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Resumen

1 objetivo del estudio fue establecer la relacion entre la cali-

dad de vida del cuidador familiar y el grado de dependencia
del paciente con Alzheimer. Es un estudio descriptivo correla-
cional, de corte transversal, con abordaje cuantitativo. Participa-
ron 192 cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer
pertenecientes al programa Cuidado a Cuidadores® de la Facul-
tad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, la
Fundacién Acciéon Familiar Alzheimer Colombia y la Asociacién
Colombiana de Alzheimer. Se aplicaron el instrumento “Calidad
de vida version familiar” de Betty Ferrell, quien define la calidad
de vida desde las dimensiones fisica, psicoléogica, social y espiri-
tual, y el Indice de Barthel (IB), que mide el grado de dependen-
cia funcional del paciente.
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La calidad de vida general de los cuidadores obtuvo una
puntuaciéon media. El bienestar fisico y espiritual present6 una
tendencia positiva, mientras que el bienestar psicologico y so-
cial de este grupo poblacional mostr6 una tendencia negativa
con riesgo de alteracién a futuro.

El grado de dependencia funcional del paciente con
Alzheimer se encontr6 en dependencia total a severa, con ma-
yor compromiso en actividades de aseo y arreglo personal. En
el estudio no se encontrd correlacion estadistica entre la cali-
dad de vida y el grado de dependencia del paciente con Alzhei-
mer.

Palabras clave: calidad de vida, cuidadores, dependencia, en-
fermedad de Alzheimer (Fuente: DeCS, BIREME).

Abstract

he purpose of the study was to establish the relation bet-

ween the quality of life of the family caregiver and the level
of dependence of the patient with Alzheimer. It is a co-relational
descriptive, cross-sectional study, with a quantitative approach
having participation of 192 family caregivers of patients with
Alzheimer; they are part of the Cuidado a Cuidadores® (Care for
Caregivers) program of the Nursing Faculty of Universidad Na-
cional de Colombia, the Fundacién Accién Familiar Alzheimer
Colombia (Alzheimer Colombia Family Action Foundation) and
the Asociacion Nacional de Alzheimer (Colombian Alzheimer
Association). Betty Ferrell s “Quality of life, the family version”
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instrument (QOL) was applied. She defines quality of life from
the physical, psychological, social and spiritual dimensions.
Barthel Index (BI), which measures the patient”s level of func-
tional dependence, was also applied.

Caregivers’ general quality of life obtained an average sco-
re. Physical and spiritual welfare showed a positive trend, while
the psychological and social wellbeing of this population group

showed a negative trend with an alteration risk for the future.

The Alzheimer patient’s functional dependence level was
found from total to severe dependence, with a great commit-
ment in personal care and hygiene activities. The study did not
show any statistical correlation between quality of life and the
level of dependence of the patient with Alzheimer.

Key words: quality of life, caregivers, dependency, Alzheimer
disease

Resumo

ste estudo visa estabelecer a relacao entre a qualidade de vida

do cuidador familiar e o grau de dependéncia do paciente
com Alzheimer. O presente estudo é de tipo descritivo correlacio-
nal, transversal, com abordagem quantitativa. Participaram 192
cuidadores familiares de pacientes com Alzheimer pertencentes
ao programa Cuidado para Cuidadores® da Faculdade de Enfer-
magem da Universidade Nacional da Colombia, a Fundacao Acao
Familiar Alzheimer Colémbia e a Associacio Colombiana de
Alzheimer. O instrumento aplicado foi “Qualidade de vida versao
familiar” de Betty Ferrell, quem define a qualidade de vida desde
as dimensdes fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais, e o Indice
de Barthel (IB), que mensura o grau de dependéncia funcional do
paciente.

A qualidade de vida geral dos cuidadores conseguiu uma
pontuacdo média. O bem-estar fisico e espiritual apresentou
uma tendéncia positiva, enquanto que o bem-estar psicoldgico
e social deste grupo populacional demonstrou uma tendéncia
negativa com risco de alteracao futura.

No tocante ao grau de dependéncia funcional do paciente
com Alzheimer, verificou-se queera uma dependéncia de total a
severa, com maior compromisso em atividades de asseio e cui-
dado pessoal. No estudo nio se verificou correlacgio estatistica
entre a qualidade de vida e o grau de dependéncia do paciente
com Alzheimer.

Palabras chave: qualidade de vida, cuidadores, dependéncia,
doencga de Alzheimer

INTRODUCCION

Larealidad de las enfermedades cronicas en el mundo, el
envejecimiento de la poblacion con el consecuente cam-
bio demogréafico y las tendencias de los actuales sistemas
de salud han generado la apariciéon de los cuidadores

familiares de pacientes cronicos, los cuales han asumido
la responsabilidad del cuidado de su ser querido.

De las enfermedades croénicas, los trastornos neuro-
l6gicos constituyen una de las principales causas de
muerte y discapacidad en el mundo, afectando a todos
los grupos de edad sin discriminacion alguna. Segtn la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), “los trastornos
neuroldgicos afectan a unos mil millones de personas en
todos los paises, sin distincién de sexos, nivel de educa-
cion, ni de ingresos” (1).

De esta forma, los trastornos demenciales, y entre
ellos la enfermedad de Alzheimer, se han convertido en
un problema clinico con numerosas causas, conocidas y
desconocidas. Se calcula que en el mundo hay 24 millo-
nes de personas que padecen la enfermedad de Alzhei-
mer (2-4). Sin embargo, pese a su importancia, la
informacién sobre su frecuencia y distribuciéon en los
paises en desarrollo es escasa. En Latinoamérica, Chile,
Brasil y Uruguay son los tinicos que cuentan con estudios
epidemiologicos. En Concepcion, Chile, se encontrd una
prevalencia de demencia del 5,96% (de esta el 80% co-
rrespondi6 a EA); en Villa del Cerro, Uruguay, la preva-
lencia fue del 4,03% (de esta el 60% correspondib a EA) y
en Catanduva, Brasil, la prevalencia fue de 3,42% en in-
dividuos de 65-69 afios y de 44,1% entre los mayores de
85 anos (de estos el 54% correspondieron a EA) (2).

