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RESUMEN

Objetivos: Existe muy poca evidencia respecto a la calidad de vida en personas con
demencia en América Latina y particularmente en Chile. El principal objetivo de este
estudio fue evaluar la calidad de vida en un grupo de ancianos chilenos con demencia
para determinar si ésta estaba asociada a factores personales de la persona con demencia
y de su cuidador.

Método: Se entrevistd a 166 cuidadores familiares de personas con demencia acerca de
la calidad de vida, capacidad funcional y sintomas psicolégicos y conductuales de la
persona con demencia. Ademas, se consulto sobre el apoyo social percibido, sintomas
depresivos y ansiosos y sobrecarga del cuidador. Igualmente, se entrevist6 a 126 adultos
mayores con demencia acerca de su calidad de vida y se evalud su deterioro cognitivo.

Resultados: Las personas con demencia con un ingreso socioeconémico ubicado sobre
el rango de los 250.000 pesos (t= -2.338, p< .021), que vivan en la V region (t=2.256,
p<0.05) y que presentaban un mayor tiempo de diagnostico (r=.233, p<0.05), tenian una
mayor calidad de vida. Las personas con demencia con menor calidad de vida eran
quienes poseian un mayor nivel de dependencia (r=.270, p<0.01), cuyos cuidadores
tendrian mayores niveles de sobrecarga (r= -.283, p<0.01), con sintomas depresivos (r= -.
341, p<0.01) y ansiosos (r = - .336, p<0.01).

Conclusion: Los resultados destacan la importancia de establecer adecuadamente
servicios destinados a proveer mejores cuidados tanto para las personas con demencia
como a sus cuidadores. Casi todos los factores asociados con calidad de vida pueden ser
modificados ya sea por medio de un apropiado tratamiento farmacologico y/o por la

implementacion de una serie de intervenciones psicosociales enfocadas tanto en la



persona con demencia como en su cuidador. Con estas medidas, la calidad de vida de este
grupo de personas mejoraria. Finalmente, se espera que los resultados de este estudio

sean de utilidad para el desarrollo de politicas publicas en torno a la demencia en Chile.
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ABSTRACT

Objectives: There is lack of evidence regarding people with dementia’s quality of life
in Latin America and particularly in Chile. The main aims of this study was to assess the
quality of life in a group of Chilean elders with dementia and to determine whether their
quality of life was associated with individual's and caregiver’s factors.

Method: One hundred sixty-six family caregivers of people with dementia were
interviewed about people with dementia’s quality of life, functional ability and
behavioural and psychological symptoms. They were also asked to provide information
on their own burden, perceived social support, depression and anxiety. Also, one hundred
twenty six elders with dementia were interviewed about his own quality of life and was
evaluated his cognitive impairments.

Results: People with dementia who have an income socioeconomic located on the
250,000 range clp (t = 2.338, p <.021), living in the fifth region (t = 2.256, p <0.05) and
had a longer diagnostic (r = .233, p <0.05), had a higher quality of life. People with
dementia with lower quality of life were those who had a higher level of dependence (r=
270, p <0.01), whose caregivers have higher levels of burden| (r = - .283, p <0.01), with
depressive symptoms (r = - .341, p <0.01) and anxiety (r = - .336, p <0.01).

Conclusion: The results highlight the importance of establishing adequate services
aimed to provide better care for people with dementia and their caregivers. Almost all the
factors associated with quality of life could be modified through either providing
appropriate pharmacological treatment or by implementing a range of psychosocial

interventions focused on the person with dementia and their caregiver. Thus, the quality



11

of life of these groups will be ultimately improved. Finally, it is expected that the results

of this study will be useful for developing a Chilean public policy about dementia.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El envejecimiento es una temética cada vez mas relevante y central pues el mundo esta
sufriendo cambios demogréficos sin precedentes. Estos cambios, insertos en un proceso
Ilamado transicion demogréfica, se caracterizan por una continua reduccion de las tasas
de natalidad y mortalidad, aumentando la esperanza de vida (Velazquez, 2004). Para el
2002 se estimaba que la cantidad de personas con 60 afios 0 mas en el mundo ascendia a
629 millones, esta cifra aumentara a casi 2000 millones de personas sobre 60 afios para el
2050, cuando por primera vez en la historia de la humanidad, la poblacion de edad
superara a la de nifios y adolescentes (Organizacién de las Naciones Unidas [ONU],
2002). En casi todas las regiones del mundo, el nimero de personas de 65 afios en
adelante crece a mayor ritmo que la poblacion total, lo cual supondra la necesidad de
reestructurar la sociedad en funcién de nuevas demandas (ONU, 2002) implicando
cambios y exigencias para los actuales servicios de salud, las relaciones familiares, el
sistema de seguridad social, las demandas de trabajo y los programas de jubilacién, entre
otros (National Institute of Aging [NIA] 2007).

En Chile, segin el CENSO del afio 2002, los adultos mayores constituian el 11.24% de
la poblacion, sin embargo, se estima que el afio 2015 esta cifra alcanzara el 14.72%. En el
afio 2007, 2.005.684 personas en Chile tenian méas de 60 afios, de ellos, el 56% eran
mujeres (1.122.547) y el 44% hombres (883.137) (Instituto Nacional de Estadisticas
[INE], 2007).

El proceso de envejecimiento provoca diversas transformaciones sociales y
demogréficas que se manifiestan en cambios bioldgicos, patologicos y psicolégicos en la

poblacion, lo que se ha traducido en un replanteamiento de las prioridades en salud,
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imponiendo un nuevo reto en los sistemas de atencion de diversos paises. Dicha
reformulacion, traspasa la mirada desde la prevencion y manejo de las enfermedades al
fomento de la calidad de vida y el desarrollo integral de los individuos.

