador familiar con sindrome de quemado por el
trabajo (Burnout), podria incurrir en maltrato o negligencia, sin desear hacerlo, por causa del agotamiento
fisico y mental que sufre al cuidar a un ser querido enfermo por un tiempo prolongado. La autora afirma
que cuando existe una buena situacién econémica y cuando el cuidador primario no posee problemas de
discapacidad, el enfermo de Alzheimer tiene menos probabilidades de ser maltratado.

Otra de las razones que la autora enumera como posibilidad de maltrato hacia un enfermo de Alzhe-
imer, es la agresividad causada por las tensiones familiares derivadas de la falta de compromiso en el
cuidado del familiar, los apuros econdmicos y escaso tiempo para ejercer todos sus roles adicionales a ser
cuidador familiar. También, el cuidador podria sentirse irritable por no dormir bien y por tener problemas
incesantes en su trabajo profesional u ocupacional y no saber como manejar las necesidades del enfermo
y las de su trabajo a la misma vez, generando un conflicto interno en su vida.

Como evidencian estas publicaciones, el Burnout del cuidador, es un factor que influye negativamente
en el cuidado del enfermo, y a modo retroactivo, la enfermedad de Alzheimer y sus complicaciones incre-
mentan las posibilidades de que una persona que esté a cargo de las necesidades del paciente padezca
de este sindrome del cuidador quemado.

3.2 Contener al cuidador

Este tipo de investigaciones nos permiten tener en cuenta cuales son los disparadores para comenzar
a investigar los déficits que atraviesa actualmente el sistema de salud para poder realizar diferentes in-
vestigaciones que pongan su atencion en la salud del cuidador y finalicen la retroalimentacién del circulo
del cuidador estresado y el enfermo mal asistido.

Para poder profundizar en cuales son los puntos en donde se encuentran mas desprotegidos a la hora
del cuidado por parte de los cuidadores de pacientes con Alzheimer, utilizaré una investigacion realizada
por Moreno, Arango y Rogers en el afio 2010, con el fin de conocer cuéles eran las necesidades mas y
menos importantes para un grupo de cuidadores de pacientes con demencia. En el estudio se encontré
que las necesidades mas importantes fueron recibir informacién sobre la enfermedad, su tratamiento y
recursos disponibles en la comunidad(organizaciones, asociaciones o grupos de personas que trabajen
en pro de personas con demencia); la necesidad de recibir apoyo emocional por parte de profesionales,
familiares y personas que hayan pasado por la misma experiencia, y la necesidad de recibir apoyo de
la comunidad (amigos, la iglesia y otras organizaciones); mientras que las menos importantes corres-
pondieron a la necesidad de recibir ayuda econémica y la necesidad de tener méas tiempo para dormir.

Teniendo en cuenta los datos obtenidos por parte de los cuidadores y para concluir la importancia
de la atencién a las necesidades de quienes se encargan a diario de los requerimientos del enfermo de
Alzheimer, la investigacion ya mencionada anteriormente realizada por Moreno Toledo en el afio 2008
concuerda con las peticiones de los cuidadores y redacta lo siguiente: “Cuando los miembros de la familia
y los cuidadores son educados acerca de la enfermedad y provistos de estrategias utiles de intervencion,
estos participan en el cuidado del enfermo de un modo eficiente y beneficioso, que repercute positivamente
en la calidad de vida del afectado. Mantener una estrecha red de apoyo informal, puede ser clave para
conseguir un apoyo emocional, una garantia en la ayuda desinteresada y un amparo en la ejecucion de
la gestion diaria del cuidado que necesita el enfermo. Las visitas, el influjo de las frecuentes interacciones
y la toma de contacto habitual con amigos, conocidos, vecinos, profesionales convocados en torno al
enfermo, proporcionarian desahogo al cuidador y un sustento emocional y célido al enfermo”.
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Conclusiones finales

Existen numerosas investigaciones centradas en el estudio del Burnout en los cuidadores primordiales
de pacientes con Alzheimer, que contemplan las adversidades a las que estan expuestos cuando una
persona padece este trastorno. A pesar de esto, aun existen areas que quedan al descubierto, sobre
todo los aspectos que refieren a como proteger la salud de las personas que asumen el rol de asistir a
quienes padecen esta enfermedad.

El desarrollo de esta revision bibliografica, plantea en un principio, la importancia que cobra actualmente
la EA debido a que la expectativa de vida alcanzada por la poblaciéon crecié notablemente y con ella las
enfermedades neurodegenerativas. Por esta razén, conocer de manera completa las caracteristicas de
la EA, su epidemiologia, y los gastos econémicos que subyacen a la enfermedad, nos permite develar
detalladamente las preocupaciones esenciales para el cuidador.