En Colombia se cuenta con el Estudio Neuroepide-
mioldgico Nacional (Epineuro) de 1996, como fuente de
informacién de trastornos neurologicos en el pais. Los
resultados muestran que la prevalencia de demencia por
1.000 habitantes fue de 13,1, detectada solo en personas
mayores de 50 aflos, con una mayor incidencia en el gé-
nero femenino (3). Actualmente se estima que en Colom-
bia existen alrededor de 300 mil casos con demencia, de
los cuales un 50% a 70% es de tipo Alzheimer entre las
personas mayores de 65 anos (4, 5).

El Alzheimer es una enfermedad irreversible e incu-
rable, en la cual se origina un proceso degenerativo que
afecta paulatinamente el pensamiento, la memoria, la
conductay el lenguaje de la persona. En las etapas inicia-
les de la enfermedad los pacientes logran conservar su
independencia parala realizacion de las actividades de la
vida diaria (AVD); sin embargo, con el paso del tiempo y
el progreso de la enfermedad, el paciente se va haciendo
cada vez mas dependiente y por lo tanto necesitara de un
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cuidador que lo apoye no solo en la realizacion de las AVD
(6, 7) sino en el mantenimiento de entornos adecuados
(8). El encargado de esta labor es el cuidador familiar,
quien ha sido descrito en la literatura como una persona
con vinculo de parentesco o cercania que asume la res-
ponsabilidad del cuidado de su ser querido (9).

Sin embargo, el trabajo de cuidador es una experien-
cia de compromiso, de tiempo y de paciencia que deman-
dan habilidades y cualidades que son fundamentales en la
realizacion de las actividades de la vida diaria con el fa-
miliar. Los cuidadores familiares también se pueden ver
expuestos a alteraciones en su propio bienestar, debido a
los cambios que ellos mismos han debido efectuar en su
propio estilo de vida.

De esta manera, es posible establecer que el rol de
cuidador familiar originado por el estado de dependen-
cia del paciente con Alzheimer genera un gran impacto
para su calidad de vida, afectando los &mbitos fisico, psi-
coldgico, social y espiritual del cuidador (10-12).

Considerando el impacto de esta situacion y el poco
desarrollo investigativo en este grupo poblacional en Bo-
got4, se hizo necesario un estudio que respondiera a la
pregunta cexiste relacion entre la calidad de vida del cui-
dador familiar y el grado de dependencia del paciente
con Alzheimer? Para este fin, se describieron las dimen-
siones fisica, psicologica, social y espiritual correspon-
dientes a la calidad de vida del cuidador familiar y el
grado de dependencia funcional del paciente con Alzhei-
mer que recibe cuidados de su cuidador familiar.

MATERIALES Y METODOS

El estudio es de tipo descriptivo correlacional y de corte
transversal, con abordaje cuantitativo. Participaron un
total de 192 cuidadores familiares de pacientes con
Alzheimer pertenecientes al programa Cuidado a Cuida-
dores® de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, la Fundaciéon Acciéon Familiar
Alzheimer Colombia y la Asociacién Colombiana de
Alzheimer, en Bogota.

La informacién se obtuvo de la fuente primaria por
via telefonica, fax, correo electronico, correo local y per-
sonalmente en las tres instituciones. Para el diligencia-
miento de los cuestionarios, los cuidadores contaron con
la asesoria permanente de las investigadoras, de forma
presencial, por via telefénica y por correo electronico.

&

Los cuidadores familiares eran excluidos si presentaban
dificultades de comunicacion o si no deseaban participar
en la investigacion.

Los instrumentos para la recoleccion de la informa-
cion fueron: la Medicion de la calidad de vida de un
miembro familiar que brinda cuidados a un paciente
(QOL por sus siglas en inglés) y el Indice de Barthel (IB)
(13-15).

El QOL, de Betty Ferrell, establece la calidad de vida
desde las dimensiones fisica, psicologica, social y espiri-
tual. El instrumento fue revisado y probado entre 1994 y
1998 en un estudio con 219 familias cuidadorasy se obtu-
vo un grado de validez y de confiabilidad de ,89, una con-
sistencia alfa de ,69 en los cuatro dominios. Igualmente,
para el presente estudio el QOL contd con un alfa de
Cronbach de 0,84.

El instrumento consta de 37 items organizados en 4
subescalas, que describen las 4 dimensiones que aborda
(bienestar fisico, psicologico, social y espiritual). De es-
tos 37 items, 16 estan formulados positivamente y 21, de
forma inversa. La valoracion de cada item se efectué me-
diante una escala tipo Likert de 1 a 4; la interpretacion se
efectud de la siguiente forma: en la dimension fisica el
puntaje minimo equivale a una percepcién positiva del
estado de salud; en la dimension psicolégica, a una per-
cepcion negativa; en la dimension social, a una percep-
cion positiva, y en la dimension espiritual, a una
percepcidn positiva. Posteriormente, al sumar los resul-
tados de los items en cada dimension, se obtienen los si-
guientes rangos: bienestar fisico 5-20, bienestar
psicoldgico 16-64, bienestar social 9-36 y bienestar espi-
ritual 37-28.