Dentro de este contexto, es que el concepto de calidad de vida resulta de gran
importancia. Este se define como “la percepcion del individuo sobre su posicion en la
vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a
sus metas, expectativas, normas y preocupaciones” (Organizacion Mundial de la Salud
[OMS], 1994; citado en Botero y Pico, 2007, p. 11). La calidad de vida es un concepto
multidimensional que incluye aspectos personales como salud, autonomia,
independencia, satisfaccion con la vida y aspectos ambientales como redes de apoyo y
servicios sociales, entre otros. Botero y Pico (2007) vinculan este concepto con la salud
del individuo. Para estos autores la calidad de vida es “la capacidad que tiene el individuo
para realizar aquellas actividades importantes relativas al componente funcional, afectivo
y social, los cuales estan influenciadas por la percepcion subjetiva” (p.11). El estudio de
la calidad de vida se transforma en un tema recurrente en la investigacion gerontoldgica,
teniendo mayor impacto en los Gltimos afios del siglo XX. Las investigaciones al respecto
exponen que el concepto de calidad de vida debe considerarse dentro de una perspectiva
cultural, es decir, cambia con las culturas, las épocas y los contextos. Ardila (2003) define
la calidad de vida de forma integradora, expresando que “es un estado de satisfaccion en
general, derivado de la realizacion de las potencialidades de la persona” (p.163). Este
concepto posee aspectos objetivos y subjetivos. Los primeros, se vinculan con el
bienestar material, las relaciones con el ambiente social, y la salud objetivamente

percibida. Los segundos, se relacionan con una sensacion subjetiva de bienestar fisico,
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psicologico, social, incluye aspectos como la intimidad, expresion emocional, seguridad,
productividad, entre otros. Si bien, se ha apreciado que la definicion de calidad de vida,
se relaciona con conceptos como satisfaccion de vida, felicidad y bienestar personal. Por
otra parte, la literatura también muestra algunos estudios que carecen de una definicion
formal de calidad de vida y algunos instrumentos ampliamente utilizados que no poseen
base tedrica que los sustenten (Rapley, 2003).

Junto con el aumento de la expectativa de vida, en muchos adultos mayores, la salud
se ve afectada, presentando multiples patologias, un incremento en el consumo de
farmacos y el comienzo de la disminucion de la funcionalidad en el diario vivir, pudiendo
transformar a algunas personas mayores en dependientes de otras personas (Servicio
Nacional del Adulto Mayor [SENAMA], 2010). Particularmente, en relacién a la salud
mental, los trastornos conforman un segmento significativo en la poblacién general. Se
estima que los adultos mayores padecen un similar espectro de trastornos en comparacion
a los adultos mas jovenes. No obstante, algunas patologias se vuelven particularmente
significativas en la vejez (trastornos cognitivos, trastornos afectivos -en especial
depresién-, trastorno por ansiedad, abuso y dependencia de alcohol y trastornos de
personalidad) (Gabay y Fernandez, 2010). Entre los trastornos mentales mas prevalentes
en la vejez se encuentran en primer lugar la depresion, cuya prevalencia en Chile entre
mayores de 65 afios alcanza el 5.6%. En segundo lugar los trastornos de ansiedad en el
pais, mantienen una prevalencia del 7.3% en adultos de todas las edades.

En Chile se estim0 una prevalencia de deterioro cognitivo que alcanzo un 9.4%
(Anzola et al. 1996; citado en Garcia, S., Suérez, S., Meza, S. y Davalos, E., (2006).

Segun la Encuesta Nacional de Salud 2003, en el pais, la prevalencia de deterioro
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cognitivo y demencia en mayores de 60 afios es de un 15% y un 8.4% respectivamente
(Encuesta Nacional de Salud 2003; citado en Delgado y Salinas, 2009). Por otra parte, y
en cuanto a la incidencia anual de deterioro cognitivo y demencia en Chile, se expone que
estos indices alcanzan un 1.78% y un 1.82% respectivamente, en adultos mayores de 65
afios (Quiroga et al., 1999; citado en Iturra-Mena, 2007). Es asi, como en el pais,
actualmente se estima que 200 mil personas padecen demencia (Fuentes, 2011).

Independiente de los paises en que se efectlen los estudios epidemiolégicos, se
observa que la prevalencia de la demencia aumenta con el avance de la edad en la
poblacion. (Amarista, 2002; Custodio, N., Garcia, A., Montesinos, R., Escobar, J.,
Bendezu, L., 2008; Garcia, F., Sanchez, M., Pérez, A., Martin, E., Marsal, C., Rodriguez,
G., Garcia., C, Romero, L., Rodriguez., M y Gutiérrez, G., 2001; Martinez Lage, J. y
Martinez Lage, P., 2001; Quiroga, P., Albala, C., Klaasen, G., 2004; Slachevsky y
Oyarzo, 2008). Se sefiala que la prevalencia de esta enfermedad puede aumentar incluso
desde 1.1% en el grupo etario de 65 a 69 afios de edad hasta 45.1% en adultos mayores de
mas de 85 afos de edad (Custodio et al., 2008). En Chile se expone que la demencia
afectaria aproximadamente a un 5-8% de los individuos de mas de 65 afios, a un 15-20%
de los de més de 75 afios y a un 25-50% de los de mas de 85 afios (Encuesta Nacional de
Salud 2003; citado en Delgado y Salinas, 2009).

Una de las fuentes de apoyo y cuidado en la vejez, incluyendo a los adultos mayores
con demencia, es la familia, en la medida que transfiere recursos materiales y afectivos
que son de suma importancia en la vida cotidiana de las personas mayores. Es el cuidador
familiar quien brinda el mayor apoyo social, funcional, econémico, afectivo y de

asistencia. Ademas, es quien asiste en el desarrollo normal de las actividades vitales del
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adulto mayor enfermo y supone un importante “colchon” en la demanda de cuidados y
servicios (Espin, 2008). Estos cuidados influyen en la calidad de vida del adulto mayor,
en el sentido de que las personas mayores que perciben mayor apoyo disponible en caso
de necesidad, se sienten mas satisfechos (SENAMA, 2010).

