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El aumento de la esperanza de vida y de la longevidad de la poblacién representa uno de
los problemas de salud més prevalente de las sociedades post industrializadas,

convirtiéndose en un reto socioecondmico y sanitario.

El aumento de esta sociedad de edad mas avanzada se da paralelamente a una mayor
incidencia de enfermedades cronicas y de alteraciones psicopatoldgicas concomitantes,
y entre ellas cabe destacar por su incidencia la Demencia, ya que, debido al proceso de

deterioro mental del que se acompaiia, conlleva un aumento en la dependencia de las

personas.

Con la poblacion creciente de personas con el Sindrome Demencial también aumentan
la poblacion creciente de cuidadores, individuos que en pro de brindar cuidados a su

familiar con demencia desatienden su propia salud. Asi se podria plantear que no solo
se ven afectadas las areas sociales y familiares basicas de las personas con demencia,

sino también de quienes los atienden.

A causa del incremento reciente de esta patologia, se han realizado distintas
investigaciones cientificas abocadas a los cuidados y la afectacion de la calidad de vida
de los pacientes con dicha enfermedad, descuidando al cuidador principal de éstos. Asi
surge una brecha en la incidencia de los factores biopsicosociales en la calidad de vida

de los cuidadores pnincipales de los pacientes con demencia.
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Fl presente Trabajo Final de Investigacion tiene como objetivo: Describir la Calidad
de Vida en Cuidadores Principales de pacientes con Demencia, a través de la

aplicacion de un disefio metodologico descriptivo de corte transversal.

Se recolectaron los datos a través de distintos instrumentos previamente validados
como son las escalas de Zarit y Coop-Wonka, que midieron la sobrecarga y afectacion
de la calidad de vida de los cuidadores, ademds de la aplicacion de un cuestionario

para obtener los datos sociodemograficos.

El andlisis de los datos se efectud mediante la tabulacion en tablas de frecuencias
absolutas v relativas, representandose en graficos, mediante el programa Microsoft

Excel 2013

Los instrumentos de recoleccion de datos se aplicaron a una muestras no probabilistica
aleatoria, constituida por 11 cuidadores principales de pacientes con demencia que
concurrieron al Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela en la Policlinica de
Neuropsicologia en el horario de 8:00 a 12:00 y Clinica de Geriatria “ Policlinica de
Memoria de Gerontologia y Geriatria” ¢n el horario de 12:30 a 14:00. En el periodo de
tiempo comprendido desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014.

Del analisis de los datos obtenidos se desprende que el perfil sociodemogrifico de las
personas que desarrollan el rol de cuidador principal de pacientes con demencia se
caracteriza del siguiente modo: del total de la muestra que son 11 cuidadores un 63.6%
son de sexo masculino; mayores de 65 afios el 55% de la muestra; casados un 73%; de

ocupacion jubilados y pensionistas con el 64%; que viven en Montevideo el 64%; con
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primaria completa y en algin caso secundaria incompleta sumando un 54%. Cabe
destacar que este trabajo difiere de otros trabajos de investigacion que manificstan un

predominio de individuos de sexo femenino.

En cuanto a la aplicacion de la escala Coop Wonca que mide la calidad de vida se
destaca fundamentalmente que en la dimension dolor la mayoria manifestaron de ligero
a intenso con un 90%: en la dimensidon sentimientos han sufrido molestias
emocionales desde bastantie a intensamente con un 46% y que un porcentaje minimo

pudo realizar actividades cotidianas sin dificultad, solamente un 9%.

Se puede concluir defimtivamente que la calidad de vida de los cuidadores principales
de pacientes con demencia de la poblacion estudiada sufre un impacto negativo en la

misma a causa de tener que desarrollar este rol.

Se debe reflexionar respecto al desempefio del rol de cuidador, el cual debe ser
revalorado v poner énfasis en el cuidado no solo del paciente demenciado s1 no del
binomio cuidador - paciente, reforzando el apovo economico, aumentando el apovo
psicoemocional v aumentando las posibilidades de realizar actividades de esparcimiento
de los cuidadores. Se sugiere al Licenciado en enfermeria como el profesional idoneo
para atender esta demanda creciente en el pnmer mivel de atencion y se debe considerar

implementar estratcgias para prevenir el sindrome del cuidador principal.

Esta conclusion se reafirma en nuestro trabajo, a través de la informacion obienida de la
aplicacion de la escala de Zant, la cual nos indica que €l 82% de la muestra presenta de

sobrecarga de leve a intensa.
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PALABRAS CLAVES:

Calidad de vida, sobrecarga del cuidador, cuidador principal y cuidados de enfermeria.
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INTRODUCCION

El presenie trabajo fue realizado por cuatro estudianies pertenecienies ala UDELAR -
Facultad de Enfermeria, cursando la Carrera de Licenciatura en Enfermeria Plan 93",
Ciétedra Adulto v Anciano, Generacion 2010 con la finalidad de presentar el Trabajo de
Investigacion Final.

Durante el periodo comprendido desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del
2014.

El problema de investigacion es: ""La Calidad de Vida de los Cuidadores Principales

de Pacientes con Demencia''.

Se recolectaron los datos a través de distintos instrumentos previamente validados, los

mismos fueron:

1. La Escala de Zarit y Coop-Wonca, que miden la sobrecarga y la afectacion de la
e Lue oo toceuol aaend P2y g

Calidad de Vida de los Cuidadores.

2. La aplicacion de un cuestionario para obtener los datos sociodemograficos.

Los instrumentos de recoleccion de datos se aplicaron a una muestra no probabilistica

aleatoria, tabulandose los resultados en planillas Excel, tablas de frecuencias y grificos.

El objetivo: Describir la Calidad de Vida de los Cuidadores Principales de

pacientes con Demencia.
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CUERPO DEL INFORME

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢Cudl es la Calidad de Vida de los Cuidadores Principales de pacientes con

Demencia?

JUSTIFICACION Y APLICABILIDAD DE LOS RESULTADOS

La realizacion de esta investigacion tiene diferentes polos de interés a saber:

La demencia es una enfermedad cronica, que conlleva al avanzar la misma un aumento
del nivel de dependencia de la persona, por lo cual es de necesidad para el cuidador

estar preparado para afrontar dicha demanda creciente de cuidado de forma integral.

A prion consideramos importante la realizacion de una aproxamacion de caracter
teorico, la cual implicara evidencia empirica, que ayude al esclarecimiento de este
constructo complejo y dindmico del impacto biopsicosocial sobre la calidad de vida del

cuidador principal en la poblacion uruguaya.

En la epidemiologia encontrada en la revision Bibliografica se estima que a nivel
mundial 35.6 millones de personas vivian con demencia en €l afio 2010, y se preveé que

esta cifra se duplique cada 20 afios, 65.7 millones en 2030 y 115.4 millones en 2050. El
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numero total de nuevos casos de demencia en todo €l mundo es de casi 7.7millones, lo

cual implica un nuevo caso cada cuatro segundos.

El beneficio del presente estudio sera utilizarlo como punto de partida para establecer
estrategias e intervenciones de enfermeria de forma cientifica hacia el cuidador

principal. pilar fundamental del cuidado del paciente con demencia.
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OBJETIVO GENERAL:

Describir la Calidad de Vida en Cuidadores Principales de pacientes con Demencia

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
s Realizar la caracterizacion sociodemograficas de los Cuidadores Principales
. Aplicar los instrumentos, escalas Coop-Wonca y Zarit, para medir la calidad de

vida y sobrecarga de los Cuidadores Principales.
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FUNDAMENTO TEORICO

En la actualidad, distintas publicaciones en la OMS y la OPS hacen referencia al
incremento endémico de los adultos demenciados.

Existe un cumulo creciente de datos cientificos sobre la prevalencia e incidencia de la
demencia asi como sobre la mortalidad y los costos econémicos mundiales asociados a
ella. La mayor parte de la informacion llega de los paises de ingresos altos, aunque la

proveniente de paises de ingresos bajos y medianos estd aumentando cada vez mas. (1)

Las proyecciones de prevalencia e incidencia indican que el nimero de personas con
demencia continuara creciendo particularmente entre los adultos mads afiosos, y que los
paises en proceso de transicion demografica son los que experimentarin el mayor
crecimiento. Sc estimo que, a nivel mundial, 35.6 millones de personas vivian con
demencia en el afio 2010, y se prevé que esta cifra se duplique cada 20 afios; 65.7
millones en 2030 y 1154 millones en 2050. El nimero total de nuevos casos de
demencia en todo el mundo es de casi 7.7millones, lo cual implica un nuevo caso cada

cuatro segundos. (1)

La busqueda bibliografica reveld que existe un estudio piloto realizado en Uruguay en
el ailo 1992 a cargo del Instituto de Neurologia y Facultad de Medicina (UDELAR)
respecto a cifras de demencia que aportan datos de 10.6 casos de demencia cada 1000
habitantes en la poblacion general, cifras similares encontradas en paises europeos que

poseen 10,7 casos cada 1000 habitantes. (2)

11
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En el afio 2009 en una publicacién del diario El Pais, se hace referencia a 3000 casos
por aiio, datos obtenidos de una entrevista realizada al Dr. Roberto Ventura, referente en
¢l tema en nuestro pais. (3) En una publicacion de éste y colaboradores, manifiestan que
durante algunos afios existio en el Instituto de Neurologia de la Facultad de Medicina,
un grupo multidisciplinario para abordar la temética de la demencia (denominado
“Seccion Demencias™). En el marco de sus reuniones, propusieron una definicion sobre
la que hubo consenso acerca de lo que puede ser considerado demencia. (4)

Asi Ventura y col. plantean: “La demencia en un sindrome de deterioro psiquico global
adquirido, multietiologico, cspontincamente irreversible y persistente, de curso
estacionario o progresivo v que centrado en una disminucion de la capacidad
inteligente, alcanza a desintegrar los pragmatismos socio-familiares y profesionales™.

(4)

La OMS define la demencia como un sindrome, de naturaleza cronica o progresiva,
caracterizado por el deterioro de la funcion cognitiva (la capacidad para procesar el
pensamiento), v lo considera mas alld de encontrarse como parte del envejecimiento

normal del adulto mayor. (1)

Asi la OMS plantea que la demencia al afectar las capacidades del pensamiento resulta
afectando la memona, la capacidad de aprendizaje, la comprension y el lenguaje. Este
deterioro cognitivo puede ir precedido o acompafiado de alteraciones a nivel emocional,
en el comportamiento social y a nivel motivacional, por lo cual llega a influir en el

juicio de quien padece este sindrome. (1)
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Distintas bibliografias mencionan que la aparicion de signos y sintomas de demencia en
cada persona se presenta de diferentes maneras vy que dependiendo del estilo de vida y
calidad de vida, asociado a la personalidad del sujeto, serd el impacto con que se

presenten los mismos. (4, 5, 6)

Los signos y sintomas relacionados con la misma se pueden entender en tres etapas,
temprana, intermedia y tardia, pero también se pueden encontrar en otras bibliografias
los estadios como; leve, moderado y grave.

Etapa temprana: a menudo pasa desapercibida, ya que el inicio es paulatino. Los
sinfomas mas comunes incluyen: tendencia al olvido; pérdida de la nocion del tiempo;
desorientacion espacial, incluso en lugares conocidos. Etapa intermedia: a medida que
la demencia evoluciona los signos y sintomas se vuelven mas evidentes y mas
limitadores. En esia etapa las personas afectadas empiezan a olvidar acontecimientos
recientes, asi como los nombres de las personas; se encuentran desubicadas en su propio
hogar, tienen cada vez mas dificultades para comunicarse, empiezan a necesitar ayuda
con el aseo y cuidado personal, sufren cambios de comportamiento, por ejemplo dan
vueltas por la casa o repiten las mismas preguntas.