Por otro lado, se aplicé el Indice de Barthel (IB), que
mide el grado de dependencia funcional del paciente en
la realizacion de 10 actividades de la vida diaria: alimen-
tarse, banarse, vestirse, arreglarse, defecar, orinar, usar
el sanitario, deambular, subir escaleras, trasladarse del
sillén a la cama y viceversa, mediante la asignaciéon de
puntuaciones para cada actividad (o, 5, 10, 15), que va-
rian segin la capacidad del paciente para llevarlas a
cabo. El grado de dependencia segtin la puntuacion de la
escala propuesta por Shah et al. (13) es el siguiente: de 0
a 20 dependencia total, de 21 a 60 dependencia severa,
de 61 a 90 dependencia moderada, de 91 a 99 dependen-
cia escasa y 100 independencia (14). La confiabilidad del
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indice efectuada por Loewen y Anderson establecié una
buena reproducibilidad interobservador con unos indi-
ces kappa de 0,47 a 1,0 e intraobservador de 0,84 a 0,97,
respectivamente, y una consistencia interna con un indi-
ce de Cronbach de 0,86 y 0,92. Ademas, la confiabilidad
obtenida del instrumento report6 un alfa de Cronbach de
0,93 (16).

El procesamiento de la informacion se llevo a cabo
siguiendo los mismos parametros de la experiencia con
la prueba piloto. Los datos se digitaron y organizaron en
tres hojas de calculo mediante c6digos asignados. Se ge-
neraron estadisticas descriptivas con la ayuda del pro-
grama SPSS versidon 10.0, como frecuencias absolutas,
porcentajes, desviaciones estandar, valores maximos y
minimos y coeficientes de variacién, para determinar los
valores de la calidad de vida total y por dimensiones, el
grado de dependencia total y por grado de severidad y las
caracteristicas sociodemograficas.

Finalmente, para establecer la relacién entre las va-
riables calidad de vida y grado de dependencia, se utilizd
el coeficiente de correlaciéon de Pearson, el cual mide la
relacion lineal entre dos variables cuantitativas y tiene
como caracteristica principal que es independiente de
cualquier unidad usada para mediar las variables. El va-
lor del indice de correlacion varia en el intervalode -1y 1,
con la siguiente interpretaciéon: un indice de correla-
cion = o indica una independencia total entre las dos va-
riables, un indice de correlacion = 1 indica una
dependencia total entre las dos variables y un indice de
correlacién = -1indica una dependencia inversa total en-
tre las dos variables.

B Hogar (68)

13.5%

354%

2.1%
[ Empleado (41)

D Trabajo independiente (53)
27.6%

[ estudiante (4)

214% I:l Otrros (26)

Figura 1. Distribucion porcentual de la ocupacién del cuidador
familiar del paciente con Alzheimer.
Fuente: datos del estudio

25.5%

28.6%

[ Leve (49)

[ Moderado (88)

[ Severo (55)

45.8%
Figura 2. Distribucién porcentual del estadio de la enfermedad
de Alzheimer del paciente.
Fuente: datos del estudio.

Entre los aspectos éticos, se contempl6 el derecho de
los participantes a ser informados sobre la naturaleza del
estudio y sus objetivos, también sobre los beneficios po-
tenciales y posibles molestias (que en este caso eran
minimas).

La decision de los participantes fue voluntaria y po-
dian retirarse en cualquier momento si asi lo querian.

La informaci6én tuvo manejo confidencial, se contd
con el aval del Comité de Etica de la Facultad de Enfer-
meria de la Universidad Nacional de Colombia y con las
autorizaciones de Betty Ferrell y de los representantes de
las instituciones donde se recolect6 la informacion.

RESULTADOS

Caracteristicas de los cuidadores
familiares de la muestra

Los cuidadores familiares que integraron la muestra son
en su mayoria mujeres, casadas, de 36 a 59 afios de edad,
con grado universitario completo, empleadas o trabaja-
doras independientes (figura 1); de estratos medio y alto,
y se encuentran cuidando a su padre o madre con enfer-
medad de Alzheimer entre 7 y 12 horas al dia.

La mayoria llevan en el cuidado del paciente entre
10y 36 meses desde el momento del diagndstico y mani-
fiestan que la principal fuente de apoyo es su familia. Asi
mismo, la mayor parte de los pacientes al cuidado del
cuidador familiar se encuentran en estadio moderado de
la enfermedad de Alzheimer (figura 2). Esta informaciéon
resulta relevante en el medio colombiano, debido a que
actualmente no se cuenta con estudios que muestren el
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estadio de la enfermedad de Alzheimer en que se encuen-
tran los pacientes. Es importante mencionar que los cui-
dadores participantes pudieron dar respuesta a esta
pregunta, gracias a los conocimientos y la informaciéon
que han recibido no solo de la Fundacion, Asociacién o
Programa de cuidadores a los que asisten, o de los acom-
pafiamientos a las citas médicas del familiar en las que
ellos son los informantes principales, sino que ademas es
producto de la experiencia y el tiempo que llevan acom-
panando a su familiar en el ejercicio del cuidado, lo que
les ha permitido entender como es el proceso de evolu-
cién de la enfermedad de Alzheimer.

Calidad de vida del cuidador familiar
del paciente con Alzheimer

La calidad de vida general de los cuidadores familiares
del paciente con Alzheimer present6 un promedio de
96 en un rango posible de 37 a 148, es decir, una pun-
tuacion media. Sin embargo, como se vera a continua-
cion, el bienestar psicologico y social de este grupo
poblacional es propenso a presentar una tendencia ne-
gativa en estas dos dimensiones, contraria al bienestar
fisico y espiritual donde se observa una tendencia ha-
cia valores positivos.