Dado que no existe un tratamiento que cure la demencia, la atencion para estos casos
se centra en promover el bienestar y la calidad de vida (Carrasco, L., Per6, M., March, J.,
2011). Por esta razdn, actualmente existen una serie de estudios e investigaciones en el
mundo respecto a la calidad de vida en demencia. Estudios como los de Carrasco et al.
(2011) evidencian que los pacientes con demencia leve-moderada “son informantes
adecuados de sus propios estados subjetivos, tanto de la percepcion de calidad de vida,
como de su estado de salud, y que facetas hasta ahora omitidas en la evaluacion de estas
personas, como las relaciones personales y disfrutar de la vida, deben considerarse” (pag.
145). Por otro lado, existe una vasta investigacion respecto al uso de instrumentos y
medicién de calidad de vida en demencia. La recopilacion de informacién de calidad de
vida tanto por auto-reporte o informe de familiares-cuidadores es la metodologia méas
utilizada, por medio de instrumentos tales como el QOL-AD, DEMQOL y CBS, los
cuales han demostrado propiedades psicométricas (validez, sensibilidad al cambio y
fiabilidad) satisfactorias. (Leon y Martinez, 2009).

Chile actualmente carece de investigaciones en torno a la calidad de vida que
experimentan las personas con demencia y qué factores inciden en la misma. Por ello la
presente investigacion siendo un estudio pionero busca aportar mayor informacion y
conocimiento relevante en torno a esta materia en la realidad chilena. De esta forma la

investigacion tiene como objetivos; conocer el nivel de calidad de vida de un grupo de



17

adultos mayores que padecen demencia desde su propia perspectiva y la de su cuidador
informal principal y determinar qué factores personales y de su cuidador afectan la

calidad de vida de la persona con demencia.
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2. OBJETIVOS E HIPOTESIS

2.1 Objetivos

2.1.1 Objetivo General. Conocer el nivel de calidad de vida de un grupo de adultos
mayores que padecen demencia desde su propia perspectiva y la de su cuidador informal
principal.

2.1.2 Objetivos Especificos.

-Describir el nivel de calidad de vida de los adultos mayores que padecen demencia.

- Identificar si existe una relacion significativa entre la calidad de vida de la persona
con demencia y sus factores personales (funcionalidad, deterioro cognitivo y sintomas
psicoldgicos y conductuales).

- Identificar si existe una relacién significativa entre la calidad de vida de la persona
con demencia y los factores del cuidador (estrategias de afrontamiento, apoyo social
percibido, sobrecarga y sintomas depresivos y ansiosos).

- Evaluar qué factores son los que determinan la calidad de vida de las personas con

demencia.
2.2 Hipotesis
1. El adulto mayor con demencia percibira un mayor nivel de calidad de vida

que el reportado por el cuidador informal.

2. Las personas con demencia que muestran una mayor capacidad funcional
presentaran una mayor calidad de vida.

3. Las personas con demencia que poseen un mayor nimero de sintomas

psicolégicos y conductuales presentaran una menor calidad de vida.
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4. Las personas con demencia cuyos cuidadores informales perciben un mayor
apoyo social presentaran una mejor calidad de vida.

5. Las personas con demencia cuyos cuidadores informales perciben una mayor
sobrecarga presentaran un menor indice de calidad de vida.

6. Las personas con demencia que tienen cuidadores informales con mayor
sintomatologia depresiva presentaran un menor indice de calidad de vida.

7. Las personas con demencia cuyos cuidadores informales presentan mayor

sintomatologia ansiosa presentaran un menor indice de calidad de vida.
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3. MARCO TEORICO
3.1 Envejecimiento

Existen numerosas definiciones del proceso de envejecimiento, enfocadas desde
distintos puntos de vista, ya sea médico, estadistico, psicolégico, etc. En términos
generales, el envejecimiento puede entenderse como “el conjunto de cambios
morfolégicos, funcionales y psicoldgicos, que el paso del tiempo ocasiona de forma
irreversible en los organismos vivos” (Marin, 2003. pag. 1).

Es importante distinguir el envejecimiento como proceso, del proceso de
envejecimiento. El envejecimiento como proceso, entendido como un “envejecimiento
normal” “representa los cambios bioldgicos universales que se producen con la edad y
que no estan afectados por la influencia de enfermedades o del entorno” (Organizacion
Mundial De La Salud [OMS], 2001. pag. 10). Por el contrario, “el proceso de
envejecimiento esta més influenciado por los efectos de los estados del entorno, del estilo
de vida y de las enfermedades, que, a su vez, estan relacionados con el envejecimiento o
cambian por su causa pero que no se deben al envejecimiento en si” (ibid.) separando asi
los factores de deterioro y enfermedad cominmente asociados al envejecimiento como
proceso.

3.1.1 Envejecimiento Activo. El envejecimiento activo se define como “el proceso de
optimizacion de las oportunidades de salud, participacion, y seguridad con el fin de
mejorar la calidad de vida a medida que las personas envejecen” (OMS, 2002b. pag. 79).
Este concepto busca potenciar el bienestar fisico, social y mental a lo largo de todo el
ciclo vital, y es aplicable tanto a personas como grupos de poblacion. El término “activo”

hace referencia a una participacion continua en cuestiones sociales, economicas,
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culturales, espirituales y civicas, de acuerdo con las necesidades, deseos y capacidades de
los individuos a lo largo de su ciclo vital y no se limita sélo a las capacidades para estar
fisicamente activo o participar en la mano de obra. (OMS, 2002b).

El envejecimiento activo trae consigo una serie de conceptos claves como autonomia,
independencia, esperanza de vida saludable y calidad de vida, los cuales en su conjunto
son indicativos de la posibilidad de un individuo para desarrollar actividades basicas de la
vida diaria.