Segun las investigaciones realizadas hasta el momento, la etiologia del Alzheimer es desconocida. Si
bien se exponen diversas hipoétesis, aun no existe un consenso claro que determinen las causas. Este
es un punto clave a tener en cuenta, dado al hecho de desconocer los origenes de este trastorno, no se
cuenta con la medicacion indicada para prevenir o retrasar efectivamente los sintomas de la enfermedad.
La EA evoluciona de manera insidiosa provocando el deterioro de diversas areas de la vida cotidiana de
la persona, hasta llegar a una fase elevada donde la persona muchas veces queda incapacitada.

A medida que la enfermedad avanza, los cambios en la personalidad, las dificultades en las funciones
motrices, la incapacidad de autodeterminacién en la vida del paciente, y la falta de informacién y a la
propia vivencia de tristeza y desesperacion del cuidador, son factores de gran implicancia en el desen-
cadenamiento del sindrome de Burnout. Se observa que quienes se responsabilizan en el cuidado del
enfermo, experimentan situaciones de cambios de indole econémico, laboral, social, que muchas veces
exceden a su capacidad de control y al no ser capaces de manejarlos con efectividad, su salud fisica,
mental y emocional queda descuidada.

En esta investigacion, se realizé una recopilacion de articulos bajo el objetivo de investigar quienes
eran en general aquellas personas cercanas al enfermo de Alzheimer que asumian el rol de cuidadores
primarios. Como pudo observarse, segun la mayoria de los autores, coincidieron en que son las hijas y
los cényuges de los enfermos quienes toman el primordialmente la funcion de atender a quien padece
Alzheimer y es por esta razon, se encuentran mas expuestos a sufrir elevados niveles de estrés de forma
continua.

El sindrome de Burnout es un trastorno que provoca un deterioro sumamente preocupante tanto a
nivel fisico como emocional. Las personas que al estar trabajando al cuidado del enfermo, y deben dis-
poner gran cantidad de horas de su vida y teniendo que renunciar a determinadas actividades, sufren un
desgaste que deriva en sentimientos de agotamiento excesivo y malestar general que muchas veces no
encuentran la forma de solicitar ayuda externa.

Si bien abundan las investigaciones realizadas en torno a los temas mencionados, hay dos tépicos
que merecen ser aun mas profundizados que son: Por un lado en lo que concierne a las técnicas y la
asistencia a las necesidades de los cuidadores primordiales de los pacientes con EAy por el otro como
influye el sindrome de Burnout experimentado por el cuidador, en el desarrollo de la enfermedad.

Ambos temas forman parte de un circulo que se retroalimentan de forma constante. En el caso del
Burnout vivenciado por el cuidador, el desgaste ocasionado por los cambios radicales a los que esta
expuesto muchas veces perjudica la calidad de la atencion y se establece un ambiente perjudicial y con-
flictivo que agrava la situacion de enfermedad.

Por estas razones, no se deben dejar de tener en cuenta ademas de las necesidades de quien enferma
de Alzheimer, el apoyo que requiere el cuidador primordial en este periodo de cambios drasticos y acep-
tacion de un nuevo ciclo que requiere de una movilizacion de herramientas y flexibilidad de las mismas
para lograr la adaptacién a esta nueva situacion. Es elemental que se cuente con la informacién precisa
de la enfermedad, el tratamiento, los recursos que deberan ponerse en marcha para sobrellevar esta
nueva etapa y es aqui donde los profesionales de la salud deben tener una participaciéon imprescindible.
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En todos los articulos quedan cuestiones por revisar y sobre todo continuar con el ejercicio de las
técnicas posibles para el entrenamiento y tratamiento del cuidado de la salud de los que atienden a los
enfermos crénicos de Alzheimer. Con la mejora de la ciencia y la promocion de la salud y prevencion de
las enfermedades, se pueden resolver gran parte de los sintomas asociados al Burnout de los cuidadores,
poniendo énfasis en la deteccion y atencién a los estresores provocadores de estrés.

Esta tesina despliega multiples interrogantes y posibles desarrollos futuros: En primer lugar definir;
¢, Cudles son las necesidades principales de los cuidadores?, ; Qué técnicas de apoyo resultan de mayor
utilidad para cubrir las necesidades requeridas?, ; Como podemos trabajar para poder minimizar el impacto
de los factores estresantes que provocan el Burnout en los cuidadores?, ; Cémo podemos fomentar la
transmision de informacion sobre la EA a la poblacion desde el lugar profesionales de la salud?.

Todas estas preguntas son de suma importancia para la prevencién y promocion de la salud. Para poder
facilitar que esto continue vigente, es necesario invertir tiempo y dedicacién y lograr que los profesionales
se comprometan con nuevos proyectos e investiguen esta area que es fundamental para proteger la salud
de los cuidadores y que estos sean capaces de gozar de una mejor calidad de vida junto a los enfermos
de Alzheimer, quienes son poseedores del derecho a recibir el cuidado que merecen.
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