Bienestar fisico del cuidador familiar

El bienestar fisico no se encontr6 alterado significativa-
mente. Tuvo una media de 14 con una desviacion estan-
dar de 2,5. El puntaje minimo fue de 8 y el maximo de 20.
El 50% de los cuidadores familiares obtuvieron una pun-
tuacién por encima de 14. En la descripcion por catego-
rias se pudo establecer que el 81,8% clasifica su salud
fisica hacia una tendencia positiva, el 70,8% no presenta
cambios de apetitoy el 57,3% no presenta fatiga ni agota-
miento. Sin embargo, es relevante mencionar que el
56,7% de los cuidadores presenta cambios en el dormiry
el 45,3% manifiesta algan tipo de dolor.

Bienestar psicolégico del cuidador familiar

Los cuidadores familiares presentaron una media en esta
dimension de 40, con una desviacion estandar de 6,79. El
puntaje minimo fue de 24 y el maximo de 59. El 50% de
los cuidadores familiares obtuvieron una puntuaciéon por
encima de 40. De la misma forma, el 25% de los

cuidadores obtuvo un puntaje por debajo de 35. Pese a
que esta dimension no presenta una alteracion significa-
tiva, se encontré una tendencia limite en el 50% de los
cuidadores que presentaron puntajes inferiores a 40 en
un rango posible de 16 a 64, lo que indica presencia par-
cial del problema o un riesgo de tenerlo a futuro.

De acuerdo con la descripcidn por categorias en la
dimensioén psicologica, se pudo establecer que el 91,7%
de los cuidadores se siente util, el 81,3% se manifiesta
satisfecho con la vida y el 79,2% tiene capacidad para
concentrarse y recordar cosas. Sin embargo, de los as-
pectos negativos mas relevantes encontrados en el es-
tudio, es importante mencionar que el 89,6% de los
cuidadores presentaron afliccion y angustia por el
diagnostico inicial del familiar, el 81,2% tiene temor de
que el familiar empeore, al 79,7% le causa aflicciéon y
angustia el tratamiento de su familiar, el 69,3% padece
desesperacion y ansiedad y el 61,5% manifiesta depre-
sion y decaimiento.

Bienestar social del cuidador familiar

En relacién con el bienestar social, los cuidadores fa-
miliares presentaron una media de 21, con una desvia-
cion estandar de 6,07. El puntaje minimo fue de 11y el
maximo de 36. E1 50% de los cuidadores familiares ob-
tuvieron una puntuacion por encima de 21. E1 25% ob-
tuvo un puntaje por debajo de 17. A pesar de no
presentar una alteracion significativa, se encontr6 una
tendencia limite en el 50% de los cuidadores que pre-
sentaron puntajes inferiores a 22 en un rango posible
de 9 a 36, lo que indica la presencia parcial del proble-
ma o un riesgo a futuro.

Respecto a la descripcion por categorias, se pudo es-
tablecer que el 83,3% de los cuidadores manifestaron
afliccion y angustia por causa de la enfermedad de su pa-
riente; el 66,2%, alteraciones en sus relaciones persona-
les; el 65,6%, que la enfermedad ha generado un gran
impacto en las actividades del hogar; el 65%, problemas
de aislamiento, y el 62,5% expresan que la enfermedad
de Alzheimer les ha causado una gran carga econdmica.
No obstante, y pese a la problematica encontrada entre
los cuidadores familiares, es conveniente referir aspectos
positivos que también se evidenciaron. El 73,4% de los
cuidadores clasifica su salud social hacia una tendencia
positiva, el 66,7% manifiesta que la situacion no ha
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impactado en su sexualidad, el 59,9% expresa que el apo-
yo que recibe de otros es suficiente y el 56,3% no presenta
cambios en el empleo.

Bienestar espiritual del cuidador familiar

El bienestar espiritual present6 una media de 20,6, con
una desviacion estandar de 3,92. El puntaje minimo fue
de 7y el maximo de 28. El 50% de los cuidadores familia-
res obtuvieron una puntuacion por encima de 21. De la
misma forma, el 25% de los cuidadores obtuvo un punta-
je por debajo de 18. El bienestar espiritual no se encuen-
tra alterado debido a que el mayor porcentaje de
cuidadores se encuentran ubicados con puntajes de 20,6
en un rango posible entre 7y 28.

Con respecto a la descripcion por categorias, se
pudo establecer que el 92,7% califica su salud espiri-
tual hacia una tendencia positiva, el 88% siente que
estad cumpliendo con una mision o propésitoy el 82,3%
de los cuidadores tiene esperanza. Sin embargo, es re-
levante mencionar que un 81,8% de los cuidadores ex-
presaron tener incertidumbre y dudas con respecto a
su futuro, de los cuales el 60,4% sienten este problema
como severo.

Grado de dependencia del paciente
con Alzheimer

El grado de dependencia funcional del paciente con
Alzheimer present6 una media de 57,2 y una desviaciéon
estandar de 31,3 en una escala de rango posible de 0 a
100. El 50% de los pacientes con Alzheimer obtuvieron

13% 16%

O Dependencia total (31)
0 Dependencia severa (73)
] Dependencia moderada (52)

21%

38% B Dependencia escasa (11)

[ Independencia (25)

Figura 3. Distribucion porcentual del grado de dependencia del
paciente con Alzheimer respecto a su cuidador familiar.
Fuente: datos del estudio.

una puntuacion por encima de 57,2 en el grado de depen-
dencia funcional total y el 50% restante puntué por deba-
jo de este valor. De la misma forma, el 25% de los
cuidadores obtuvo un puntaje por debajo de 35. Lo ante-
rior indica que los pacientes con Alzheimer se encuen-
tran situados en un punto medio de grado de
dependencia funcional de su cuidador.

Se encontré ademas que el 54% de los pacientes esta
en una dependencia total y severa, el 27% tiene una de-
pendencia moderada y un 19% muestra una dependencia
escasa o independencia.