3.1.2 Envejecimiento en Chile. Chile, a través del SENAMA ha acufiado los
conceptos de Envejecimiento Activo descritos por la OMS y se plantea como mision
“Fomentar el envejecimiento activo y el desarrollo de servicios sociales para las personas
mayores, cualquiera sea su condicion, fortaleciendo su participacion y valoracion en la
sociedad, promoviendo su autocuidado y autonomia, y favoreciendo el reconocimiento y
ejercicio de sus derechos; por medio de la coordinacion intersectorial, el disefio,
implementacién y evaluacién de politicas, planes y programas.” (SENAMA, 2011. pag.
14). En este contexto las personas son consideradas no como objetos de proteccion, sino
como titulares de derechos.

Siendo Chile el segundo pais méas envejecido de América Latina actualmente, se
espera que para el 2025 sea el pais mas envejecido de la region (INE-CEPAL 2007,
citado en SENAMA, 2011). Las estimaciones apuntan a que entre los afios 2000 y 2025
la poblacion de mayores se incrementaria hasta en un 145.2% (SENAMA, 2009). Al
separar a las personas mayores por sexo, se observa una diferencia significativa entre el
numero de mujeres y de hombres, aun cuando la tendencia evoluciona en ambos de

manera similar. Para el 2025 se espera que la poblacion de adultos mayores sea de 2
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millones cien mil (55.3%) mujeres frente a 1 millon setecientos mil hombres (44.7%)
(SENAMA, 20009).

3.1.3 Dependencia Demografica en Chile. Se entiende por dependencia “El estado
en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas
importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular,
los referentes al cuidado personal” (Consejo de Europa, 1998; citado en Instituto de
Mayores y Servicios Sociales de Espafia, 2005. pag. 21).

El indice de dependencia demogréfica se utiliza para cuantificar el nUmero de
individuos en edades extremas o inactivas (menores de 15 afios y mayores de 65 afios),
en relacion con el numero de individuos en edades activas (INE, 2002). En Chile, el
aumento en la razén de la dependencia demogréafica ocurrio entre los afios 1950 y 1975,
alcanzando un promedio de 14 personas de 60 afios y méas por cada 100 entre 15y 59
afios, ascendiendo lentamente desde entonces. Entre los afios 2025 y 2050 la raz6n de
dependencia demogréfica aumentara de forma alin més acelerada, alcanzando un
promedio de 33.3 y 51.1 respectivamente (SENAMA, 2009).

3.1.4 Envejecimiento y capacidad funcional. La valoracién de la capacidad
funcional a menudo incluye una evaluacion de la capacidad de una persona para llevar a
cabo actividades cotidianas (OMS, 2002). Con el envejecimiento se van presentando
diversos cambios en diferentes sistemas del organismo y su homeostasis, los cuales
predisponen a una reduccion en la capacidad funcional, entendida como “la aptitud para
ejecutar eficazmente las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria” (Wenger,

Hays y Rubenstein, 2000; citado en Vargas, 2001. pag. 129), este concepto incluye
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componente fisicos, psicoldgicos y sociales, que impactan el diario vivir de las personas.
Cuando se hacen presentes limitaciones en el desarrollo de la capacidad funcional, se
presentan factores de riesgo para la salud del individuo, lo cual afectara directamente en
su calidad de vida, autonomia y autoconcepto.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF, 2001), define la discapacidad como “un término genérico que engloba deficiencias
de funciones, limitaciones de actividad y restricciones para la participacion” (pag. 2).

El nimero de personas con discapacidad estd en aumento, lo cual se debe en parte al
envejecimiento de la poblacién y al incremento global de los problemas crénicos de salud
asociados a discapacidad, como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y los
trastornos mentales. La OMS (2002), sefiala que las enfermedades crdnicas serian la
causa mas importante de discapacidad en los paises subdesarrollados y desarrollados, se
estima que representarian el 66.5% de todos los afios vividos con discapacidad.

3.1.5 Envejecimiento y salud mental. En relacién al funcionamiento psicoldgico y
salud mental en la adultez mayor, tres son las patologias mas prevalentes: el trastorno
depresivo, trastorno ansioso y la demencia.

La depresion es uno de los trastornos afectivos psiquiatricos que se da con mayor
frecuencia en la vejez, a nivel de los consultorios de atencion primaria, aproximadamente
uno de cada tres usuarios mayores de 60 afios sufre de sintomatologia depresiva
(Ministerio de Salud [MINSAL] 1999). De forma general los principales sintomas de la
depresion son: animo depresivo, anhedonia, perdida o ganancia de peso (sin intencion),

insomnio o hipersomnio, agitacion o retardo psicomotor, fatiga o pérdida energia,



24

dificultad de concentracion e indecision y pensamientos recurrentes de muerte, ideacion
suicida sin plan especifico, intento suicida o plan de suicidio (De la Torre, 2006).

El animo depresivo no forma parte del envejecimiento normal y no es un
acompafiamiento inevitable del declive de funciones en la vejez. La depresion disminuye
de forma sustancial la calidad de vida del adulto mayor y puede abocar en discapacidad
(Sociedad Esparfiola de Geriatria y Gerontologia [SEGG], 2006).

Los trastornos de ansiedad poseen una prevalencia del 7.3% en adultos de todas las
edades y en adultos mayores de 65 afios del 5.5% (CEPAL, 2003). Esté asociada a su vez
con factores de vulnerabilidad (sexo femenino, bajo nivel educativo, vivir en sociedad,
enfermedades cronicas y limitaciones funcionales). El estado ansioso se presenta como un
estado subjetivo de expectacion o aprehensién disférica, acompafiado por una
combinacidn variada de sintomatologia hiperactiva autonémica, tension muscular o
constante estado de vigilancia (Beekman, Beurs y Van Balkom, 2000).