Etapa tardia: Gltima etapa de la enfermedad La dependencia y la inactividad son casi
totales y las alteraciones de la memoria son graves. Los sintomas y signos fisicos se
hacen mas evidentes. Los sintomas incluyen una creciente desorientacion en el tiempo y
en el espacio, dificultades para reconocer a familiares y amigos, una necesidad cada vez

mayor de ayuda para el cuidado personal y dificultades para caminar asi como

12
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alteraciones del comportamiento que pusden exacerbarse vy desencadenar en conductas

de auto y hetero agresividad. (1, 4, 5)

Las causas de la demencia son multiples v diversas. La enfermedad de Alzheimer es la
forma mas comiin de demencia: se calcula que representa entre un 60% y un 70% de los
casos. Otras formas frecuentes son la demencia vascular, la demencia por cuerpos de
Lewy (agregados anormales de proteinas en el interior de las células nerviosas) v un
grupo de enfermedades que pueden contribuir a la demencia frontotemporal
(degeneracion del 16bulo frontal del cerebro). Los limites entre las distintas formas de

demencia son difusos vy frecuentemente coexisten formas mixtas. (1, 4, 5)

En el articulo: Calidad de Vida de los Cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas con parcial dependencia refieren que la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), incluye la demencia dentro de las enfermedades crénicas, siendo las mismas

entidades de larga duracion y de progresion lenta. (6)

En dicho articulo cita: “Las enfermedades cronicas generan dependencia total o parcial.
La primera se caracteriza por que hay una pérdida total de la autonomia y, en
consecuencia, se necesita indispensablemente un cuidador para ayudar a cumplir con las
actividades cotidianas. Entretanto, en la dependencia parcial, el individuo es capaz de
favorecer el autocuidado; pero requiere un cuidador que le proporcione apoyo y
acompafamiento en el proceso de la enfermedad y en la asistencia a los servicios de
salud. Por lo tanto, las enfermedades cronicas de total o parcial dependencia precisan de
un cuidador; sin embargo, en la practica diaria y culturalmente se considera que los
unicos que requieren cuidadores son aquellas personas con total dependencia por su

condicion de salud, pues se presenta un deterioro organico y funcional en el cual el

14
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paciente no podra favorecer su propio autocuidado y. por ende, dependerd de otro para

satisfacer las necesidades basicas de la vida diaria™. (6)

En dicho articulo citado anteriormente manifiesta que: “las enfermedades cronicas
comparten caracteristicas particulares, pues son enfermedades que evolucionan de
manera progresiva a través del tiempo, requieren modificacion en los estilos de vida
(manejo dietario y nutricional, actividad fisica, manejo del estrés), visitas continuas al
médico (controles paraclinicos, polifarmacia, apego a los tratamientos farmacoldgicos).
El impacto que generan estas enfermedades no solo afecta al paciente. sino a la persona
que lo cuida. Este grupo de pacientes necesita la ayuda de un cuidador que sea su
moderador en las conductas; porque proporciona un cuidado activo, apoya, participa en
la toma de decisiones, identifica las necesidades del paciente y verifica el desarrollo de
acciones, como toma de medicamentos, cambios en los hdbitos alimenticios, fomento de
la actividad fisica, visitas rutinarias a los centros asistenciales, realizacion de examenes
de control; ademas de motivar v apovar emocionalmente, a fin de contribuir al

mejoramiento de la calidad de vida del paciente " . (6)

Por lo tanto, se considera no solo el impacto en las personas afectadas sino tambicn en
sus familias, co-residentes, vecinos y en otros miembros de sus redes, en particular en
las personas que tienen el papel principal en la provisién de cuidados. Se puede afirmar
a través de revisiones bibliograficas en publicaciones de otros paises que este cambio
paulatino y crénico que experimenta el paciente conlleva a un cambio en las actividades
de la vida diaria, en relacion a la satisfaccion de las necesidades basicas del mismo y

por ende modificaciones en la calidad de vida de la persona con demencia. por lo cual

15
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no seria ilogico pensar que la calidad de vida del propio cuidador estaria comprometida.
(6)

.Y quiénes son cuidadores principales? Estos han sido descriptos en la literatura como
personas con vinculo de parentesco o cercania que asumen la responsabilidad del
cuidado del ser querido.

El cuidador en su rol realizara todas aquellas tares necesarias para instrumentar en las
actividades de la vida diaria del enfermo y velar por su salud. Sin embargo el trabajo
de cuidar es una experiencia de compromiso, de tiempo y de paciencia que demandan
habilidades y cualidades que son fundamentales y conduce a cambios en los estilos de
vida del propio cuidador y esta altima en su calidad de vida.

En cuanto a la bibliografia se asocian ciertas caracteristicas socioculturales y biologicas
a la poblacion en cuidadores principales como ser mujeres va sea con vinculo afectivo
0 consanguinea, concentrando edades mayores de 35 aflos, con un grado de
escolarizacion de primaria completa y en cuanto al estado civil es discutido ya que hay
indicios de estar casado en igual proporcion a estar sin pareja permanente. (6)

Elinterés por la Calidad de Vida ha existido desde tiempos inmemorables pero la
aparicion del concepto como tal es relativamente reciente. La idea comienza a
popularizarse en la década de los 60 hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en
distintas disciplinas tales, como son la salud, la salud mental, 1a educacion, la economia,
la politica y ¢l mundo de los servicios en general. Asi en sus inicios esta era
contemplada en debates piblicos en torno al medio ambiente y deterioro de las
condiciones de vida urbana situacién que se desarrollaba en simultaneo a la
industrializacion de las sociedades donde el bienestar v estilos de vida humano estaban

comprometidos, surge con fuerza la necesidad de medir la misma a traveés de datos

16
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objetivos, vy desde las ciencias sociales se plantearon entonces los indicadores
estadisticos que permitieron medir datos y hechos vinculados al bienestar social de la
poblacion. Estos indicadores tuvieron su propia evolucion siendo en un primer
momento referencia de las condiciones objetivas, de tipo econdmico y social, para en un
segundo momento contemplar elementos subjetivos. A mediados de los 70 y comienzos
de los 80, se inicia el proceso de diferenciacion entre éstos indicadores y la Calidad de
Vida, sicndo esta ultima un concepto integrador que comprende todas las dreas de la
vida (caracter multidimensional) y hace referencia tanto a condiciones objetivas como a

componentes subjetivos.(7)

Achury, Castafio, Gomez y Guevara citan a la OMS donde define la calidad de vida
como; “la percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura
y sistemas de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,
valores e intereses”. Afirma que la calidad de vida no es igual a estado de salud, estilo
de vida, satisfaccion con la vida, estado mental ni bienestar, sino que es un concepto
multidimensional que debe tener en cuenta la percepcion por parte del individuo de este

y otros conceptos de la vida™. (6)

Asi las mismas autoras citan a Padilla y Ferrell; “el concepto de calidad de vida se
describe como una construccion multidimensional que incluye el bienestar o
descontento en aspectos de la vida importantes para el individuo, que abarca la
interaccion de la salud v el funcionamiento psicologico, espiritual, socioeconomico y
familiar. Por lo tanto, la calidad de vida puede ser definida como la evaluacion

multidimensional de las circunstancias de vida actuales de una persona en ¢l contexto de

17
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cultura y sistema de valores con los que viven, es decir, la calidad de vida es un sentido

subjetivo de bienestar que incluye las dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y

espirituales “. (6)

La dimension fisica se define como la salud fisica en general v los sintomas

que se presentan, entre los cuales se enuncian la fatiga, las alteraciones del suefio, la
funcionalidad, las nduseas, las alteraciones en el apetito, el estrefiimiento, los dolores y
el malestar. En distintas revisiones bibliogrificas se manifiesta que el bienestar fisico
de los cuidadores presenta alteraciones organicas y psicologicas, debido a que tienen
menos descanso, mayor desgaste fisico, hiporexia, estrés emocional (aun mayor que el
del propio enfermo o sus familiares), ansiedad, depresion, sentimientos de culpa,
problemas de memoria, etc., que se han englobado bajo la expresion sindrome de

agotamiento del cuidador. (6)

Achury, Castafio, Gomez y Guevara citan a Menno en su obra donde el mismo refiere:
“la carga del cuidador se¢ manifiesta en sintomas fisicos relacionados con el sistema
osteoarticular, seguido por sintomas generales, como las artralgias y cefalea™ (6)

Los mismos citan otros autores como Larry y cols. Holicky y McGriffin, citados por
Natividad Pinto en sus diferentes investigaciones donde manifiestan que; “determinaron
que las alteraciones fisicas representan una sefial de alerta en los cuidadores y, por ende,

un deterioro en su calidad de vida. (6)
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En relacion al cwidador prnincipal que asiste a la persona con demencia con parcial
dependencia la literatura plantea que puede generar carga de estrés, ya que tienen otras
responsabilidades como el trabajo, €l hogar, la familia vy ¢l curdado de si mismo; ademas
de las posibles complicaciones de la enfermedad. Esto conlleva a que el cuidador pueda

manifestar algunas molestias, como dolores, insomnio, falta de apetito y fatiga”™. (6)

Por lo tanto, Achury, Castafio, Gomez y Guevara citan;” el papel del profesional de
enfermeria es muy importante, pues desde la profesion se pueden crear programas de
mtervencion a los cuidadores por medio de espacios colectivos ¢ individuales con
ascsoramiento interdisciplinario (psicologos, enfermeras, meédicos), con el fin de
mejorar su salud fisica y apoyarlos en todo lo relacionado con el mejoramiento de su

calidad de vida™. (6)

La dimension psicologica es definida por las autoras mencionadas anteriorments como;
“el reconocimiento y compresion de su estado cogmitivo y afectivo. En el cwdador
principal, en su labor de ayudar y ser participe en el cuidado de la persona con
demencia, pueden surgir dificultades para lidiar con su vida, puesto que no es tan ficil
gjercer esta labor. Asi, pueden presentar dificultades en concentrarse o en recordar
cosas, ya que son muchas situaciones de las cuales debe estar pendiente en el rol que
ejerce con el paciente, en €l tratamiento farmacologico y no farmacologico, ademas de
las visitas constantes al médico y las actividades que realiza el cuidador en su vida
cotidiana, como el gjercicio, €l amito laboral, profesional v la vida personal que cada

uno tiene”. (6)
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Por otro lado, es logico pensar que los cuidadores pueden sentir afliccion y angustia,
sobre todo, en el momento del diagnostico de su pariente, ya que conllevara cambios y
adaptacion a los que generan las enfermedades cronicas tanto en la vida del paciente
como de su familia. Siendo posible que estos cambios se incrementen en un plazo de
tiempo mayor a los tres meses gjerciendo su labor, hasta llegar a centrarse de forma casi
exclusiva en las necesidades del paciente, sin reparar en las propias.

En su obra Achury, Castaiio, Gomez y Guevara citan; “Con frecuencia, ello genera
cansancio fisico, sentimientos de enfado e irritabilidad. asi como sentimientos de culpa
por considerar no lograr hacer todo lo que su familiar demande. El ser iinico cuidador y
no recibir apoyo alguno y el percibir que posiblemente su labor no es reconocida por los
demés miembros de la familia, podria favorecer la percepcion de sentimientos de culpa,
ira, dolor, no aceptacion de la enfermedad del familiar y, como consecuencia, un

deterioro en su dimension emocional”™. (6)

Achury, Castafio, Gomez y Guevara que citan; “La dimension social hace referencia a
percepeion del individuo, las relaciones interpersonales, el rol social en la vida, como
necesidad de apoyo social y familiar v el desempefio familiar. Estos elementos que
conforman la vida social de toda persona pueden alterarse en el cuidador principal, ya
que el brindar cuidado requiere tiempo y dedicacion. Ademas, en ocasiones, no se
cuenta con el apoyo de otros miembros familiares en el proceso de cuidado, lo que
genera que el cuidador evite relacionarse con otras personas y que su dimension social

sc vea afectada™. (6)
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Con respecto al bienestar espiritual las mismas autoras enmarcan la esperanza, la
religiosidad, los acontecimientos, la incertidumbre, o la trascendencia de la enfermedad
o0 bienestar. Y plantean; “por lo tanto, puede afectarse en el cuidador principal cuando la
enfermedad de su familiar llega a producir secuelas o complicaciones y afecta la vida de

la persona”. (6)

Asi nuestro equipo investigador entiende el valor espirifual como un respaldo ante
situaciones dificiles, el mismo es el motor que genera cambios positivos para el
cuidador (como compromiso y responsabilidad para con el otro); ademas de sentirse util
y aferrarse a las creencias religiosas y culturales pensando en el bienestar de la persona
cuidada y teniendo la esperanza de la recuperacion del familiar. Achury, Castafio,
Gomez v Guevara que citan a otros autores dentro de su investigacion que refieren;
“Cuando esta dimension se ve afectada, cabe la posibilidad de que se generen
sentimientos de culpabilidad, incertidumbre y duda sobre el papel que desempeifian™
Esos mismos autores ademis citados; “consideran que ser cuidador permite crecer en el
campo espiritual y emocional, entender muchos aspectos de la vida con mayor facilidad
y comprender el valor de la familia y de la solidaridad como la mas fuerte de todas las
virtudes en el cuidado. Pese a lo anterior, las alteraciones espirituales repercuten en el
cuidador de manera que puede perder la esperanza. la confianza en el ser superior y en
la fuerza de la relacion con ellos mismos y con ofros frente a la enfermedad de su
familiar. Por lo tanto, es importante la intervencion del personal de enfermeria en el
proceso de afrontamiento de la situacion de enfermedad del paciente y la desesperanza

del cuidador™. (6)
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Achury, Castafio, Gomez v Guevara citan y hacen referencia en su obra a la
experiencia de ser cuidador modifica la vida de las personas de forma importante, que
va mas alla de tener una tarea o responsabilidad, les inquiere integrar o modificar su
forma de vivir, integrando las complicaciones personales y sociales al desarrollo de su
rol como cuidador, lo cual no implica una vivencia negativa, que la misma puede ser
gratificante. Los autores mencionados que anteriormente citan en su obra a Pinto,
Barreta, Sanchez, los cuales; “manifiestan que la experiencia de cuidado compromete,
de manera sustancial, la calidad de vida de todos los cuidadores-hombres, mujeres,
mayores ¢ menores- lLas personas que atienden directamente a sus familiares
demenciados tienen que realizar dcterminadas tareas, esfuerzos y tensiones derivadas
de su cuidado, v ello llega a repercutir tanto en su propia persona como en su entorno,
generando algunos cambios en diferentes 4mbitos (familiar, laboral y social) de su vida
cotidiana, por lo tanto podriamos plantear que la calidad de vida del cuidador se ve

afectada por su rol”. (6)

El profesional de enfermeria debe estar abierto a las percepciones y preocupaciones del
paciente y su familia, ser moralmente responsable, estar dedicado como profesional y
permanecer dispuesto para escuchar, dialogar y responder en situaciones complejas.
También debe lograr comprender la vivencia de la persona v su grupo famihiar como un
todo y entender muy bien el significado de la cronicidad. Este es uno de los requisitos
para cuidar a estas personas, lograr satisfacer las expectativas con la atencion que se les
brinda. A partir de esto se debe tratar de evitar las complicaciones, trabajar por un

cuidado compartido y comprometido, fortalecer al cuidador principal y reforzarlo en sus
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logros, dejandole saber que su tarea no es facil y reconocer lo que hace de manera

adecuada.