En la distribucion porcentual por actividades del
Indice de Barthel, se pudo establecer que los pacientes
con Alzheimer presentan una dependencia total en ac-
ciones como el aseo personal, el bafiarse y ducharse y el
vestirse y desvestirse; fue puntuado por los cuidadores
familiares en 0. Asi mismo, comer, uso del sanitario, sub-
ir y bajar escaleras, control de heces y control de orina
muestran una dificultad importante, por lo cual fueron
puntuados por los cuidadores en 5. Por otro lado, activi-
dades como el traslado entre la silla yla cama y el despla-
zamiento no presentaron una dificultad importante
(tabla 1).

Relaciéon entre la calidad de vida
del cuidador familiar y el grado
de dependencia del paciente
con Alzheimer

La tabla 2 muestra el grado de relacion existente entre la
calidad de vida total del cuidador familiar y el grado de
dependencia funcional del paciente con Alzheimer; en
este estudio no existe relacion estadistica entre la calidad
de vida del cuidador familiar y el grado de dependencia
del paciente con Alzheimer.

Se encontraron coeficientes con valores cercanos a 0
y sus respectivos p_valores fueron superiores a 0,05,
concluyendo que no existe evidencia estadistica de corre-
lacion entre las dos variables. Estos resultados eviden-
cian que la calidad de vida para el cuidador familiar del
paciente con Alzheimer puede estar representada por
otros factores, ademas del grado de dependencia funcio-
nal, y asi se explica la causa de las alteraciones que los
cuidadores presentan en el bienestar psicolégico y social,
que resultaron ser los mas afectados en la presente
investigacion.
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Tabla 1. Porcentaje de realizacidn de las actividades de la vida diaria de los pacientes con Alzheimer.

Actividad de la vida diaria o
No. %

Comer 34 17,7
Trasladarse entre la silla y la cama 20 10,4
Aseo personal 120 62,5
Uso del sanitario 59 31

Bafiarse-ducharse 126 65,6
Desplazarse 26 13,5
Subir y bajar escaleras 49 25,5
Vestirse y desvestirse 62 32,3
Control de heces 45 23,4
Control de orina 48 25

Escala

5 10 15
No. % No. % No. %
81 42,2 77 40,1
66 34,4 106 55,2
72 37,5
65 33,9 68 35,4
66 34,4
18 9,4 80 41,7 68 35,4
71 37,7 72 37,5
78 40,6 52 27,1
53 27,6 94 49
66 34,4 78 40,6

Fuente: datos del estudio.

Relacion entre el bienestar fisico

del cuidador familiar y las actividades
de la vida diaria mas alteradas

en el paciente con Alzheimer

De acuerdo con Ferrell, se ha establecido que la calidad
de vida en el cuidador familiar desde el bienestar fisico
esta determinada por el mantenimiento de la funcio-
nalidad para la realizacion de las actividades de la vida
diaria. Las investigaciones han reportado que los cui-
dadores del paciente con Alzheimer suelen presentar
graves problematicas en la salud fisicay que gran parte
de estas se generan como consecuencia del cuidado del
familiar. Actividades como el bafio, aseo personal,
cambios de posicion y vestir y desvestir al paciente ge-
neran problemas fisicos en el cuidador familiar, prin-
cipalmente en el sistema musculo-esquelético, como
contracturas, calambres, fracturas o dolores de espala-
day de columna, entre otros, que producen serias difi-
cultades en el bienestar (17, 18). Es relevante
manifestar que dichas actividades fueron reportadas
en este estudio como actividades de dependencia total
y severa para los cuidadores y que una de las principa-
les alteraciones fisicas fue el dolor, el cual podria ser
considerado como consecuencia del esfuerzo al

realizar las actividades de la vida diaria por el cuida-
dor. Sin embargo,
anteriores, se encontré que no existe relacion estadis-
tica entre el bienestar fisico del cuidador y el grado de
dependencia del paciente con Alzheimer; se obtuvo un
coeficiente de 0,15, tal como pudo observarse en la ta-
bla 2.

pese a las consideraciones

Relacion entre el bienestar psicolégico
del cuidador familiar y las actividades
de la vida diaria mas alteradas

en el paciente con Alzheimer

De acuerdo con lo que hasta ahora se ha expuesto en tor-
no a las situaciones que afectan el bienestar psicologico
de los cuidadores familiares del paciente con Alzheimer,
podria pensarse que algunos de ellos, como angustia, an-
siedad, temor y desesperacion, entre otros, son secunda-
rios al esfuerzo y energias empleadas a diario en la
realizacion de las actividades de la vida diaria y que el pa-
ciente ya no es capaz de realizar por si mismo. Estas acti-
vidades se van haciendo mas intensas para el cuidador y
aumentan en namero conforme avanza el proceso de de-
terioro de la enfermedad, haciendo que el cuidador tenga
mayores implicaciones en estas actividades conforme
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Tabla 2. Relacion entre la calidad de vida del cuidador familiar y el grado de dependencia del paciente con Alzheimer.

Correlacion

Variable Variable p_valor
Pearson

Calidad de vida (QOL) Dependencia funcional (Barthel) 0,09 0,20
Dimensioén

Bienestar fisico Dependencia funcional 0,15 0,28
Bienestar psicologico Dependencia funcional 0,16 0,83
Bienestar social Dependencia funcional 0,09 0,18
Bienestar espiritual Dependencia funcional 0,06 0,38

Fuente: datos del estudio

pasa el tiempo. Sin embargo, esta idea podria descartarse
al no existir relacion estadistica entre el bienestar psico-
logico y el grado de dependencia funcional del paciente
con Alzheimer; se encontr6 un coeficiente de correlaciéon
de 0,16 (tabla 2).