Beekman, Beurs y Van Balkom (2000), en una muestra holandesa, estudiaron la
relacion entre depresion y ansiedad en el adulto mayor y los factores de riesgo asociados.
El 80% de los pacientes con diagndstico primario de trastorno depresivo poseia altos
indices de ansiedad y el 50% de los diagnosticados con ansiedad generalizada
presentaban un diagnostico de sindrome depresivo. De forma paralela a lo anterior, el
35% de los pacientes con demencia presentaban sintomas de ansiedad, no obstante éstas
no se correlacionaban con la gravedad de la demencia (SEGG, 2006).

3.2 Demencia
Se ha observado que “las demencias se han transformado en uno de los principales

problemas de salud” (World Health Organization, 2007 citado en Slachevsky y Oyarzo,
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2008, pag.1). Debido a los cambios demograficos que se han acrecentado en el Gltimo
tiempo. Es asi que, dado el aumento sostenido de la poblacion mayor de 65 afios, las
demencias han aumentado su aparicion y lo seguiran haciendo conforme aumente la
poblacion que pertenezca a este segmento de edad (Amarista, 2002; Custodio et al., 2008;
Garcia et al., 2001; Martinez Lage, J. y Martinez Lage, P., 2001; Quiroga et al., 2004;
Slachevsky y Oyarzo, 2008). Lo anterior, se refleja en las proyecciones mundiales que se
realizan en torno a la enfermedad, que sefialan que la prevalencia de estas patologias ha
alcanzado un 3.9% de la poblacién mundial, proyectdndose un incremento al 6.9% para
el afio 2020 y al 13.1% para el afio 2040 (Ferri, CP., Prince, M., Brayne, C., 2005).

3.2.1 Definicién de Demencia. Slachevsky y Oyarzo (2008), definen la demencia
como “un sindrome adquirido, causado por una disfuncion cerebral, caracterizado por un
deterioro de la cognicidn y/o una alteracion del comportamiento” (p. 1). Por su parte,
Villalpando (2006) retoma esta coexistencia de deterioro en la cognicion y el
comportamiento, definiendo a esta patologia como “un sindrome adquirido, caracterizado
por el deterioro significativo en las funciones cognoscitivas de un sujeto con respecto a su
nivel previo de desempeifio y resultando en un deterioro en su funcionalidad.” (p. 371).
Cabe destacar de las definiciones anteriores, dos tematicas relevantes de exponer en la
concepcion de demencia. Es posible apreciar el consenso de establecer a la demencia no
como una enfermedad sino como un sindrome, lo cual expone que multiples
enfermedades y causas pueden originar una demencia, por lo mismo se identifican
diferentes tipos clinicos de demencia (Péerez, 2006). A su vez, los autores en sus
definiciones plantean la evolucion Gltima que ha presentado el concepto de demencia, el

cual se ha transformado desde su construccion bajo un paradigma cognitivo a finales del
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siglo XIXy principios del siglo XX (Berrios, G., 1996, citado en Slachevsky y Oyarzo,
2008) hasta la actualidad, conformando en el presente un concepto que no sélo retne
trastornos irreversibles de las funciones intelectuales, sino que también integra trastornos
no cognitivos, haciendo referencia a los aspectos conductuales apreciados en torno a este
sindrome.

Dentro de los criterios diagnosticos establecidos para clasificar la demencia estan los
del DSM-IV (American Psychiatric Association [APA], 1994) y CIE-10, que son parte de
la clasificacion internacional de enfermedades publicada por la OMS (WHO/OMS,
1992). EI DSM- 1V, incluye criterios para diagnosticar demencia tipo Alzheimer, ya sea
de inicio temprano o inicio tardio, para demencia vascular, para demencia debida a otras
enfermedades médicas, para demencia persistente inducida por sustancias y para
demencia debida a multiples etiologias. En todas las presentaciones de demencia se
espera la presencia de una pérdida de memoria, acompafiada de una o mas de las
siguientes alteraciones cognoscitivas: afasia, apraxia, agnosia, alteracion de la ejecucion,
lo que afecta en el nivel de actividad que presentaba la persona provocando un deterioro
significativo de la actividad laboral o social, el curso y los factores asociados varian
segun sea el tipo de demencia y como criterio de exclusion se establece que los sintomas
no aparezcan exclusivamente en el transcurso de un delirium. Por su parte, el CIE — 10
contiene criterios diagnosticos generales para la demencia y otros especificos para
demencia en la enfermedad de Alzheimer, demencia vascular, demencia en enfermedades
clasificadas en otro lugar y demencia sin especificacion. Entre los criterios generales para
demencia se establece la presencia de deterioro de memoria, déficit en otras habilidades

cognoscitivas, ademas de conciencia del entorno, deterioro del control emocional y un
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periodo de presentacion de los sintomas de deterioro de memoria y de otras habilidades
cognoscitivas al menos durante seis meses. Si bien a estos criterios se les reconoce la
intencion de clarificar y orientar el diagnostico acerca de un cuadro demencial, a su vez
se les critica el contenido expuesto. Por su parte a los criterios DSM- IV se les cuestiona
debido a que los sintomas y signos expuestos para identificar al cuadro demencial, s6lo
corresponden a la Enfermedad de Alzheimer (EA), la cual concierne s6lo a un tipo de
demencia al interior del sindrome demencial. Esto se evidencia en que en la
caracterizacion se le otorga un papel predominante al deterioro en memoria frente a otras
areas cognitivas, lo cual es propio de esta enfermedad y no de otros tipos de demencia
(Villalpando, 2006). En palabras simples, como sefiala Slachevsky y Oyarzo (2008), estos
criterios “no reflejan el conjunto de las demencias” (p.6). Por otra parte, y si bien en los
criterios CIE- 10 si se observa una mayor incorporacion de los diversos tipos de
demencia, en estos criterios persiste como elemento decisivo la presentacion de un
sintoma en la esfera cognitiva, lo cual tampoco es apreciable en todas las demencias.
Finalmente, a ambas clasificaciones diagnosticas por igual, se les critica el que tengan
una baja concordancia, debido a que se ha observado que pacientes que presentan los
criterios para ser diagnosticados con demencia en una clasificacion no necesariamente
son diagnosticadas con este cuadro en la otra (Erkinjuntti et al., 1997; citado en
Slachevsky y Oyarzo, 2008).