En general, la sociedad y las instituciones uruguayas prestan atencion sélo al paciente,
olvidando al cuidador y sus problemas, sin reconocer su importante papel y esfuerzo. Es
necesario que el profesional de enfermeria valore la actitud del cuidador, ofrezca apoyo
si aparecen problemas, pero para esto se necesita contar con el apovo institucional,
economico y social que permita a los cuidadores principales y a los pacientes con
enfermedades demenciales tener una vida digna. Cabe destacar la propuesta de proyecto
de ley a cargo del grupo de mvestigacion Cuidado del Paciente Cronico, la Familia y
sus cuidadores, de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia el

cual tiene como objetivo lo dicho anteriormente.
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DISENO METODOLOGICO

Tipo de estudio
Descriptivo v de corte transversal.

Universo:
Toda la poblacion de cuidadores principales de pacientes con demencia de la Republica
Oriental del Uruguay.
Muestra:
No probabilistica aleatoria. Constituida por 11 cuidadores principales de pacientes con
demencia que concurrieron al Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela en la
Policlinica de Neuropsicologia en el horario de 8:00 a 12:00 y Clinica de Geriatria “
Policlinica de Memoria de Gerontologia y Geriatria" en el horario de 12:30 a 14:00. En
el peniodo de tiempo comprendido desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del
2014,
Criterios de inclusion:

» Personas que cuidan pacientes con demencia en un periodo de tiempo mayor a

tres meses.
+ Personas que no perciban remuneracion por la tarea.
e Sujetos que autoricen a trabajar con sus datos y hayan firmado el

consentimiento.
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Definiciones operacionales de las variables

Variable Definicion Definicion Clasificacion y
conceptual operacional escala de la
variable
Edad Periodo 20 a 29 afios Cuantitativa
cronolégico 30 a 39 afos continua intervalo
medido en afios | 40 a 49 arios
desde el 50 a 59 afnos
momento del Mayor de 60
nacimiento hasta . anos
el momento |
actual |
Sexo Caracteristicas | femenino y Cualitativa
anatomicas v | masculino nominal
cromosomicas
seglin género. '
Nivel de Grado maximo de | Sin instruccion, Cualitativa
instruccion del | escolarizacion del | primaria Ordinal
cuidador | cuidador ' incompleta,
. primaria completa
secundaria
incompleta,
| secundaria
completa,

| : terciaria

| : incompleta.

E . terciaria completa

| Estado civildel | Situacion en que | Soltera Cualitativa
cuidador 'esta una persona Casada nominal

i ' en relacion con unién estable

' ofra persona y los  viuda
cambios que
| influyen en su
t _condicién
' Procedencia ' Zona geografica ~ Montevideo Cualitativa
' de donde Interior nominal
| procede v habita
" el individuo.

"Estado Situacién laboral  Ocupado cualitativa
ocupacional del estable o no del Jubilado nominal
cuidador cuidador por el Pensionista

cual perciba Desocupado
remuneracion. Otros
Factores de Factoresy /o Tabagquismo Cualitativa
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riesgo individual habitos nocivos nominal
del cuidador para la salud HTA

incluvendo

factores Diabetes

aenéticos del

cuidador que Obesidad

puedan estar

perjudicando a Antecedentes de

corto o larao demencia

plazo el estado

de salud.
Sobrecarga del | Estrés No sobrecarga 0“3'."3"""3
cuidador experimentado Sobrecarga leve omina

por el cuidador

principal de un Sobrecarga

familiar. intensa
Percepcion de la | Concepto de Muy intensa Cualitativa ordinal
Calidad de vida evaluacion del Intensa

bienestar social v

fisico general del | Moderada

individuo yfo i

sociedad nger =

No tiene.

Anilisis de los datos

El andlisis de los datos

recabados

s¢ efectud mediante la tabulacion en tablas de

frecuencias absolutas v relativas, las cuales se representaron en graficos, mediante el

programa Microsoft Excel 2013.
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ASPECTOS ETICOS DEL ESTUDIO
La investigacion presto todas las garantias ¢€ticas y de confidencialidad de la

informacion que se proporciond al grupo investigador. Quedando explicito en los
formularios que la informacion a brindar se utilizard exclusivamente con
fines didacticos, manteniendo la confidencialidad de la misma.

Se le solicito a cada encuestado su autorizacion para formar parte de la poblacion en
estudio, firmando el consentimiento informado.

Siendo dicho protocolo sometido a evaluacion y aprobacion por parie del Comité de
¢tica.

PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION Y EVALUACION
Mediante entrevistas estructuradas se abordo a los Integrantes de la muestra que
concurrieron al Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela en la Policlinica de
MNeuropsicologia en el horario de 8:00 a 12:00 y Clinica de Genatria “ Policlinica de
Memoria de Gerontologia y Geriatria" en el horario de 12:30 a 14:00. del Centro
Diurno. En esta instancia se les informo el objetivo y las utilidades de la investigacion
asepurdndoles la confidencialidad de la informacion que aportaron. Luego de
comprendidos y accptados los intereses de la investigacion se les entrego el
consentimiento informado.

A continuacion se procedio a la aplicacion de las escalas y el cuestionario:

e Cuestionario socio-demografico: brindd informacion de factores biologicos,

sociales y ocupacion de los mismos.

¢ [Escala de Zarit: cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de
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las personas dependientes. Consta de un listado de 22 afirmaciones que
describen como se sienten a veces los cuidadores; para cada una de ellas, el
cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala
que consta de 0 (nunca), | (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4
(cas1 siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, v la

puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador.

Escala para medicion de la calidad de vida COOP/WONCA: es un cuestionario
formado por siete laminas con cinco vifietas cada una, indicativas de las
actividades que inciden en la calidad de vida relacionada con la salud. En el
encabezado de cada una se formula una pregunta sencilla y el sujeto debe mirar
las vifietas para sefialar la que subjetivamente considere que responde mejora la

pregunia del encabezamiento. Las respuestas van de mayor a menor intensidad.
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PRESENTACION DE DATOS

Caracterizacion de la Poblacion

e Distribucion segin “Sexo” de la poblacién estudiada del 6 de Septiembre al 20
de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela,

Montevideo-Uruguay

Tabla N°1: Distribucion segin “Sexo”

Sexo | FA 1 FR

Femenino 4 36.4%
| Masculino 7 63.6%
Total | 100%

Grafica N° 1; Distribucién segin " Sexo” de la poblacién de culdadores principales,
estudio realizado desde el & de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014

=FA

(¥
i

[ ]
L

Femenino Masculino

Fuenle: cuestionario sociodemografico aplicado a los cuidadores principales de pacientes con demencia en el periodo
del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Cuintela,
Montevideo-Uruguay

Facutted rle Enfarmeria
R 5L DTECA
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s Distribucion segun “Edad” de la poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20
de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel

Quintela, Montevideo-Uruguay.

Tabla N° 2; Distribucion segan “Edad”

' Edad FA | FR%
32 a 48 afios inclusive 3 27%
49 a 64 afios inclusive | 2 18% .
65 a 80 afios inclusive 6 55%

| Toral { 11 100%

G.rnﬁr.u N°2: Distribucion segilin "edad enafios” de la poblacin l:ie cuidadores
principales, estudio realizado desde el 6de Septiembre al 20 de Noaviembre del 2014

EFA

|

G - = ¥ |
32a 48 afios 45 a 64 anos 65 a 80 afios |

S ei® Y ;}-Il.enl'

&: cuestionario seciodemogrifico aplicads & los cuidsdores principules de pacientes con demencia en el periodo del 6 de Septiembre

ul 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospatal de Clinicas Dr. Mamuel Cuintela, Montevideo-Unuguay
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e Distribucion segin “Procedencia” de la poblacion estudiada del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr.

Manuel Quintela.

Tabla N°3: Distribucién segin “Procedencia”

Procedencia [ F.& FR%

Montevideo o 64%

Interior 4 36%

Total I~ 11 100% |

-

Grafico M 3: Distribucién seglin” Procedencia™ de culdadores principales, estudic
realizado desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014
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Montevideo Interior

Fuente: cuestionanio seciodemogréfice aplicado a los cuidadores principales de pacientes con demencia en el periodo del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectudas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Cuintela, Montevideo-Uniguay
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e Distribucion segun “Estado Civil” de la poblacion estudiada del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr.

Manuel Quintela.

Tabla N°4: Distribucion segin “Estado Civil”
Estado Civil FA FR%
Soltero/a 0 0%
Casado/a 8 73%

| Union libre 1 i 9% o]
Divorciado/a 1 9%
Viudo/a 1 9%

Total 11 100% |

Grafico N°4: Distribucion segun "Estado Civil” de cuidadores principales, estudio
realizado desde 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014
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Fuente: cuestionano sociodemogrifico aphicado a los cuidsdores prineipales de puoientes con demencs en el penodo del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en ¢ Hospital de Clinicas Dr, Mamue] Quintela, Montevideo-LUinuguay
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e Distribucion segun “Nivel de Instruccién” de la poblacion estudiada del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr.

Manuel Quintela.

Tabla N°5: Distribucion segin *Nivel de Instruccién”

: Nivel de Instruccion FA FR%
Sin instruccion 0 1%
Primaria incompleta 2 18%
Primaria completa 3 27%
Secundaria incompleta : 2%
Secundaria completa ' 2 ' 18%
Terciario incompleto | 1, 10% |

| Terciaria completo | 0 0% |

| Total I 11 100% |

Grafico N*5: Distribucién segin " nivel de Instruccién™ de los culdadores principales, estudio
realizado desde & de Septiembre hasta el 20 de Moviembre, del 2014

-
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Sin Primaria Primaria Secundaria Secundaria Terciario Terciaria
instruccion incompleta completa incompleta completa incompleto completo [
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Fuente: cuestionarie sociodemogrifico aplicado a los cuidadores principales de pacientes con demencia en ¢l periodo del 6 de
Septiembre al 24 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Cintels, Mantevideo-Uruguay.
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e Distribucidn segiun “Estado ocupacional™ de la poblacion estudiada del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr.

Manuel Quintela.

| Tabla N°6: Distribucion segin “Estado ocupacional”
| Estado ocupacional ' FA | FR%
I Ocupado/a 3 | 27%
Desocupado/a 0 0%
-' Pensienista.fjﬁl:s'ﬂ'élﬁw'a 7 649
| otros 1 9%
Total 11 100%
- . :
Grafica N* 6: Distribucidn segin " Ocupacion " de los Cuidadores Principales,
estudiorealizado desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembra del 2014
=== LT as oy |
R e
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Fuente: cusshonano sosiodemografico aplicado a los cundadores principales de pacientes con demencia en el periodo del & de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Tospital de Clinieas Dr. Manue] Cuintels, Montevideo-| froguay
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e Distribucion segiin “Factores de Riesgo Individual™ de la poblacion estudiada

del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de

Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°7: Distribucion segin “Factores de Riesgo Individual®

" Factores de Riesgo Individual ~ FA FR%
tabaquismo 0 0%
HTA - 5 45%
Obesidad 1 %% |

 Diabético i 0 0%
Presenta antecedentes Demencia 3 27%
Ninguno N 2 18%
Total . 11 mu%’"l

GraficaN® '.-: D|5tﬂ|;ll¥|;;-i'l_l.|.:ln " Presenciade Fa&c_nres de FIIE;-EJ'"J!. la Poblacién de
Cuidadores Principales, estudio realizado desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembre l
del 2014

tabaguismo HTA Obesidad Diabética  Demencia

Ninguno J

Fuente: cuestionario sociodemografico aphicado s los cuidadueres principales de pacientes con demencia en el penodo del 6 de
Septiembre al 20 de Nowiembre del 2014 recolectsdas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Cruintela, Mottevideo-Linigusy
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e Distribucion segun “Escala de Sobrecarga del cuidador, Test zarit” de la
poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas

en ¢l Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°8: Distribucién segiin “Escala de Sobrecarga del cuidador, Test zarit”

Escala de zarit FA [ FA%
| Sin sobrecarga 2 18%
| Sobrecarga leve 6 55%
Sobrecarga intensa 3 27%
| Total 11 100%
Grafico N"8: Distribuclén segin * Test de Zarit” en la Poblacion de Cuidadores
| Prinicpales, estudio realizado desde el 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014
e
I 5 | :
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|
| mFA
| 3 —
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Sin sobrecarga Sobrecargaleve Sobrecargaintensa

Fuente: Test de zarit aplicado a los cmdadores princrpales de pacientes con demencia en el penodo del 6 de Septiembre al 20 de
Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Climeas Dr. Manuel Quintels, Mentevideo-Unuguuy

36



UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA e
FACULTAD DE ENFERMERIA @
CATEDRA DE SALUD DEL ADULTO Y DEL ANCIANO R

TRABAJO DE INVESTIGACION FINAL

¢ Distribucion segin “Test Coop Wonea, Dimensién: Forma Fisica®™ dela
poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas

en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°9: Distribucion segin “Test Coop Wonca, Dimensidn:
Forma Fisica™

' Dimensién: Forma Fisica FA FR%
Muy intensa I 0%
Tntensa - ' 0 0%
Moderada 8 73%
Ligera 2 | 18% |
Muy ligera 1 | 9% |
Total - 11 L 10% |

| Grafico M*9: Distribucion segin “test Coop Wonca, Dimension: Forma Fisica” de
| Cuidadores Principales, estudio realizado del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre

‘ del 2014
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Fuente: test Coop Wonea aplicado a los ewdadores prncipales de pecicnies con demencis en el penodo del & de Sepbembre ol 20
de Moviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela, Montevideo-Uruguay.