Relacion entre el bienestar social

del cuidador familiar y las actividades
de la vida diaria mas alteradas

en el paciente con Alzheimer

Segin se ha sefialado en diversas publicaciones, los cui-
dadores familiares del paciente con Alzheimer pueden
llegar a tener serias dificultades en su bienestar social de-
bido a varios factores que se generan como consecuencia
de los procesos de adaptacion del estilo de vida que debe
realizar el cuidador familiar durante el tiempo en que se
encuentre al cuidado del paciente con Alzheimer. Uno de
los factores que podria estar relacionado con la percep-
cion personal de la calidad de vida del cuidador familiar
es el grado de dependencia funcional del paciente con
Alzheimer debido al tiempo que el cuidador familiar
debe invertir en la realizacion de las actividades de la
vida diaria del paciente; en el caso de los cuidadores del
presente estudio, se encontré una dedicacion de 7 a 24
horas (19, 20).

La dedicacion del cuidador al paciente por tantas
horas al dia y durante los afios que en promedio tiene de
sobrevida un paciente con esta enfermedad (10 a 12
afos) pueden generar dificultades a corto y largo plazo
para el cuidador al no tener tiempo para sus propias acti-
vidades de autocuidado, el cultivo de relaciones

personales positivas, la convivencia con los miembros de
su familia, entre otras, que pueden generar aislamiento
entre los cuidadores familiares, tal como se encontro en
el estudio en un 65% de los casos. Sin embargo, pese a lo
anterior no se encontro relacion estadistica entre el bie-
nestar social del cuidador familiar y el grado de depen-
dencia del paciente con Alzheimer; se observé un
coeficiente de correlacion de 0,09 (tabla 2).

Relacion entre el bienestar espiritual
del cuidador familiar y las actividades
de la vida diaria mas alteradas en el
paciente con Alzheimer

Al establecer la relacién entre la calidad de vida del cui-
dador familiar desde el bienestar espiritual y el grado de
dependencia funcional del paciente con Alzheimer, po-
dria senalarse que la experiencia espiritual del cuidador
mejora la vivencia que produce el estado de dependencia
del paciente en la realizacién de las actividades de la vida
diaria, debido a que la espiritualidad brinda la fortaleza y
el apoyo necesarios para enfrentar las dificultades que
implican la realizaci6n de dichas actividades en el dia a
dia del cuidado del familiar. Pese a lo anterior, los resul-
tados de esta investigacion reportaron un coeficiente de
correlacion de 0,06, lo que indica que no existe relacion
estadistica (tabla 2).

DISCUSION

Al analizar la informaci6on sobre las principales caracte-
risticas demograficas de los cuidadores familiares se
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observa que guarda relacién con lo reportado en gran
parte de la literatura. En su mayoria son mujeres casa-
das, de 36 a 59 afios de edad, que se encuentran al cuida-
do de su padre o madre con enfermedad de Alzheimer y
dedican 77 a 12 horas del dia a su cuidado (10, 21, 22).

Sin embargo, a diferencia de lo encontrado en otros
estudios, estas cuidadoras tienen un grado de escolari-
dad universitario completo, son empleadas o trabajado-
ras independientes y de estrato medio y alto. Esta
diferencia podria ser atribuida a las caracteristicas de la
poblacion participante en el estudio, afiliada a la Funda-
cibn, a la Asociacion y al programa Cuidado a Cuidado-
res®, la cual estd inmersa en un contexto social y econd-
mico diferente al encontrado en las poblaciones de otros
estudios (23, 24).

Es relevante mencionar que el paciente con Alzhei-
mer necesita del apoyo de su cuidador para la realizacion
de actividades que promuevan su bienestar y que no esta
en capacidad de realizar por si mismo; razon por la cual
es importante que el cuidador del paciente con Alzhei-
mer adquiera los conocimientos y habilidades necesarias
para poder ejercer un cuidado adecuado. No obstante,
estas cualidades son desconocidas por muchos cuidado-
res al inicio del cuidado, sin importar el nivel educativo o
el estrato socioeconémico que se tenga (25).

El grado de dependencia de los pacientes con
Alzheimer de esta investigacion es acorde con la severi-
dad de la enfermedad de Alzheimer, la mayoria con un
Alzheimer moderado (45,8%) y severo (28%); se observa
asi la forma progresiva en que avanza la enfermedad. Asi
mismo, mas de la mitad de los cuidadores se encuentra al
cuidado de un paciente con un grado de dependencia
funcional de total a severo, lo que implica que gran parte
de las actividades de la vida diaria de estas personas son
asumidas actualmente por el cuidador familiar. En este
sentido, los cuidadores de esta investigacién podrian en-
contrarse en un grado importante de sobrecarga, debido
a que mas de la mitad de los pacientes a su cuidado tie-
nen un grado importante de dependencia fisica y de dete-
rioro funcional, que sumado al deterioro cognitivo y
conductual generado propiamente por el Alzheimer, es-
taria generando un impacto importante sobre el bienes-
tar de los cuidadores familiares.

Las actividades de la vida diaria (AVD) més alteradas
entre los pacientes con Alzheimer se relacionan de forma

importante con lo reportado por la escala de deterioro
global para el paciente con Alzheimer, donde el paciente
requiere de asistencia en el aseo y la alimentacion, se pre-
senta incontinencia urinaria y la persona va perdiendo
sus habilidades psicomotoras bésicas como la deambula-
cion (26, 27).

Los resultados obtenidos en la calidad de vida de los
cuidadores familiares del paciente con Alzheimer son si-
milares a lo encontrado en otros grupos de cuidadores
(cuidadores familiares de pacientes con cancer, insufi-
ciencia renal y diabetes) (28-30) y son producto de la in-
teraccion con la enfermedad del paciente, el nivel de
cambio que forzosamente se produce en la propia vida, el
soporte social recibido y percibido y la etapa de la vida en
que se debe ejercer como cuidador.