3.2.2 Diagnostico de Demencia. Quiroga y cols. (2004) exponen la
subdiagnosticacion de la demencia como una tematica relevante de tomar en
consideracion. Se estima que en Chile existe un considerable subdiagndstico,

estableciendo que entre un 30% a 40% de los pacientes con demencias atendidas en la
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atencion primaria no estarian diagnosticados (Eefsting, 1996 citado en Behrens y
Slachevsky, 2007). Conforme a lo anterior, es relevante efectuar un diagndéstico adecuado
del sindrome demencial, para lo cual hay que tener en cuenta una serie de aspectos. Es
por esto, que Slachevsky y Oyarzo (2008), establecen un algoritmo para actuar frente a
una persona que consulta por quejas de memoria, el cual se complementa con una serie de
aspectos que consideran otros autores.

El primer paso, en este algoritmo es detectar si hay un problema. Se debe dar a
conocer si esta queja de memoria que ha traido a la persona a consultar, se debe al
envejecimiento normal o a un proceso patol6gico (Pinto y Ramos, 2007). Se debe
considerar que el aumento de la distractibilidad, sumado a una disminucién de la
capacidad para recuperar informacion de la memoria son efectos propios del
envejecimiento. En términos de Slachevsky y Oyarzo (2008) lo patologico es “observar
un aumento en la frecuencia e intensidad de estas fallas” (p.18). Los autores exponen que
se sospecha la presencia de un deterioro cognitivo frente a la ocurrencia de una o varias
de las siguientes situaciones: “caracter progresivo de las dificultades, dificultad de
aprendizaje incluso cuando el paciente se esfuerza, olvido de eventos vitales o
informacion importante para el paciente, el déficit cognitivo interfiere con las actividades
cotidianas (manejo de dinero, pago de cuentas, toma de medicamentos, etc.), los olvidos
se acompafian de otros déficits, por ejemplo: discalculia, fallas en la comprension verbal,
desorganizacion, modificacion de la personalidad, etc., el sujeto minimiza sus dificultades
las cuales son referidas sobre todo por su entorno.” (p.18). Por otra parte, a nivel celular
también se aprecia esta distincion en base a envejecimiento normal y patologico en base a

cuantia (Pinto y Ramos, 2007). En este primer paso del algoritmo, ademaés es importante
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tener presente que con frecuencia el paciente minimiza sus sintomas, por lo mismo es
relevante consultar a otra persona que esté informada acerca del estado del paciente, para
determinar la existencia de un deterioro cognitivo (Salmon et al., 2008; Turvey et al.,
2000 citados en Slachevsky y Oyarzo, 2008). Igualmente, es relevante tomar en cuenta
que existen otras multiples variables, al mismo tiempo que el deterioro cognitivo que
pueden hacer que la persona no interactle adecuadamente con el medio que la rodea. En
segundo lugar, y si se concluye la presencia de deterioro cognitivo, debe establecerse la
temporalidad. Si las dificultades se han presentado de manera aguda o subaguda, se debe
evaluar la posibilidad de que el paciente padezca un sindrome confusional. En tercer
lugar, y luego de haber descartado la presencia de un sindrome confusional, es importante
establecer si estas dificultades pueden ser atribuidas a un trastorno psicoafectivo, ya que
como es sabido estos trastornos no cursan sélo con efectos en el animo de la persona sino
que también tienen implicancias en las capacidades cognitivas de las personas. La
relevancia de desarrollar este punto recae en “la gran diferencia de tratamiento y
prondstico entre un trastorno de memoria asociado a un trastorno psicoafectivo y una
enfermedad neurodegenerativa” (Slachevsky y Oyarzo, 2008, p. 20) por lo cual se hace
fundamental establecer un adecuado diagnostico diferencial (Pérez, 2006). En cuarto
lugar, se requiere descartar la presencia de un cuadro médico que origine los trastornos
cognitivos. Por lo cual, se recomienda la realizacion de una serie de exdmenes y la
supervision de los medicamentos consumidos en la actualidad. Se recomienda llevar a
cabo una supervision de los medicamentos consumidos, debido a los efectos secundarios

que estos pudiesen tener en las capacidades cognitivas de las personas, como es el caso de
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benzodiazepinas, antidepresivos triciclicos como la amitriptilina y farmacos
anticolinérgicos para el tratamiento de la incontinencia urinaria (ibid.).

Como quinto paso en este algoritmo para realizar un adecuado diagndéstico de
demencia se debe establecer si se esta frente a un trastorno cognitivo leve o a una
demencia. Petersen y colaboradores (1999) acufiaron el término de deterioro cognitivo
leve (DCL) no demenciante para referirse a trastornos cognitivos adquiridos con
preservacion de la funcionalidad (Petersen et al., 1999; citado en Slachevsky y Oyarzo,
2008). En este caso el criterio distintivo para diferenciar entre ambos diagndsticos es que
en el diagnostico de demencia, el trastorno cognitivo, incide en la realizacién de las
actividades habituales del paciente.