7



UNIVERSIDAD DE LA REPUBLICA
@ FACULTAD DE ENFERMERIA
=LA e A CATEDRA DE SALUD DEL ADULTO Y DEL ANCIANO
o TRABAJO DE INVESTIGACION FINAL

e Distribucion segin “Test Coop Wonca, Dimension: Sentimientos” de la
poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas

en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°10: Distribucion segiin “Test Coop Wonca, Dimension:

Sentimientos™ ,
Dimensidn: Sentimientos | FA | FR%
Nada en absoluto 2 i 18%
| Un poco 1 i 9%
| Moderadamente | 3 | 27%
Bastante o 4 | 3% |
intensamente 1 9% [
Total B ' 1 100% |

Graflco N* 10: Distribucidn segiin “test Coop Wonca, Dimensidn: Sentimientos” dela
poblacién, estudic realizado del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014

EFA |

0+ y ! — _— »
[ Nada Unpoco Moderada Bastante intensamente

Fuente: test Coop Wonca aplicado a los cuidaderes principales de pacientes con demencis en el penodo del 6 de septiembre al 201

de diciembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas D, Manuel Chuintels, Mestevideo-Unigueay
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e Distribucion segun “Test Coop Wonca, Dimension: Actividades Sociales™ de

la poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014

recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°11: Distnbucion segiun “Test Coop Wonca, Dimensién:
Actividades Sociales™

Dimensidn: Actividades Sociales FA FR%
Nada en absoluto i o . 37%
Liperaments 2 ' 18%
Moderadamente 3 27%
| Bastante ; 2 18%
| Muchisimo ' ] 0%
Total i1 100%%
Grafico N” 11: Distribucidn segiin "test Coop Wonca, Dimensidn: Actividades
Sociales” de |la poblacion Cuidadores Princiaples, estudio realizado del 6 de
Septiembre al 20 de Noviembre del 2014
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Fuente; fest Coop Wonca aplicado a los curdadores principales de pacientes con demendcia en el penodo del & de Septiembre al 240
de Nowviembre del 20014 recolectadns en ] Hospital de Climicas Dy, Manuel Quintela, Moentevideo-Uniguay
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s Distribucion seglin “Test Coop Wonca, Dimensidn: Actividades
Cotidianas™ de la poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del

2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°12: Distribucion segun “Test Coop Wonca, Dimensién:
Actividades Cotidianas™

Dimensidon: Actividades Cotidianas FA FR%
Ninguna dificultad 1 9%

| Un poco de dificultad 3 46%
Dificultad moderada 3 27%

| Mucha dificultad 0 0%

| No he podido hacer nada . 2 18%

| Total 11 100% |

GraficoN* 12:Distribucién segun "test Coop Wonca, Dimensién: Actividades Cotidianas”
de Cuidadores Princiapales, estudiorealizado del6 de Septiembre al 20 de Noviembre
del 2014

BFA

P e S : e
Ninguna Unpoco de Dificultad

Mucha No he podido
dificultad dificultad moderada dificultad hacer nada

Fuente: test Coop Wonca aplicado a los euidadores principales de pacientes con demencia en el penodo del & de Sepliembre al 20
da Moviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintels, Montevideo-Uruguay,
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e Distribucion segtin *Test Coop Wonea, Dimension: Cambio en el Estado de
Salud” de la poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014

recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°13: Distnibucidn segin “Test Coop Wonca, Dimensidn: Cambio en |

| el Estado de Salud™
i Dimensién: Cambio en el Estado de Salud FA FR%
Mucho mejor 0 0% |
. Un poco mejor. 0 0%
[gual 1 9%
| Un poco peor 9 B2%
Mucho peor 1 9% i
| Tntal 11 lﬂﬂcyn

i Grafico N* 13: Distribucidn segiin "test Coop Wonca, Dimensidn: Cambic en el
| Estadode Salud” de cuidadores principales, estudiorealizado del 6 de

| Septiembre al 20 de Moviembre del 2014
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Fuente: test Coop Waonea aplicado a los cuidadores principales de pecientes con demencis en el periodo del 6 de Septiembre al 20
de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospital de Clinicas Dr. Mamuel Quintela, Montevideo-Unipuay.
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* Distribucion segun *Test Coop Wonea, Dimension: Estado de Salud™ dela
poblacion estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas

en el Hospital de Clinicas Dr. Manuel Quintela.

Tabla N°14: Distribucion segian “Test Coop Wonca, Dimension: Estado de
Salud”
' Dimensién: Estado de Salud ' FA |  FR%
Excelente 1 9%
Muy bueno 1 | 9%
Bueno 3 f 27%
Regular 6 | 55%
Mala 0 0%
Total . 11 | 100%
Grafico N* 14:Distribucidn seglin "test Coop Wonca, Dimensidn: Estado de Salud”
de Cuidadores Principales, estudio realizado del 6 de Septiembre al 20 de
Noviembre del 2014
[ T ;
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Fuente: test Coop Wonca aplicado a fes cundadores principales de pacientes con demencia en el periodo del & de Septiembre al 20
de Moviembre del 2014 recolectadas en el Hospatal de Climeas v, Mame] Quintela, Montevideo-1 Irugoay
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e Distribucion segan “Test Coop Wonca, Dimension: Dolor™ de la poblacion
estudiada del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre del 2014 recolectadas en ¢l

Hospital de Clinicas Dr, Manuel Quintela.

Tabla N°15: Distribucion segin “Test Coop Wonca, Dimensidn:

Dolor”

f Dimensién: Dolor ) FA FR%

| Nada de dolor - I 9%

| Dolor leve 0 0%
Dolor ligero 2 18% |
Dolor moderado 3 27% |
Dolor intenso 5 46% |
Total 11 100%

Grafica N’ 15:Distribucién segun “test Coop Wenca, Dime nsién: Dolor” de los
Cuidadores Principales, estudiorealizado del 6 de Septiembre al 20 de Noviembre
| del 2014
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Fuente: test Coop Wonca aplicado a los cuidaderes prinespales de pacienies con demencia en el penoda del 6 de Septiembre al 20
de Noviembre del 2014 recolectadas en el Hospral de Clinteas Dir. Manuel Quintela, Montewviden-1 ruguay.
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ANALISIS DE LOS DATOS

De acuerdo a los datos obtenidos se observa que de los 11 cuidadores principales de

pacientes demenciados entrevistados para nuestro trabajo final de investigacion, 7 de
los mismos corresponden a sexo masculino, siendo el 63,6% de la poblaciony 4

corresponden al sexo femenino siendo un 36,4 %.

En relacién a la variable edad, se observan 3 cuidadores en la franja etarea de 32 a 48
afios, siendo el 27%, otros 2 cuidadores en la franja etarea de 49 a 64 afios con 18% y

6 cuidadores en la franja etarea de 65 a 80 afios con el 55%.

En relacion a la variable estado ocupacional, 7 individuos son pensionistas y/o
jubilados correspondiendo al 64% de la poblacion. 3 individuos ocupados
representando un 27%, 1 individuo representando un 9% con estado ocupacional otros

(trabajo informal) v no se encontraron individuos desocupados.

La distribucion de la poblacion segin procedencia es de 7 individuos de Montevideo

representando el 64% y 4 individuos del interior del pais representando el 36%.

En cuanto a la distribucion de los cuidadores en relacion con la variable estado civil
encontramos que 8 cuidadores son casados reprensando esto el 73% de la muestra, 1
cuidador esta en union libre representando un 9%, 1 cuidador esta divorciado siendo un

9%, un cuidador s vuido con un 9% y ninguno es soltero.

En la muestra de cuidadores principales no se encontraron individuos sin instruccion, 2
integrantes del estudio siendo un 18% cuentan con primaria incompleta, 3 integrantes

de la muestra siendo un 27% con primaria completa, 3 integrantes de la muestra siendo
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el 27 %econ secundaria incompleta v 2 integrantes de la muestra significando un 18%
secundaria completa y 1 integrante de la muestra siendo 10% con estudios terciarios

incompletos.

De los factores de niesgo individual de los cuidadores encontramos que 5 de ellos
cuentan con HTA representando un 45 %, 1 individuo con obesidad constituyendo el
9%, 3 presentando antecedentes de demencia siendo el 27% vy 2 individuos no

presentaron ninguno 18%.

En cuanto a la informacion obtenida de la aplicacion de la escala de Zarit, es de destacar
que 9 individuos de la muestra presentan sobrecarga leve a intensa representando un

82% v 2 individuos por contraposicion no presentan sobrecarga representando el 18%.

En relacion a la aplicacion de la escala Coop Wonca, utilizamos la misma realizando la
lectura individual cada una de las 7 dimensiones resultando asi més rica en contenido

para conocer la calidad de vida de los cuidadores.

Dentro de la dimension dolor se encuentran 5 individuos con dolor intenso que
representan el 45% de los cuidadores principales v 5 individuos con dolor ligero a
moderado representando otro 45 %. Destacando que solo 1 individuo con un 10% no

presentaron dolor.

En la dimension sentimientos; han sufrido molestias emocionales tales como ansiedad,
tristeza, depresion, irritabilidad y desanimo, 4 cuidadores manifestaron “bastante™ con
37%. 1 cuidador manifesto ™ intensamente™ con el 9%, 3 cuidadores manifestaron
“moderadamente” con el 27% y 3 cuidadores manifestaron de un poco a nada en

absoluto con un 27%.
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En cuanto a la dimension forma fisica 8 cuidadores realizaron actividades fisicas de
forma “moderada™ siendo un 73%, v tres cuidadores realizaron actividades “ligera a
muy ligera™ representando un 27% considerando estas caminar a paso rapide durante

dos minutos.

En la dimension actividades sociales 7 cuidadores vieron limitadas sus actividades
sociales de forma “ligera a bastante™ significando un 63% vy los 4 restantes no

realizaron actividades sociales en absoluto significando un 37%.

En la dimension actividades cotidianas solamente un cuidador no ha presentado
dificultad “ninguna” en realizarlas, constituyendo 9%, 2 cuidadores de la muestra “no
han podido realizar actividades™ cotidianas siendo el 18%. Del resto de los cuidadores
5 han presentado “poca™ dificultad significando un 46%, 3 de los cuidadores han
presentado dificultad “moderada™ siendo el 27% y no se encontraron individuos con

“mucha dificultad”.

En la dimension cambios en el estado de salud:no se encuentran en la muestra
cuidadores con cambios de forma para “mucho y un poco mejor”,1 individuo no
presenta y sc mantiene en igual estado de salud con un 9%. Con cambios en dicha
dimension se observa a 9 cundadores con “un poco peor” y un cuidador con cambios en

¢l estado de salud “mucho peor” con 9%.

De los cuidadores principales entrevistados, en la dimension estado de salud se
evidencia que enb cuidadores su salud a variado a “regular” con el 55%, sin individuos
que hallan identificado a su estado de salud “mala”, 1 cuidador con estado de salud
“muy bueno™ siendo 9% y 3 cuidadores con estado de salud “bueno” siendo el 27% v

1 entrevistado manifestd mantener un estado de salud “excelente™ con el 9%.
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CONCLUSIONES
Se puede concluir definitivamente que la calidad de vida de los cuidadores principales

de pacientes con demencia de la poblacion estudiada sufre un impacto negativo en la

misma a causa de tener que desarrollar éste rol.

Del anilisis de los datos obtenidos se desprende que el perfil sociodemografico de las
personas que desarrollan el rol de cuidador principal de pacientes con demencia se
caracteriza del siguiente modo: del total de la muestra que son 11 cuidadores un 63,6%
son de sexo masculino; mavores de 65 aiios el 55% de la muestra; casados un 73%; de
ocupacion jubilados v pensionistas el 64%; que viven en Montevideo el 64%; con

primaria completa y en algin caso secundaria incompleta un 54%.

Cabe destacar que este trabajo difiere de otros trabajos de investigacion que manificstan

un predominio de individuos de sexo femenino.

De la aplicacion de la escala Coop Wonca se destaca fundamentalmente que en la
dimensién dolor la mayoria manifestaron de ligero a intenso con un 90%; en la
dimensién sentimientos han sufrido molestias emocionales desde bastante a
intensamente con un 46% y que un porcentaje minimo pudo realizar actividades

cotidianas sin dificultad, solamente un 9%.