Los resultados en el bienestar fisico de este estudio
difieren de los reportados en otras investigaciones, en los
que se presentaron altos porcentajes de alteraciones fisi-
cas, que se fueron haciendo més notorias conforme pro-
gresaba la enfermedad en el paciente, especialmente con
molestias de tipo locomotor, las relacionadas con el ciclo
de suefo-vigilia y el estrés (16, 21), en comparaciéon con
las molestias reportadas por los participantes del presen-
te estudio. Sin embargo, un 45,3% manifest6 presentar
algtn tipo de dolor fisico que puede estar relacionado
con las actividades propias que implican el cuidado del
familiar con Alzheimer, como la movilizacién del pacien-
te, pero que también pueden deberse a patologias créni-
cas propias del cuidador que pasan en muchos casos a un
segundo plano (11).

Las alteraciones del sueno entre los cuidadores fa-
miliares del estudio pueden explicarse por el grado de se-
veridad de la enfermedad, la mayoria en un grado
moderado, debido a que el cuidador pasa gran parte de la
noche pendiente de las actividades nocturnas del fami-
liar. Esta actividad termina por convertirse en parte de la
cotidianidad nocturna del cuidador. La situacion de falta
de suenio puede resultar problematica si el cuidador no
logra mantener la energia y vitalidad necesarias para el
desarrollo de sus actividades cotidianas.

Con respecto al bienestar psicoléogico, Ferrell ha se-
fialado que este es la busqueda de un sentido de control
en el enfrentamiento de una enfermedad o problematica
que amenaza la vida (15). En el caso de los cuidadores del
paciente con Alzheimer, dicha amenaza se hace tangible
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en las modificaciones de su propia vida, en la limitada li-
bertad para cumplir suefos y expectativas personales y
en la imposibilidad de pasar tiempo haciendo lo que de-
sean. Todo esto termina por generar una problematica
emocional en el cuidador familiar, no solo por el cambio
abrupto de sus prioridades sino también por el temor
que genera enfrentarse a una situaciéon de cuidado desco-
nocida, en la cual la enfermedad progresa en su ser queri-
do sin saber las implicaciones que esto puede generar a
futuro para si mismo y para su familiar. Lo anterior, su-
mado a otras caracteristicas encontradas como la preva-
lencia del género femenino, las edades entre 36 y 59
anos, el estado civil casado o en unioén libre, el caracter de
trabajador y las horas dedicadas al cuidado a diario, pue-
den llevar a los cuidadores a experimentar sentimientos
de sobrecarga y estrés que de no ser tratados terminan
por generar comportamientos negativos hacia si mismos
y hacia los demas, con el consecuente abandono de acti-
vidades de autocuidado.

Igualmente, es relevante mencionar que el amor ha-
cia el enfermo de Alzheimer, el apoyo de los familiares y
las creencias en Dios son fundamentales para mantener
la estabilidad emocional en el cuidador y el afrontamien-
to de la situacion (9, 31).

Con relacion al bienestar social, las investigaciones
en cuidadores familiares del paciente con Alzheimer han
sefialado que esta es una de las areas donde se presenta
mayor alteracién, debido a las consecuencias que tiene el
cuidado del familiar, para su propia vida y paralas perso-
nas que lo rodean (27).

Se ha reportado que el estadio de la demencia en que
se encuentra el paciente afecta de forma significativa la vida
social del cuidador familiar, debido al deterioro progresivo
del Alzheimer, que genera un mayor grado de dependencia
y por lo tanto mayores necesidades de cuidado y de tiempo
(27). Esta afirmacion puede evidenciarse en el impacto so-
bre las relaciones personales, las actividades en el hogar, la
carga econdémica experimentada por los cuidadores fami-
liares y la falta de actividades de ocio y esparcimiento, debi-
do a las limitaciones de tiempo y los multiples roles y
obligaciones contraidas por el cuidador. Todo lo anterior
repercute en una sobrecarga y desgaste, tanto objetivo
como subjetivo, en el cuidador (32), que puede complicarse
con factores como la duracion del cuidado del paciente y el
cuidado desde el momento del diagnédstico (12). Lo anterior

esrelevante si se considera el tiempo que los cuidadores lle-
van ejerciendo este rol y la duracion clinica tipica de esta
enfermedad, que es de alrededor de 8 a 10 afios, con casos
reportados de hasta 25 afos (33).

Por otro lado, gran parte del soporte que reciben es
proporcionado por miembros de sus propias familias,
amigos o conocidos, especialmente en los ambitos eco-
némico, emocional, espiritual e instrumental, los cuales
son percibidos como importantes para ellos, lo que a la
vez pone de manifiesto la necesidad de generar un mayor
impacto en las redes de apoyo formal, que logre respon-
der de forma adecuada a las necesidades de los cuidado-
res familiares del paciente con Alzheimer y que les
permita posicionarse como verdaderos organismos de
soporte social para este grupo poblacional.

El bienestar espiritual se relaciona con la fe, las
creencias y los significados interiores de cada persona,
integrando algo més grande que la religiosidad. Es, como
manifiesta Ferrell, la habilidad para mantener la espe-
ranzay obtener significado de la experiencia porla que se
atraviesa. De esta forma, la creencia en un ser superior
brinda la posibilidad a los cuidadores familiares de orde-
nar su comportamiento y de superar muchas de las difi-
cultades que se presentan en torno al proceso demencial
de su ser querido (6).

Esto demuestra que los cuidadores familiares de pa-
cientes con enfermedad crénica se aferran a sus creencias
y a su vida espiritual como mecanismo de afrontamiento
de situaciones tanto positivas como negativas que implica
el ejercicio del cuidado. Se evidencia en el estudio que las
actividades espirituales son consideradas como una fuen-
te de apoyo esencial para los cuidadores familiares del pa-
ciente con Alzheimer.