En sexto lugar y una vez establecido el diagnostico de demencia, como paso final se
expone la determinacion del tipo de demencia (Slachevsky y Oyarzo, 2008). En este
punto cabe sefialar que no todas las demencias presentan un deterioro en la memoria, 0 en
otras facultades cognitivas. Es asi como los trastornos del comportamiento predominan en
la demencia fronto temporal (DFT) de tipo conductual (Pérez, 2006; Slachevsky y
Oyarzo, 2008). Por otra parte, en el caso de la demencia por cuerpos de Lewy, son
caracteristicas esenciales para su diagndstico el deterioro cognitivo, principalmente con
variaciones importantes de la atencion y del estado de alerta, asi también alucinaciones
visuales recurrentes y caracteristicas motoras espontaneas de parkinsonismos, con
sintomas extrapiramidales como la bradicinesia, la facie inexpresiva y la rigidez (Pérez,
2006).

3.2.3 Tipos de Demencia. Los tres tipos de demencia mas prevalentes en el adulto

mayor son la enfermedad de Alzheimer (EA), el deterioro cognitivo vascular, y la
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demencia con cuerpos de Lewy (Villalpando, 2006). Segun Villalpando (2006) en
conjunto estos tres tipos de demencia explican el 70 % a 80% de todos los casos. De los
tres tipos de demencias, la enfermedad de Alzheimer y la demencia con cuerpos de Lewy,
corresponden a demencias neurodegenerativas. De un autor a otro, los porcentajes varian,
sin alterar el orden de prevalencia en los tipos de demencia (Behrens y Vergara, 2007;
Pérez, 2006). Pinto y Ramos (2007) sefialan que el porcentaje de prevalencia en
pacientes con demencia es de un 50% para la enfermedad de Alzheimer, de entre un 10%
a un 20% para la demencia vascular, y un porcentaje similar a un 10% a un 15% para la
demencia por cuerpos difusos de Lewy y la demencia frontotemporal.

3.2.4 Enfermedad de Alzheimer. Como ya se expuso, la EA es la demencia
neurodegenerativa mas frecuente y la principal causa de demencia a nivel mundial
(Behrens y Vergara, 2007; Pérez, 2006; Pinto y Ramos, 2007; Villalpando, 2006).

La EA es una demencia neudegenerativa, multifactorial en su origen y heterogénea en
su clinica, patologia y predisposicion genética (Pérez, 2006). Es asi como se observa que
este tipo de demencia es tanto de aparicién temprana como de aparicion tardia, siendo
mas frecuente su presentacion tardia, después de los 60 afios, sin antecedentes familiares,
cuyos casos reciben el nombre de EA esporadicos. Por su parte, los casos de presentacion
temprana sélo alcanzan el 10%, situando su edad de inicio después de los 40 afios y antes
de los 60. Estos casos se conocen como EA familiar, ya que suelen deberse a mutaciones
genéticas especificas (Villalpando, 2006).

El cuadro clinico correspondiente a la EA describe a una enfermedad de inicio
insidioso y evolucidn progresiva, con una supervivencia de alrededor de 10 afios luego de

efectuado el diagndstico (Pérez, 2006). En base a las areas cognitivas, las dificultades de



32

memoria suele ser el primer sintoma de esta enfermedad, observandose conservacion de
memoria remota frente a deterioro de memoria reciente. En tanto el lenguaje a medida
que progresa la enfermedad va exponiendo diversas dificultades, en un principio se
observa afasia andomica, y ya hacia el final de la enfermedad se observa una afasia global
hasta llegar al mutismo. También se aprecian problemas visuoespaciales, agnosias, y
alteraciones de las funciones ejecutivas. Esto ultimo si bien se percibe en estados
moderados de la enfermedad, llega incluso a afectar la autopercepcién y la conciencia de
enfermedad (Villalpando, 2006).

Ademas, de estos sintomas cognitivos también se establecen sintomas
comportamentales en la enfermedad, los cuales se hacen mas frecuentes en estados
moderados y avanzados de ésta. Estos sintomas se agrupan en cinco grandes grupos:
cambios en la personalidad, cambios en el afecto, psicosis, agitacion/agresion y
alteraciones en conductas elementales (suefio, apetito y conducta sexual). Estos sintomas
pueden presentarse simultdneamente, tienen una intensidad fluctuante en el tiempo y
comportamiento de reincidir. La importancia de su tratamiento recae en la incidencia que
estos sintomas tienen en la calidad de vida tanto del paciente como la del cuidador
(Villalpando, 2006). Esto ultimo, debido a que se reconocen como los que generan mayor
sobrecarga en el cuidador (Behrens y Slachevsky, 2007).

3.2.5 Tratamiento. Dado que la demencia es un sindrome que se caracteriza por un
deterioro cognitivo y comportamental, el tratamiento debe estar enfocado a ambas aristas.
Segun senala Pinto y Ramos (2007): “Dada la larga evolucion de esta enfermedad, y el

relativamente rapido deterioro que produce, el manejo de los sintomas conductuales cobra
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tanta importancia o mas, en el momento actual, que confiar en el beneficio potencial del
tratamiento de los sintomas cognitivos” (p. 93).

La esfera cognitiva de los pacientes con demencia puede ser tratada a traves de dos
directrices conjuntamente: tratamiento farmacoldgico y tratamiento no farmacolégico. En
el tratamiento farmacoldgico de la esfera cognitiva, se han reportado resultados positivos
con inhibidores de la acetil colinesterasa: tacrina, donepezilo, rivastigmina, galantamina y
metrifonato (Donoso, 2001; Pinto y Ramos, 2007). Pese a esto, no existe tratamiento
efectivo concluyente para el deterioro cognitivo (Pérez, 2006) y desde el afio 2003, no se
han incorporado nuevos agentes procognitivos, desde que el Gltimo medicamento
formalmente aprobado para la enfermedad de Alzheimer, fuese memantina (Fuentes,
2011). En base al tratamiento farmacoldgico, deben tomarse ciertas precauciones, ya que
algunos medicamentos estan contraindicados en ciertas formas de demencia, por eso la
importancia de realizar un adecuado diagndstico diferencial. Ademas, es necesario tener
en cuenta que varios farmacos de uso habitual deben ser usados con precaucion en la
demencia (Behrens y Slachevsky, 2007).