Se debe reflexionar respecto al desempeiio del rol cuidador, el cual debe ser revalorado
y poner énfasis en el cuidado no solo del paciente demenciado si no del binomio
cuidador - paciente, rcforzando el apoyo cconomico, aumentando ¢l apoyo
psicoemocional v aumentando las posibilidades de realizar actividades de esparcimiento

de los cuidadores. Sc sugiere al Licenciado en enfermeria como ¢l profesional 1doneo
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para atender esta demanda creciente en el primer nivel de atencion y se debe considerar

implementar estrategias para prevenir el sindrome del cuidador principal.

Esta conclusion se reafirma nuestro trabajo, a través de la informacion obtenida de la
aplicacion de la escala de Zarit, la cual nos indica que el 82% de la muestra presenta de

sobrecarga de leve a intensa.
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PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA
Al describir la poblacion de cuidadores principales estudiados se observaron cifras de

sobrecarga y de alteracion de las dimensiones de la calidad de vida por lo que se plantea
abordar la misma con la aplicacion de la taxonomia NANDA NIC Y NOC,

planteando:

DIAGNOSTICO NANDA: Patrén VIII: Rol- Relaciones a:
Caddigo 00061 Cansancio en el desempeiio del rol de cuidadorrelacionados a:
¢ Dependencia en el receptor del cuidado.
s Salud inestable en el receptor del cuidado.
e Creciente necesidad de cuidados o dependencia.
¢ Conductas problematicas del receptor del cuidado.

¢ Falta de descanso y distraccion del cuidador.
* complejidad de cuidados

* Hospitalizacion prolongada

Identificable por NOC

2208 Factores estresantes del cuidador principal
INDICADORES

e 220801 Factores estresantes referidos por el cuidador

e 220802 Limitaciones fisicas del cuidador

s 220803 Limitaciones psicologicas del cudador

e 220807 Ausencia de apoyo social percibido

e 220811 Gravedad de la enfermedad del receptor de loscuidados

¢ 220812 Cantidad de cuidados requeridos o vigilancia

e 220813 Alteracion de la relacion entre el cuidador y el paciente.
2506 Salud emocional del cuidador
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INDICADORES
s 250611 Relacion social percibida

e 250612 Bienestar espiritual percibido

2507 salud fisica del cuidador
INDICADORES

e 250701 Salud fisica

s 250702 Patron de suehio

2508 Bienestar del cuidador familiar

INDICADORES
e 250804 Satisfaccion con la realizacion de los roles habituales
s 250807 Satisfaccion con el apoyo profesional
e 250809 Satisfaccion con el rol de cuidador familiar

NIC seleccionadas

7040: Apoyo al cuidador principal

ACTIVIDADES

»  Determinar el nivel de conocimiento del cuidador e informarle

= Observar si hay indicios de estres

« Valorar si hay problemas de idioma y/o trabas lingiisticas o algin otro tipo de
impedimento (sordera, ceguera...)

« Explicar la finalidad de todos los procedimientos

e Determinar la aceptacion del cuidador de su papel

« Reconocer la dependencia que tiene el paciente del cuidador

» Animar al cuidador a que asuma su responsabilidad
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+ Proporcionar ayuda sanitaria de seguimiento al cuidador mediante llamadas a
enfermera de enlace comunitaria

s Proporcionar informacion sobre el estado del paciente de acuerdo con las
preferencias de este

* Actuar en lugar del cuidador si se hace evidente una sobrecarga de trabajo

« Estudiar junto con el cuidador los puntos fuertes o débiles

» Animar al cuidador a participar en grupos de apoyo

« Informar al cuidador sobre los recursos de cuidados sanitarios y comunitarios

7110: Fomentar la implicacion familiar

ACTIVIDADES

¢ Reconocer necesidad del cuidador de ser relevado de la tarea continua de
cuidado

¢ Observar la estructura familiar vy sus roles

¢ Identificarla capacidad de los miembros de la familia para implicarse en el
cuidado del paciente

e Apreciar los recursos fisicos, emocionales y educativos del cuidador principal

s Favorecer los cuidados por parte de los miembros de la familia durante la
hospitalizacion, cuando sea posible v s1 es preciso.

s Identificar la comprension e ideas de los miembros de la familia acerca de las

situaciones y sucesos desencadenantes

Otras intervenciones a considerar

5370 Potenciacion de roles
ACTIVIDADES:
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Avyudar al paciente a identificar los roles habituales en la familia.
Avyudar al paciente a identificar los cambios de roles especificos necesarios
debido a enfermedades o discapacidades.
Animar al paciente a identificar una descripcion realista del cambio de rol.

Ensefiar las nuevas conductas que necesita el padre /madre para cumplir con un

rol.

5240 Asesoramiento
Actividades:

Establecer una relacion terapéutica basada en la confianza y €l respeto.
Establecer la duracién de las relaciones de asesoramiento.

Establecer metas.

Disponer de intimidad para asegurar la confidencialidad.

Proporcionar informacion objetiva, segilin sea necesario y si procede.

7140 Apoyo a la familia

Actividades:

Asegurar a la familia que al paciente se le prestan los mejores cuidados posibles.
Valorar la reaccion emocional de la familia ante la enfermedad del paciente.
Determinar la carga psicologica que para la familia tiene el prondstico.

Ofrecer una esperanza realista.

Escuchar las inquietudes, sentimientos v preguntas de la familia.

Favorecer una relacion de confianza.

Aceptar los valores familiares sin emitir juicios.

Responder las preguntas o ayudar a obtener respuestas.
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» Proporcionar informacion frecuente a la familia sobre la evolucion v los
cuidados.

* Reforzar a la familia en cuanto a estrategias para resolver conflictos.

¢ Incluir a la familia junto con el paciente en la toma de decisiones acerca de los
cuidados.

¢ brindar cuidados al paciente en lugar de la familia para relevarla y también
cuando esta no pueda ocuparse.

s [nformar a la familia de como ponerse en contacto con el cuidador,

¢ Ayudar a la familia en los procesos de muerte, y pena si procede.

e FEstablecer una relacion personal con el paciente y los miembros de la familia
que estaran implicados en el cuidado.

o Identificar la capacidad de los miembros de la familia para implicarse en el
cuidado del paciente.

¢ Determinar los recursos fisicos, emocionales y educativos del cuidador principal.

e Identificar el déficit de autocuidados del paciente.

¢ Identificar la disposicion de los miembros de la familia para implicarse con el
paciente.

¢ Determinar el nivel de dependencia respecto de la familia que tiene el paciente,
si procede por la edad o la enfermedad.

5270 Apoyo emocional
ACTIVIDADES:

¢ (Comentar la experiencia emocional con el paciente.
e Explorar con el paciente qué ha desencadenado las emociones.

¢ Realizar afirmaciones empaticas o de apoyo
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Ayudar al paciente a reconocer sentimientos tales como la ansiedad, ira o tristeza

Tocar al paciente para proporcionarle apoyo.

Apoyar el uso de mecanismos de defensa adecuados.

Ayudar al paciente a que exprese los sentimientos de ansiedad, ira o tristeza.
Animar al paciente a que exprese los sentimientos de ansiedad. ira o tristeza.
Comentar las consecuencias de profundizar en el sentimiento de culpa o
vergiienza.

Escuchar las expresiones de sentimientos y creencias.

Facilitar por parte del paciente de esquemas de respuesta habituales a los
miedos.

Proporcionar ayuda en la toma de decisiones.

Favorecer la conversacion o el llanto como medio de disminuir la respuesta

emocional.

Proporcionar apoyo durante la negacion, ira, negociacion, aceptacion de las fases

del sentimiento de pena.

Permanecer con el paciente y proporcionar sentimientos de seguridad durante los

periodos de més ansiedad.
Proporcionar ayuda en la toma de decisiones.
No exigir demasiado el funcionamiento cognoscitivo cuando el paciente esté

enfermo o fatigado.

Remitir a servicios de asesoramiento, si se precisa.

5230 Aumentar el afrontamiento

ACTIVIDADES:

Valorar la comprension del paciente del proceso de enfermedad
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Proporcionar informacidon objetiva respecto del diagnostico, tratamiento y

pronostico.

e
&
-
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Introduccién

El presente trabaijo fue realizado por cuatro estudiantes pertenecientes a la
UDELAR - Facultad de Enfermeria, cursando la Carrera de Licenciatura en
Enfermeria Plan 93', Generacion 2010 con la finalidad de elaborar el trabajo de
investigacion final en el area de adulto y anciano.

E! problema de investiaacion es: "La Calidad de Vida de los Cuidadores
Principales de Pacientes con Demencia".

Se recolectaron los datos a través de distintos instrumentos previamente
validados. los mismos fueron:

1. La Escala de Zarit v Coop-Wonka. que miden la sobrecarga y la afectacion
de la Calidad de Vida de los Cuidadores.

2. La aplicacion de un cuestionario para obtener los datos sociodemograficos.

Los instrumentos de recoleccion de datos se aplicaron a una muestra no
probabilistica aleatoria, tabulandose los resultados en planillas Excel, tablas de
frecuencias y graficos.

Nos hemos planteado como obietivo: Describir la Calidad de Vida de los
Cuidadores Principales de pacientes con Demencia.
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Resumen

El aumento de la esperanza de vida v de la lonaevidad de la poblacion
renrqsenta uno de los Drob_lle_rpaa de salud mas Dre@ralente_dg las socit:;*da_:jes
post industrializadas, convirtiéndose en un reto socioecondmico y sanitario.

El aumento de esta sociedad de edad mas avanzada se da paralelamente a
una mavyor incidencia de enfermedades crénicas v de alteraciones
psicopatologicas concomitantes. v entre ellas cabe destacar por su incidencia
la Demencia. va que, debido al proceso de deterioro mental del que se
acompafa, conlleva un aumento en la dependencia de las personas.

Con la poblacion creciente de personas con el Sindrome Demencial también
aumentan la poblacion creciente de cuidadores. individuos que en pro de
brindar cuidados a su familiar con demencia desatienden su propia salud. Asi
se podria plantear que no solo se ve afectada las areas sociales v familiares
basicas de las personas con demencia, sino también de quien lo atiende.

A causa del incremento reciente de esta patologia, se han realizado distintas
investiaaciones cientificas abocadas a los cuidados v la afectacion de la
calidad de vida de los pacientes con dicha enfermedad, descuidando al
cuidador principal de éstos. Asi surae una brecha en la incidencia de los
factores biopsicosociales en la calidad de vida de los cuidadores principales de
los pacientes con demencia.

El presente protocolo de investiaacion tiene como obietivo: Describir la
Calidad de Vida en Cuidadores Principales de pacientes con Demencia, a
través de la aplicacion de un disefio metodolégico descriptivo de corte
transversal.

Se recolectaran los datos a través de distintos instrumentos previamente
validados como son las escalas de Zarit v Coop-Wonka, que miden la
sobrecaraa v afectacion de la calidad de vida de los cuidadores, ademas de la
aplicacién de un cuestionario para obtener los datos sociodemograficos.

Los instrumentos de recoleccion de datos se aplicaran a una muestra no
probabilistica intencional realizada a cuidadores principales que concurren a la
policlinica de neuropsiquiatria del Instituto de Neurologia (Facultad de
Medicina, UdelaR) v al Centro diumo perteneciente al servicio de geriatria,
ambos ubicados en el Hospital de Clinicas.

La aplicaciéon de los instrumentos v procesamiento de los datos sera en el
periodo de tiempo de seis semanas. tabulandose los resultados en planillas
Excel, tablas de frecuencias y gréaficos.
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Planteamiento del problema

+Cuél es la Calidad de Vida de los Cuidadores Principales de pacientes con
Demencia?

Justificacion y aplicabilidad de los resultados
La realizacién de esta investigacion tiene diferentes polos de interés a saber:

La demencia es una enfermedad cronica, que conlleva al avanzar la misma un
aumento del nivel de dependencia de la persona. por lo cual es de necesidad
para el cuidador estar preparado para afrontar dicha demanda creciente de
cuidado de forma integral.

A priori consideramos importante la realizacion de una aproximacion de
caracter tedrico. la cual implicara evidencia empirica, que ayude al
esclarecimiento de este constructo compleio v dinamico del impacto
biopsicosocial sobre la calidad de vida del cuidador principal en la poblacion
uruguaya.

En la epidemiologia encontrada en la revision Biblioarafica se estima aue a
nivel mundial 35.6 millones de personas vivian con demencia en el afio 2010, y
se prevé que esta cifra se duplique cada 20 afios, 65.7 millones en 2030 v
115.4 millones en 2050. El namero total de nuevos casos de demencia en todo
el mundo es de casi 7.7millones, lo cual implica un nuevo caso cada cuatro
segundos.

La utilidad del presente estudio sera un punto de partida para establecer
estrategias e intervenciones de enfermeria de forma cientifica hacia el cuidador
principal, pilar fundamental del cuidado del paciente con demencia.
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Fundamento tedrico

En la actualidad. distintas publicaciones en la OMS y la OPS hacen referencia
al incremento endémico de los adultos demenciados.