Finalmente, al establecer la relacion entre la calidad
de vida del cuidador familiar y el grado de dependencia
del paciente con Alzheimer, puede decirse que no existe
relacion estadistica entre la calidad de vida del cuidador
familiar y el grado de dependencia del paciente con
Alzheimer. Estos resultados evidencian que la calidad de
vida para el cuidador familiar del paciente con Alzheimer
puede estar representada por factores diferentes, ade-
mas del grado de dependencia funcional. Estos factores
podrian también influir sobre la percepcion individual
manifestada por el cuidador con respecto a su bienestary
explicar los motivos por los cuales los cuidadores
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familiares tienen alteraciones de su calidad de vida y
principalmente del bienestar psicologico y social, que re-
sultaron ser los més afectados entre los cuidadores fami-
liares de la presente investigacion.

En definitiva, los resultados de esta investigacion
son favorables para enfermeria, no solo al contribuir con
el cuerpo de conocimientos de la profesion, sino que
brindan una oportunidad para que los profesionales de
enfermeria ofrezcan cuidados més acordes y enfocados a
las necesidades de los cuidadores familiares de pacientes
con Alzheimer, contribuyendo de esta forma a mejorar
su calidad de vida.

Asi mismo, se espera contribuir con la linea de in-
vestigacion de cuidado de enfermeria al paciente crénico
y en especial al programa Cuidando alos Cuidadores® de
la Universidad Nacional de Colombia, en la medida en
que sus hallazgos brindan una mayor comprension de las
implicaciones que tiene el cuidado de un enfermo con
Alzheimer en la calidad de vida del cuidador familiar.

Por otro lado, las investigaciones de calidad de vida
en los cuidadores familiares brindan la oportunidad para
que la sociedad y el Estado conozcan la realidad de estas
personas y la situaciéon de vulnerabilidad en la que se en-
cuentran, con el fin de que se creen politicas tendientes al
reconocimiento y al apoyo de su labor en el cuidado de su
familiar.

Esta investigacion representa en si misma una opor-
tunidad para descubrir la situacion actual de los cuida-
dores familiares de pacientes con Alzheimer en Bogota,
desde una perspectiva de calidad de vida que hasta ahora
no ha sido abordada. De esta manera, el estudio repre-
senta un pequeno paso en la exploracion de estas enfer-
medades en nuestro pais y un paso importante para la
disciplina profesional de enfermeria.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

La calidad de vida general de los cuidadores familiares
del paciente con Alzheimer se encuentra situada en un
punto medio. Sin embargo, se puede encontrar que a fu-
turo el bienestar psicoldgico y social de este grupo pobla-
cional es propenso a una tendencia negativa en estas dos
dimensiones, contrariamente al bienestar fisico y espiri-
tual, en que se observa una tendencia hacia valores
positivos.

Los pacientes con Alzheimer tuvieron una puntua-
cion media en el grado de dependencia funcional de su
cuidador familiar; ademés se encontraron porcentajes
importantes de dependencia total y severa en la realiza-
cion de 10 actividades de la vida diaria.

En este estudio no se hall6 relacién estadistica entre
la calidad de vida del cuidador familiar y el grado de de-
pendencia del paciente con Alzheimer, lo cual implica
que las alteraciones en la calidad de vida pueden atri-
buirse a factores diferentes.

El cuidado de enfermeria durante las situaciones de
enfermedad crénica, como el Alzheimer, debe centrarse
en la comprension del sentido que el individuo, el cuida-
dor y la familia atribuyen a las diversas situaciones que
enfrentan en el dia a dia, brindando el apoyo necesario y
sirviendo de facilitadores en la btsqueda de opciones,
ayudandoles a tomar contacto con lo que les ocurre y fa-
cilitindoles el proceso de adaptacion.

Es importante continuar con el trabajo investigativo
enfocado en los cuidadores familiares de enfermos de
Alzheimer, debido a la necesidad de seguir aprendiendo
y reconociendo las situaciones que enfrenta este grupo
poblacional en el cuidado de su ser querido y de encon-
trar soluciones desde enfermeria, que los apoye y los
acompafie durante toda su experiencia de cuidado. Asi
mismo, desde el Estado colombiano y las instituciones
del sector salud, para que comiencen a reconocerlos
como un grupo vulnerable que necesita de la atencién y
del compromiso de todos.

Es esencial que en Colombia se gestione una ley que
brinde atencion especial a las personas en condicién de
enfermedad crénica y a sus cuidadores familiares, en la
cual se reconozcan sus derechos y se les dé el apoyo y la
orientacion necesaria para afrontar el cuidado.

Es importante que en Colombia se realice un diag-
nostico real del impacto de enfermedades demenciales
como el Alzheimer, con el fin de determinar su situacién
actual y los costos sociales y econdmicos que estan gene-
rando. Lo anterior, teniendo en cuenta que no existen re-
gistros unificados ni documentaciéon actualizada que
evidencien la magnitud de la enfermedad de Alzheimer
en el pais.

En todas las instituciones prestadoras de servicios
de salud del pais se debe organizary gestionar un sistema
de apoyo formal para las personas en situacion de
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enfermedad cronica y sus cuidadores familiares. Este
apoyo no solo brinda la oportunidad de prestar un servi-
cio con calidad y equidad, sino que ademas representa
una inversion que puede disminuir el impacto social e
institucional generado como consecuencia de la deman-
da de los servicios de salud, ocasionado por el aumento
de las enfermedades crbonicas y discapacitantes en el
pais.

Debe continuarse con el trabajo realizado por las
asociaciones, fundaciones y programas de cuidadores,
que han demostrado tener una gran acogida por los cui-
dadores como fuente de apoyo a la hora de asumir el cui-
dado de un enfermo con Alzheimer, abarcando las
diferentes poblaciones de la ciudad de Bogota.
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