Existe un cumulo creciente de datos cientificos sobre la prevalencia e
incidencia de la demencia asi como sobre la mortalidad v los costos
economicos mundiales asociados a ella. La mavor parte de la informacion llega
de los paises de inaresos altos. aunque la proveniente de paises de ingresos
bajos y medianos esta aumentando cada vez mas. (1)

Las provecciones de prevalencia e incidencia indican que el nimero de
personas con demencia continuara creciendo particularmente entre los adultos
mas afiosos. v que los paises en proceso de transicion demoarafica son los
que experimentaran el mavor crecimiento. Se estimoé que, a nivel mundial, 35.6
millones de personas vivian con demencia en el afio 2010, v se preve que esta
cifra se duplique cada 20 afos: 65.7 millones en 2030 v 1154 millones en
2050. El numero total de nuevos casos de demencia en todo el mundo es de
casi 7.7millones, lo cual implica un nuevo caso cada cuatro segundos. (1)

La busqueda bibliografica reveld que existe un estudio piloto realizado en
Uruguay en el afio 1992 a cargo del Instituto de Neurologia v Facultad de
Medicina (UDELAR) respecto a cifras de demencia gue aportan datos de 10.6
casos de demencia cada 1000 habitantes en la poblacién general. cifras
similares encontradas en paises europeos que poseen 10,7 casos cada 1000
habitantes. (2)

En el afio 2009 en una publicacion del diario El Pais. se hace referencia a 3000
casos por afo, datos obtenidos de una entrevista realizada al Dr. Roberto
Ventura, referente en el tema en nuestro pais. (3) En una publicacion de éste v
colaboradores. manifiestan que durante algunos afios existio en el Instituto de
Neurologia de la Facultad de Medicina, un arupo multidisciplinario para abordar
la temética de la demencia (denominado “Seccién Demencias™). En el marco de
sus reuniones. propusieron una definicion sobre la que hubo consenso acerca
de lo que puede ser considerado demencia. (4)

Asi Ventura y col. plantean: “La demencia en un sindrome de deterioro psiquico
global adquirido, multietiologico, espontaneamente irreversible y persistente, de
curso estacionario o progresivo y que centrado en una disminuciéon de la
capacidad inteligente, alcanza a desintegrar los pragmatismos socio-familiares
y profesionales”. (4)

La OMS define la demencia como un sindrome, de naturaleza cronica o
progresiva, caracterizado por el deterioro de la funcién cognitiva (la capacidad
para procesar el pensamiento), y lo considera mas alla de encontrarse como
parte del envejecimiento normal del adulto mayor. (1)

Asi la OMS plantea que la demencia al afectar las capacidades del
pensamiento resulta afectando la memoria. la capacidad de aprendizaje, la
comprension v el lenqguaje. Este deterioro coanitivo puede ir precedido o
acompanado de alteraciones a nivel emocional, en el comportamiento social v
a nivel motivacional, por lo cual llega a influir en el juicio de quien padece este
sindrome. (1)
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Distintas bibliografias mencionan que la aparicion de sianos v sintomas de
demencia en cada persona se presenta de diferentes maneras v que
dependiendo del estilo de vida v calidad de vida. asociado a la personalidad
del sujeto, sera el impacto con que se presenten los mismos. (4, 5, 6)

Los signos y sintomas relacionados con la misma se pueden entender en tres
etapas, temprana, intermedia y tardia, pero también se pueden encontrar en
otras bibliografias los estadios como; leve, moderado y grave.

Etapa temprana: a menudo pasa desapercibida, ya que el inicio es paulatino.
Los sintomas méas comunes incluyen: tendencia al olvido; pérdida de la nocién
del tiempo; desorientacion espacial, incluso en lugares conocidos. Etapa
intermedia: a medida que la demencia evoluciona los signos y sintomas se
vuelven mas evidentes y mas limitadores. En esta etapa las personas
afectadas empiezan a olvidar acontecimientos recientes, asi como los nombres
de las personas; se encuentran desubicadas en su propio hogar, tienen cada
vez mas dificultades para comunicarse, empiezan a necesitar ayuda con el
aseo y cuidado personal, sufren cambios de comportamiento, por ejemplo dan
vueltas por la casa o repiten las mismas preguntas.

Etapa tardia: Gltima etapa de la enfermedad. La dependencia y la inactividad
son casi totales y las alteraciones de la memoria son graves. Los sintomas y
signos fisicos se hacen mas evidentes. Los sintomas incluyen una creciente
desorientacion en el tiempo y en el espacio, dificultades para reconocer a
familiares y amigos, una necesidad cada vez mayor de ayuda para el cuidado
personal y dificultades para caminar asi como alteraciones del comportamiento
que pueden exacerbarse y desencadenar en conductas de auto y hetero
agresividad. (1, 4, 5)

Las causas de la demencia son multiples y diversas. La enfermedad de
Alzheimer es la forma mas comin de demencia: se calcula que representa
entre un 60% y un 70% de los casos. Otras formas frecuentes son la demencia
vascular, la demencia por cuerpos de Lewy (agregados anormales de proteinas
en el interior de las células nerviosas) y un grupo de enfermedades que pueden
contribuir a la demencia frontotemporal (degeneracion del I6bulo frontal del
cerebro). Los limites entre las distintas formas de demencia son difusos y
frecuentemente coexisten formas mixtas. (1, 4, 5)

En el articulo: Calidad de Vida de los Cuidadores de pacientes con
enfermedades crénicas con parcial dependencia refieren que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), incluye la demencia dentro de las enfermedades
cronicas, siendo las mismas entidades de larga duracién y de progresion lenta.

(6)

En dicho articulo cita: “Las enfermedades crénicas generan dependencia total
o parcial. La primera se caracteriza por que hay una pérdida total de la
autonomia y, en consecuencia, se necesita indispensablemente un cuidador
para ayudar a cumplir con las actividades cotidianas. Entretanto, en la
dependencia parcial, el individuo es capaz de favorecer el autocuidado; pero
requiere un cuidador que le proporcione apoyo y acompainamiento en el
proceso de la enfermedad y en la asistencia a los servicios de salud. Por lo
tanto, las enfermedades cronicas de total o parcial dependencia precisan de un
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cuidador; sin embargo, en la practica diaria y culturalmente se considera que
los Unicos que requieren cuidadores son aquellas personas con total
dependencia por su condicion de salud, pues se presenta un deterioro organico
y funcional en el cual el paciente no podra favorecer su propio autocuidado vy,
por ende, dependera de ofro para satisfacer las necesidades basicas de la vida
diaria”. (6)

En dicho articulo citado anteriormente manifiesta que: “las enfermedades
cronicas comparten caracteristicas particulares. pues son enfermedades que
evolucionan de manera proaresiva a través del tiempo. requieren modificacion
en los estilos de vida (maneio dietario v nutricional, actividad fisica, maneio del
estrés), visitas continuas al médico (controles paraclinicos, polifarmacia. apego
a los tratamientos farmacologicos). El impacto que generan estas
enfermedades no sblo afecta al paciente. sino a la persona que lo cuida. Este
grupo de pacientes necesita la ayuda de un cuidador que sea su moderador en
las conductas; porque proporciona un cuidado activo, apova. participa en la
toma de decisiones. identifica las necesidades del paciente vy verifica el
desarrollo de acciones. como toma de medicamentos. cambios en los habitos
alimenticios. fomento de la actividad fisica, visitas rutinarias a los centros
asistenciales, realizacion de examenes de control; ademas de motivar v apovar
emocionalmente, a fin de contribuir al mejoramiento de la calidad de vida del
paciente ” . (6)

Por lo tanto, se considera no solo el impacto en las personas afectadas sino
también en sus familias, co-residentes, vecinos y en otros miembros de sus
redes, en particular en las personas que tienen el papel principal en la provision
de cuidados. Se puede afirmar a través de revisiones bibliografica en
publicaciones de otros paises que este cambio paulatino y crénico que
experimenta el paciente conlleva a un cambio en las actividades de la vida
diaria, en relacion a la satisfaccion de las necesidades basicas del mismo y por
ende modificaciones en la calidad de vida de la persona con demencia, por lo
cual no seria ilégico pensar que la calidad de vida del propio cuidador estaria
comprometida. (6)

/Y quiénes son cuidadores principales? Estos han sido descriptos en la
literatura como personas con vinculo de parentesco o cercania que asumen la
responsabilidad del cuidado del ser querido.

El cuidador en su rol realizara todas aquellas tares necesarias para
instrumentar en las actividades de la vida diaria del enfermo vy velar por su
salud. Sin embargo el trabaio de cuidar es una experiencia de compromiso, de
tiempo v de paciencia que demandan habilidades v cualidades aue son
fundamentales v conduce a cambios en los estilos de vida del propio cuidador y
gsta ultima en su calidad de vida.

En la evolucion del concepto e interés por la Calidad de Vida ha existido desde
tiempos inmemorables pero |la aparicion del concepto como tal es relativamente
reciente. La idea comienza a popularizarse en la década de los 60 hasta
convertirse hoy en un concepto utilizado en distintas disciplinas tales, como son
la salud. la salud mental. la educacion. la economia, la politica v el mundo de
los servicios en general. Asi en sus inicios esta era contemplada en debates
plablicos en torno al medio ambiente v deterioro de las condiciones de vida
urbana situacion que se desarrollaba en simultaneo a la industrializacion de las
sociedades donde el bienestar y estilos de vida humano esta comprometido,
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surge con fuerza la necesidad de medir la misma a través de datos objetivos. v
desde las ciencias sociales se plantearon entonces los indicadores estadisticos
que permitieron medir datos v hechos vinculados al bienestar social de la
poblacién. Estos indicadores tuvieron su propia evolucion siendo en un primer
momento referencia de las condiciones obijetivas. de tipo econémico v social,
para en un sequndo momento contemnplar elementos subjetivos. A mediados de
los 70 v comienzos de los 80, provocara el proceso de diferenciacion entre
éstos indicadores v la Calidad de Vida. siendo esta ultima un concepto
inteqrador que comprende todas las éareas de la vida (caracter
multidimensional) v hace referencia tanto a condiciones objetivas como a
componentes subjetivos.(7)

Achury, Castano, Gémez v Guevara citan a la OMS donde define la calidad de
vida:"la percepcion del individuo de su posicidon en la vida en el contexto de la
cultura v sistemas de valores en los que vive vy en relacién con sus obijetivos,
expectativas, valores e intereses”. Afirma que la calidad de vida no es iqual a
estado de salud, estilo de vida, satisfaccion con la vida. estado mental ni
bienestar. sino que es un concepto multidimensional que debe tener en cuenta
la percepcion por parte del individuo de este y otros conceptos de la vida “. (6)

Asi las mismas autoras citan a Padilla v Ferrell; “el concepto de calidad de vida
se describe como una construccion multidimensional que incluye el bienestar o
descontento en aspectos de la vida importantes para el individuo, que abarca la
interaccion de la salud v el funcionamiento psicoldgico. espiritual,
socioeconomico vy familiar. Por lo tanto. la calidad de vida puede ser definida
como la evaluacién multidimensional de las circunstancias de vida actuales de
una persona en el contexto de cultura vy sistema de valores con los que viven,
es decir, la calidad de vida es un sentido subietivo de bienestar que incluye las
dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales . (6)

La dimension fisica se define como la salud fisica en general v los sintomas
que se presentan, entre los cuales se enuncian la fatiga. las alteraciones del
sueno. la funcionalidad, las nauseas. las alteraciones en el apetito, el
estrefiimiento, los dolores v el malestar. En distintas revisiones bibliograficas se
manifiesta que el bienestar fisico de los cuidadores presenta alteraciones
organicas v psicologicas. debido a que tienen menos descanso. mavor
desgaste fisico, hiporexia, estrés emocional {aun mavor que el del propio
enfermo o sus familiares). ansiedad, depresion. sentimientos de culpa.
problemas de memoria, etc.. que se han englobado bajo la expresion sindrome
de agotamiento del cuidador. (6)

Achury, Castano, Gémez v Guevara citan a Merino en su obra donde el mismo
refiere:” la carga del cuidador se manifiesta en sintomas fisicos relacionados
con el sistema osteoarticular, seguido por sintomas generales, como las
artralaias v cefalea “. (6)

Los mismos citan otros autores como Larr v cols. o Holicky v McGriffin, citados
por Natividad Pinto en sus diferentes investiqaciones donde: “determinaron
que las alteraciones fisicas representan una sefal de alerta en los cuidadores
y. por ende, un deterioro en su calidad de vida. (6)

En relacion al cuidador principal que asiste a |la persona con demencia con
parcial dependencia la literatura plantea aue puede aenerar caraa de estrés. va
que tienen otras responsabilidades como el trabajo. el hogar. la familia v el
cuidado de si mismo; ademas de las posibles complicaciones de la
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enfermedad. Esto conlleva a que el cuidador pueda manifestar algunas
molestias, como dolores, insomnio, falta de apetito y fatiga™. (6)

Por lo tanto, Achury, Castafio, Gémez vy Guevara citan;” el papel del profesional
de enfermeria es muy importante., pues desde la profesién se pueden crear
programas de intervencion a los cuidadores por medio de espacios colectivos e
individuales con asesoramiento interdisciplinario (psicélogos. enfermeras.
meédicos). con el fin de meijorar su salud fisica vy apoyarlos en todo lo
relacionado con el mejoramiento de su calidad de vida®. (6)

La dimensiébn psicolégica es definida por las autoras mencionadas
anteriormente como: “el reconocimiento v compresion de su estado coanitivo v
afectivo. En el cuidador principal, en su labor de ayudar v ser participe en el
cuidado de la persona con demencia. pueden surair dificultades para lidiar con
su vida, puesto que no es tan facil ejercer esta labor. Asi. pueden presentar
dificultades en concentrarse o en recordar cosas. va que son muchas
situaciones de las cuales debe estar pendiente en el rol que ejerce con el
paciente. en el tratamiento farmacologico v no farmacologico. ademas de las
visitas constantes al médico v las actividades que realiza el cuidador en su vida
cotidiana, como el ejercicio, el ambito laboral, profesional y la vida personal
que cada uno tiene”. (6)

Por ofro lado, es lbéaico pensar que los cuidadores pueden sentir afliccion v
angustia. sobre todo. en el momento del diagnostico de su pariente, va que
conllevara cambios v adaptacion a los que generan las enfermedades cronicas
tanto en la vida del paciente como de su familia. Siendo posible que estos
cambios se incrementen en un plazo de tiempo mavor a los tres meses
ejerciendo su labor, hasta llegar a centrarse de forma casi exclusiva en las
necesidades del paciente, sin reparar en las propias.

En su obra Achury. Castano. Gomez v Guevara citan; "Con frecuencia, ello
genera cansancio fisico, sentimientos de enfado e imitabilidad., asi como
sentimientos de culpa por considerar no lograr hacer todo lo que su familiar
demande. El ser Onico cuidador v no recibir apoyo alguno vy el percibir que
posiblemente su labor no es reconocida por los demas miembros de la familia.
podria favorecer la percepciébn de sentimientos de culpa. ira. dolor. no
aceptacion de la enfermedad del familiar y, como consecuencia, un deterioro
en su dimension emocional ". (6)

Achury, Castafio. Gémez v Guevara que citan: “La dimension social hace
referencia a percepcion del individuo las relaciones interpersonales, el rol social
en la vida, como necesidad de apovo social v familiar v el desempeno familiar.
Estos elementos aque conforman la vida social de toda persona pueden
alterarse en el cuidador principal. va aue el brindar cuidado requiere tiempo y
dedicacion. Ademas, en ocasiones, no se cuenta con el apovo de otros
miembros familiares en el proceso de cuidado. lo que genera que el cuidador
evite relacionarse con otras personas y que su dimension social se vea
afectada’. (6)

El bienestar espiritual las misma autoras enmarca la esperanza,. la religiosidad,
los acontecimientos, la incertidumbre, o la trascendencia de la enfermedad o
bienestar. Y plantean; “por lo tanto. puede afectarse en el cuidador principal
cuando la enfermedad de su familiar llegqa a producir secuelas o
complicaciones y afecta la vida de la persona”. (6)
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Asi nuestro equipo investinador entiende al valor espiritual constituido como un
respaldo ante situaciones dificiles. la misma es el motor que genera cambios
positivos para el cuidador (como compromiso v responsabilidad para con el
otro): ademas de sentirse (til v aferrarse a las creencias religiosas v culturales
pensando en el bienestar de la persona cuidada y teniendo la esperanza de la
recuperacion del familiar.

Achury. Castafio. Gomez v Guevara que citana otros autores dentro de su
investinacién que refieren: "Cuando esta dimensién se ve afectada. cabe la
posibilidad de que se generen sentimientos de culpabilidad. incertidumbre v
duda sobre el papel que desempeian”. Esos mismos autores ademas citados;
“consideran que ser cuidador permite crecer en el campo espiritual Vv
emocional. entender muchos aspectos de la vida con mavor facilidad v
comprender el valor de la familia v de la solidaridad como la mas fuerte de
todas las virtudes en el cuidado. Pese a lo anterior, las alteraciones espirituales
repercuten en el cuidador de manera que puede perder la esperanza. la
confianza en el ser superior v en la fuerza de la relacion con ellos mismos v con
otros frente a la enfermedad de su familiar. Por lo tanto. es importante la
intervencidon del personal de enfermeria en el proceso de afrontamiento de la
situacion de enfermedad del paciente y la desesperanza del cuidador’. (6)

Achury. Castafio, Gomez v Guevara citan v hacen referencia en su obra ala
experiencia de ser cuidador modifica la vida de las personas de forma
importante. que va mas alla de tener una tarea o responsabilidad. les inguiere
intearar o modificar su forma de vivir, intearando las complicaciones personales
v sociales al desarrollo de su rol como cuidador, lo cual no implica una vivencia
neqativa. que la misma puede ser gratificante. Los autores mencionados que
anteriormente citan en su obra a Pinto, Barreta. Sanchez, los cuales:
“manifiestan que la experiencia de cuidado compromete. de manera sustancial.
la calidad de vida de todos los cuidadores-hombres, mujeres, mayores o
menores-. Las personas gque atienden directamente a sus familiares
demenciados tienen gue realizar determinadas tareas, esfuerzos v tensiones
derivadas de su cuidado. v ello llega a repercutir tanto en su propia persona
como en su entorno, generando algunos cambios en diferentes ambitos
(familiar. laboral v social) de su vida cotidiana, por lo tanto podriamos plantear
que la calidad de vida del cuidador se ve afectada por su rol". (6)

El profesional de enfermeria debe estar abierto a las percepciones v
preocupaciones del paciente v su familia, ser moralmente responsable. estar
dedicado como profesional y permanecer dispuesto para escuchar. dialogar v
responder en situaciones compleias. También debe lograr comprender la
vivencia de la persona v su grupo familiar como un todo v entender muy bien el
significado de la cronicidad. Este es uno de los requisitos para cuidar a estas
personas. loarar satisfacer las expectativas con la atencién que se les brinda. A
partir de esto se debe tratar de evitar las complicaciones. trabaiar por un
cuidado compartido v comprometido. fortalecer al cuidador principal v reforzarlo
en sus loaros, deiandole saber que su tarea no es facil y reconocer lo que hace
de manera adecuada.

En general. la sociedad v las instituciones uruquavas prestan atencién sodlo al
paciente. olvidando al cuidador v sus problemas. sin reconocer su importante
papel v esfuerzo. Es necesario que el profesional de enfermeria valore la
actitud del cuidador, ofrezca apovo si aparecen problemas. pero para esto se
necesita contar con el apovo institucional. econémico v social que permita a los
cuidadores principales v a los pacientes con enfermedades demenciales tener
una vida digna. Cabe destacar la propuesta de proyecto de ley a cargo del
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arupo de investigacion Cuidado del Paciente Cronico. la Familia v sus
cuidadores, de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia el cual tiene como objetivo lo dicho anteriormente.

Faculted ce Enfermena
BISLiDTECA
Hospital de Clinicas
Ay lralia =fn 3er Pweo
Montewdso - Uruguay
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Objetivo general:

Describir la Calidad de Vida en Cuidadores Principales de pacientes con
Demencia

Objetivos especificos.

. Realizar la caracterizacién sociodemograficas de los Cuidadores
Principales
N Aplicar los instrumentos, escalas Coop-Wonka y Zarit, para medir la

sobrecarga de los Cuidadores Principales
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Metodologia:

Disefio metodolégico descriptivo y de corte transversal.

Universo:

Poblacion de cuidadores principales de pacientes con demencia del pais.

Muestra:

Muestra no probabilistica intencional realizada a cuidadores principales que
concurren a la Policlinica de Neuropsiquiatria, Instituto de Neurologia (Facultad
de Medicina. UdelaR) v al Centro Diurno del Servicio de Geriatria ambos
ubicados en el Hospital de Clicas

Criterios de inclusion:

. Personas que cuidan pacientes con demencia en un periodo de tiempo
mayor a tres meses.

. Personas que no perciban remuneracion por la tarea.

. Suijetos que autoricen a trabajar con sus datos y hayan firmado el

consentimiento.

Procedimientos para la recoleccion de informacion:

Mediante entrevistas estructuradas se tomara contacto con los integrantes de
la muestra en el horario de atenciéon de la Policlinica de Neuropsiquiatria v del
Centro Diurno. En esta instancia se les informara el obietivo v las utilidades de
la investigacion asequrandoles la confidencialidad de la informacion que
aporten. Lueqo de comprendidos v aceptados los intereses de la investigacion
se les entregara el consentimiento informado. A continuacién se procedera a la
aplicacién de las escalas y el cuestionario correspondientes:

. Cuestionario socio-demoarafico: brindara informacion acerca de la
calidad de vida de los cuidadores principales de los pacientes demenciados ya
que indaqara los factores bioloqicos, sociales y econdmicos de los mismos.

. Escala de Zarit: quees un instrumento que cuantifica el arado de
sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes. Consta
de un listado de 22 afirmaciones que describen como se sienten a veces los
cuidadores; para cada una de ellas. el cuidador debe indicar la frecuencia con
aue se siente asi, utilizando una escala que consta de 0 (nunca). 1 (rara vez), 2
(alaunas veces). 3 (bastantes veces) v 4 (casi siempre). Las puntuaciones
obtenidas en cada item se suman, y la puntuacién final representa el grado de
sobrecarga del cuidador.

. Escala para medicion de la calidad de vida COOPMWONCA: es un
cuestionario formado por siete laminas con cinco vinetas cada una, indicativas
de las actividades que inciden en la calidad de vida relacionada con la salud.
En el encabezado de cada una se formula una pregunta sencilla y el sujeto
debe mirar las vifietas para sefalar la que subjetivamente considere que
responde mejor a la pregunta del encabezamiento. Las respuestas van de
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mayor a menor intensidad.

Instrumentos a utilizar

+ Cuestionario socio demoarafico. Instrumento elaborado por los autores
de la TFI para obtener informacion acerca de la calidad de vida de los
cuidadores principales de pacientes demenciados. (ver anexo)

« Escala de sobrecarga del cuidador ZARIT. Instrumento que cuantifica el
arado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas
dependientes (ver anexo escala )

s Escala para medicién de la calidad de vida COOPMWONCA. Cuestionario
visual indicativo de las actividades que inciden en la calidad de vida
relacionada con la salud. (ver anexo escala)
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Definiciones operacionales de las variables

Variable Definicién Definicién ' Clasificacién y
conceptual operacional ' escaladela
e variable
Edad Periodo 20 a 29 afos ' Cuantitativa
cronolégico 30 a 39 arios | continua intervalo |
medido en afnos 40 a 49 afios
desde el 50 a 50 afios | |
momento del Mavor de 60 |
nacimiento hasta | afos .
el momento E
; actual | g
| Sexo Caracteristicas femenino y Cualitativa }
’ anatomicas y masculino nominal
cromosomicas
| segun género.
Nivel de ~ | Grado maximo de | Sin instruccion, Cualitativa
instruccién del | escolarizacién del | primaria Ordinal
- cuidador | cuidador | incompleta.
" ' | primaria completa
! . | secundaria
| | incompleta,
! | secundaria
5 completa,
; | terciaria
! incompleta,
e terciaria completa
Estado civil del Situacion en que | Soltera Cualitativa
cuidador esta una persona @ Casada nominal
en relacién con union estable
otra persona y los | viuda
cambios que |
influven en su
condicion - »
Procedencia Zona geografica | Montevideo Cualitativa
de donde | Interior nominal
procede v habita |
el individuo. |
Estado Situacion laboral | Ocupado cualitativa
ocupacional del estable o no del Jubilado nominal
cuidador cuidador por el Pensionista
cual perciba Desocupado
remuneracion. Otros
' Factores de Factoresyv/o presenta factores | Cualitativa
riesgo individual | habitos nocivos de riesgo/ nominal
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del cuidador
(Tabaguisme, HTA,
diabetes, alcoholizmo,

para la salud del | no presenta -
cuidador que factores de riesgo |
puedan estar . .

sobrepeso) periudicando a !
corto o largo ! |
plazo el estado |
de salud.
. Sgbre&:arga del | Estrés ' No sobrecarga Eél;lilgaatlwa
cuidador | experimentado 5
porel cuidador | Sobrecarga leve
principal de un | Sobrecarga
familiar. intensa
Percepcion de la | Concepto de Muy intensa Cualitativa ordinal
Calidad de vida evaluacion del SR
bienestar social v
fisico qeneral del | Moderada
individuo y/o Ligera
sociedad -
No tiene.

Garantizar aspectos éticos en las investigaciones con sujetos humanos.

La investigacion prestara todas las garantias éticas y de confidencialidad de la
informacién que se proporcioné al grupo investigador. Quedando explicito en
los formularios que la informacion a brindar se utilizara exclusivamente con
fines didacticos, manteniendo la confidencialidad de la misma.

Se les solicitara asi a cada encuestado su autorizacion para formar parte de la
poblacion en estudio, firmando el consentimiento informado. (Ver anexo
consentimiento informado).

Siendo dicho protocolo sometido a evaluacion y aprobacion por parte del
Comite de ética.

Plan de analisis de los resultados

El analisis de los datos a recabar se efectuard mediante la tabulacion en
tablas de frecuencias absolutas y relativas, las cuales se representaran en
gréficos mediante el programa Microsoft Excel 2013.
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Cronograma diagrama de Gantt

Semana

Semana

3

Semana

|4

“Actividad N 5:
presentacidn de
resuftados TFI
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Presupuesto correspondiente a los meses de julio- agosto 2014

1
|
1
| PRESUPUESTO | VIATICOS RRMM( papeleria, lapiz, | OTROS |
| ESTIMADO ' | internet, impresiones)
MENSUAL
MARZO SU 1000 $U 1000 $U 500
ABRIL | $U 1000 SU 1000 $U 500
1 TOTAL | $U 2000 SU 2000 SU 1000

El presupuesto estimado corresponderia a $U 5000
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Consentimiento informado
Bachilleres: Sallv Cossio - Alejandro Fontenla - Nicolas Pinola - Luis Umpiérrez

Este Formulario de Consentimiento Informado se dirige a hombres y mujeres que son
cuidadores principales de pacientes demenciados atendidos en el Centro Diumo de la
Catedra de Geriatria-Facultad de Medicina-Udelar, v que se les invita a participar en la
investigacion: Impacto en la calidad de vida dec cuidadores principales de pacientes

demenciados.

Somos cuatro estudiantes pertenecientes a la UDELAR - Facultad de Enfermeria,
cursando la Carrera de Licenciatura en Enfermeria Plan 93", Generacion 2010 con la
finalidad de elaborar el trabajo de investigacion final en €l area de adulto v anciano.

Estamos investigando sobre la calidad de vida del cuidador principal del paciente con
demencia en Uruguay. Le daremos informacidon e invitamos a participar de esta

investigacion.

No tiene que decidir hoy si participar o no en esta investigacion. Antes de decidirse,
puede hablar con alguien que se sienta cdbmodo sobre la investigacion. Puede que haya
algunas palabras que no entienda. Por favor, avisenos segun le informamos para poder

explicarle. Sitiene pregunias mas tarde pucde preguntarnos.

La demencia es una enfermedad cronica, que conlleva al avanzar la misma un aumento
del nivel de dependencia de la persona, por lo cual es de necesidad para el cuidador

estar preparado para afrontar dicha demanda creciente de cuidado de forma mtegral.
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Se estima que a nivel mundial 35.6 millones de personas vivian con demencia en ¢l afo
2010, y se prevé que esta cifra se duplique cada 20 afios, 65.7 millones en 2030 y 115.4
millones en 2050. El nimero total de nuevos casos de demencia en todo el mundo es de
cast 7.7millones, lo cual implica un nuevo caso cada cuatro segundos. La utilidad del
presente estudio es que podria ser un punto de partida para establecer estrategias e

intervenciones de enfermeria de forma cientifica hacia el cuidador principal, pilar

fundamental del cundado del paciente con demencia.
Esta investigacion incluira una unica entrevista de aproximadamente veinte minutos.

Estamos invitando a todos los cuidadores principales de pacientes con demencia que

son atendidos en el Centro Diurno de la clinica de Geriatria del Hospital de Clinicas.

Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntana. Usted puede elegir
participar o no hacerlo. Tanto si elige participar o no, continuaran todos los servicios
que reciba en esta clinica y nada cambiard. Usted puede cambiar de 1dea mas tarde y

dejar de participar aun cuando haya aceptado antes.

Durante la entrevista se aplicaran las siguientes herramientas de recoleccion de datos: -
Cuestionario socio-demogréfico: brindard informacion acerca de la calidad de vida de
los cuidadores principales de los pacientes demenciados va que indagara los factores

biologicos, sociales y economicos de los mismos

- Escala de Zant: quees un mmstrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que
padecen los cuidadores de las personas dependientes. Consta de un listado de 22
afirmaciones que describen como se sienten a veces los cuidadores; para cada una de
ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala

que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi
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siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, v la puntuacion final

representa el grado de sobrecarga del cuidador.

- Escala para medicion de la calidad de vida COOP/WONCA: es un cuestionario
formado por siete laminas con cinco vifietas cada una, indicativas dc las actividades
que inciden en la calidad de vida relacionada con la salud. En el encabezado de cada
una se formula una pregunta sencilla v el sujeto debe mirar las vifietas para sefialar la
que subjetivamente considere que responde mejor a la pregunta del encabezamiento.

Las respuestas van de mayor a menor intensidad.

51 usted participa en esta investigacion nos ayudard a descnbir cual es su calidad de
vida. Puede que no haya beneficio para la sociedad en el presente estado de la

investigacion, pero es probable que generaciones futuras se beneficien.

Nosotros no compartiremos la identidad de aquellos que participen en la investigacion.
La informacion que recojamos por esle provecio de investigacion se mantendra
confidencial. La informacion acerca de usted que se recogera durante la investigacion
sera puesta fuera de alcance v nadie sino los investigadores tendran acceso a verla.

Cualquier informacion acerca de usted tendra un nimero en vez de su nombre.

Usted no tiene porque tomar parte en esta investigacion si no desea hacerlo. Puede dejar
de participar en la investigacion en cualquier momento que quiera. Es su eleccion v

todos sus derechos seran respetados.

Los resultados de esta investigacion seran puestos a su disposicion via e-mail al

finalizar la misma en caso que usted lo desee.
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e leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He temido la oportunidad de

preguntar sobre ella v se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he

realizado.

Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo
que tengo el derecho de retirarme de la investigacion en cualquier momento sin que me

afecte en ninguna manera mi cuidado medico.
Nombre del Participante

Firma del Participante

Fecha

Dia‘'mes/ano
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CUESTRIONARIO SOCHODEMOGRAFICO

EDAD (marcar ¢0m oIz en gue raned 3¢ enceentra La edad)
3} - T afios :
30— 3% afos
A — 49 afios
50 — 59 afos
MAYOR A 60

SEX O {marcar con crur género)

[F IM |

PROCEDENCIA (marcar con o sona gecgralica en donde vive)

[ MONTEVIDED ]
|INTERIOR | |

ESTAD CIVIL DEL CUTDADOR {marcer Con one)

SOLTEROVA ]
CASADOVA |
UNION LIBRE
VIUDOVA

NIVEL DE INSTRUCCION ¢ rmarcer con cruz sole el dlimo efio cursada)

Sin instruccién

| Primaria incomplets
Primaria completa
Secumndaria incompleta

Terciario incomplelo

ESTADO OCUPACIONAL DEL CUIDADOR (marcar con una cruz)

Ocupade

do
Pensivnistaljubilade
Oiras

Factores de riesgo individual (marcar con cruz)

Tabaquismo
HTA
Dizbetes

| Obesidad
Antecedentes de
demencla famiiares |
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LAMINAS COOP WONCA

Forma Hsica Sentimienios
Dwrarte s 2 wilenad seanas Drararis ks 2 (Mimas semanas.
L Cuiél A 540 |3 maoma actendad fsica . BN Qu mﬁﬂ:ﬂ? mHestady ::!:mm
s pudo reabzar gurantd 3l menos. 2 minules? ar Wﬂtn ales |mmilmdwu mhl 'I.Hn'lﬂ?; mm‘l
Muy men=a |
g?:'ﬁ e pivka) ‘I ; . Mada, n absoluln @ 1
l;ﬂm
:ﬁlr con suiydad | g ? Un pece @ 2
Moderads
[por siempla % 3 Moderadamente @ 3
CHTINAF 4 pasa tapido}
Lagera
f ijempia
Efrmﬂu oo B ﬁ 4 Bastants 4
mr"?"flw'_h % 5 inlermarrende 5
carminar
o o poder carwnarh n thy §mmy Pt taoraad i b VTN,
re— Cogreght Tt of [Matmeufh Tobp Piog:] 196
l:og-.rmr Trustees of numuf.up Progect 1039
Actividades cotldianas
Actividades socizles Camaio en #i eslatn
Durante las 2 iibmas semanas o dihcutat ha e 3 icar e
£5u sahed fisica y estado emacional an actvicades o Wreas hatiluales. BN dentro ¢ Cémo cadficaria shora su estado de saiud,
b a0D Sus scteidades socialas can como fuera de casa. 3 causa o8 U salug fiecs £ COMPIracIan con ¢ e hack 7 samanag?
famitia, amigos, weCings o grupos? o por problemas emaconalas?
|
1 Muche r - 1
Ne. nads en absofue E%% i%# 1 | Minguna dificwitad ? 1 i o
Un megor L] "
Ligeradamsinte ?‘% %g% 7 Ut poce de dilicultad ? 2 i 2
Igual, por al estiig [ ® a
Moderadamente ; ﬁ‘?ﬁ 3 Dhiculiad medersds % 3
= L poco paar L - &4
FHR ; ??—?;? 4 Mucha dmstad % a
Muchi peor I3 3
Kuchizime ? ?? %?% 5 Tada. no ha podide Ip 5
Pewr ) [ e —r———rY
T e T R—— B Coon | ’ - WOHEA DO T A I bag FoMaCL
Cogrorghl Tramdses, of Dattinasth Cwop Proget 1 Coprght  Tioniews: of Darsnot Coig Props 1998
Eslado de salwd Dalor
Curantz ias # GHimas semanas. Durane 5 2 OItimas samands
cotme caificaria su salud en gerera? cowinto dobor B expermantado?
Enceleate 1 Mada de dodon f 1
Mury biena ? Dokns mmury leve T 2
Busna i Dot e ? 3
Raguia @ 4 Dol moseans f 4
Mt 5 Daor sensn f 5
Drtrmnith T inciomal Axxecment (s WL
S T e D G et O
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjefiva de los cuidadores de ancianos afecios
de traslornos medtales.

Codificacién proceso: 00061 Cansandio en el cesempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracién: consla de 22 itemes relaclonades con s senssciones del cwdador
cuzndo cuidan a ol persond, c3da uno de los cumles se puntla en un gradiente de
freouencia que va desde 1 (nuncs) a 5§ {casi siempre). Auloadminstrada,

Interprefacion:
-<4].  Nostbrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve

-»55.  Sobeecasgaintensa

Reevaluacién: Cuando la sitacion del paclente cambie o se sospache apanicidn d2
sobrecarga en & cuidador. De forma gendrica con caracier anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado ks vaSdes de conceplo y la validez Ce
consirucio. La consistentia Inerma de la escala es de 0,91 y ba Rablidad testrolosies de
0.86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADCR

; Piensa que su famiia le pide mas syuda de b gus reaimente necesita?

i Piensa que dabido al fiempo que dedica a su famiiar no fiens suficients tiempo para Vd.?

156 siente agobiado pof intentar compatiblizar el culdado de su famifiar con olres
responsabiidades (rabaio, familia)?

£ Bienite verglenza por ks conducta de su familiar?

; Se siente enfadado cuando esti cerca de su famiiar?

i Piensa gus el cuidar de su famiiar afecia negativemente 'a relaciin que usted bene con
olros mismbros de su familiz?

i Tier miedo por el futuro de su famillar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.7

58 siende Yenso cuando estd cerca de su famifiar?

i Piensa qua su salud ha empeorado debido a lener que cuidar de su familiar?

4 Piensa que no iene tania infmidad como le gusteria debido a tener que cuidar de su
& miar?

4 Piensa que su vida scoial se ha visto afectada negativaments por lener que cuidar de su
famiiar?

,Se sienta Inchmodio por Gtandiarss de sus amisla0es 0200 2 tener que Cuidar 0 SU
farmiiiar?

;Pﬁmqmw@ﬁahwmﬂaaauﬁﬂhmmmamebmw

2 Piensa que no tiens sulicientes ingresos econdmicos para los gasios de cuidara sy
farmdiar, ademas de sus obos gastos?

2 Piensa que no serd capaz de cuidar a su famiar por mucho mas empo?

#5e siente que ha perdido ef control de su vida desde qua comenz s enfermedsad de su
Exmibar?

JDessaria poder deiar el cuidadp de su famifier a olra persong?

; Se genle indeciso sobre qué hacar con su famEiar?

i Piensa que deberia hacer més por su famiiar?

amemhmnﬁ?ﬁamhﬂaﬁ

; Globalmente, ;qué grado de “canga” experiments por el hecho de cuidar a su famiiar?

TOTAL

OPCIONES
1=Nwca 2-Remaver  3J=AMgumasveces 4=Bastenlesweces  S=Casisiempre
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Cilculo de Intervalo de edades

Tabla de
edades de
[ N=1 1] cuidadores
. n® de edad
cuidador
| R= Rango dc intervalo= valor méaximo- valor minimo 1 80
] 2 32
3 66
N° intervalos= raiz cuadfada deN | 4 | 69
5 72
6 i
| A=Amplitud de intervalo=R/ N° Intervalo - ; | ?I] 2
g = 6l
10 | 65
11 33
R= 80 -32
R=48
N° Intervalo— raiz cuadrada de 11

N® Intervalo=3.3=3

A de Intervalo= 48/3

A de Intervalo=16

Calculo de liminf del Intervalos

Clase 1= Liminf + A de Intervalo=32 + 16=48
Clase 2= Limunf + 2(A de Intervalo)= 32 + 2(16)= 64

Clase 3= Liminf + 3(A de Intervalo)=32 + 3(16)= 80Intervalo de edades—fa

| SRR 3
o N oS 2
65 By