Dentro del tratamiento no farmacoldgico se encuentra la estimulacion y mantenimiento
cognitivo en enfermos de Alzheimer y otras demencias. Este procedimiento se ampara en
el proceso de neuroplasticidad, al hacer referencia a la capacidad de nuestro sistema
nervioso central de crear y modificar conexiones neuronales durante toda la vida del ser
humano. Se cree que con una adecuada estimulacion se lograra crear nuevas conexiones
neuronales, que vayan en apoyo a la mantencion y no pérdida de funciones cognitivas por
un tiempo. Se estima que mientras antes comiencen los pacientes esta estimulacion

cognitiva, los resultados serdn mayores. La esfera conductual también puede ser tratada
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mediante tratamiento farmacoldgico y tratamiento no farmacoldgico. Como expone Pinto
y Ramos (2007) entre los grupos farmacologicos utilizados para tratar la sintomatologia
psicoldgica y conductual se encuentran: antipsicoticos, ansioliticos, antidepresivos y
antiepilépticos. Es importante tener presente que frente a estos farmacos los adultos
mayores y especificamente los que padecen demencia presentan peor tolerancia y mayor
vulnerabilidad a efectos secundarios.

Por otra parte y en cuanto al tratamiento no farmacoldgico de la esfera conductual se
aprecia la estimulacion y mantenimiento conductual, en la enfermedad de EA. El
tratamiento no farmacoldgico en la EA adquiere relevancia y consiste en una serie de
aspectos: cuidar el ambiente del hogar, adaptacion del hogar y prevencion de accidentes,
y mantenimiento de las actividades de la vida diaria (Pinto y Ramos, 2007). Se estima
que el manejo de condiciones ambientales es de gran ayuda para el paciente que padece
EA. Incluso, Donoso (2001) estima que pudiese ser mas eficaz que el tratamiento
farmacoldgico, esto, considerando que la conducta del paciente no s6lo depende de la
enfermedad cerebral sino que también de su interaccion con el medio. Por lo mismo, se
promueve el desarrollo de organizaciones que vayan en ayuda a las familias que cuidan a
un miembro que enfrenta la EA, de modo de entregarles informacion clara y apropiada
para actuar adecuadamente frente a la persona que enfrenta la enfermedad, promoviendo
su bienestar (Donoso, 2001). Una vez entregada esta informacion es importante sefialar el
papel primordial que desarrolla el cuidador frente a cada una de las indicaciones, ya que
es éste el que conoce al paciente y por lo tanto debe graduar y adaptar cada una de las
recomendaciones segun considere la autonomia del adulto mayor que tiene a su cargo

(Pinto y Ramaos, 2007).
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3.3 Calidad de vida

El estudio de la calidad de vida de los adultos mayores es una temética esencial para la
mejora continua del estado de salud de este grupo etario, el cual se relaciona con la
seguridad econdmica y la inclusion social que se asegura por medio de infraestructuras de
apoyo Yy redes sociales. La calidad de vida en la vejez dependiente implica
necesariamente el apoyo social y familiar, lo cual conlleva al apoyo material y afectivo a
los familiares con distintos grados de implicacion (Bayarre, 2009).

La calidad de vida es un constructo de amplio uso en la actualidad que ha cobrado una
mayor importancia debido al aumento de personas con algun grado de discapacidad o
enfermedades crénicas que padecen los efectos de la enfermedad y de su tratamiento, lo
que ha generado multiples definiciones de este término (Bayarre, 2009).

A grandes rasgos la calidad de vida se refiere a “un estado de satisfaccion general,
derivado de las potencialidades de la persona. Es una sensacion subjetiva de bienestar
fisico, psicologico y social. Posee aspectos subjetivos y objetivos” (Ardila, 2003. pag.
163). La OMS a través de su instrumento para medir CV llamado WHOQOL define
calidad de vida como la percepcién del individuo de su propia posicion en la vida, en el
contexto de la cultura y el sistema de valores en el que vive, en relacién con sus
objetivos, expectativas, preocupaciones y normas (The World Health Organization
Quality of Life Assessment Group [WHOQOL GROUP], 1995). Botero y Pico (2007)
sefialan que es un concepto dindmico que incluye aspectos personales como salud,
autonomia, independencia, satisfaccion con la vida y aspectos ambientales como redes de

apoyo Yy servicios sociales. En este sentido, la calidad de vida se considera como un
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sistema de valores que varia de persona a persona y que se vincula con la sensacion de
bienestar que puede ser experimentada (Velarde y Avila, 2002).

Las investigaciones sefialan que la CV es un constructo multidimensional que
compromete varios dominios como el psicologico y los aspectos socioculturales del
bienestar de la persona (Ettema, T., Droes, R., De Lange, J., Mellenbergh, G. y Ribbe,
M., 2005). Las distintas definiciones de CV se remiten a un plano individual, es decir
aluden a como la persona se siente y se ve a si misma (Schwartzmann, 2003);
coincidiendo en que la calidad de vida es intrinsecamente subjetiva puesto que se
relaciona con las percepcion del individuo y sus expectativas (Ettema et. al, 2005).

Existe una concepcion de la calidad de vida que se relaciona directamente con la salud,
ésta permite evaluar el impacto de una enfermedad sobre la vida y bienestar de los
individuos, no solo en los aspectos fisiopatoldgicos sino también en los factores
psicosociales (Aguirre, A., Benvenuto, G., Urrutia M., 2005). Botero y Pico (2007)
definen calidad de vida relacionada con la salud del individuo (CVRS) como “la
capacidad que tiene el individuo para realizar aquellas actividades importantes relativas al
componente funcional, afectivo y social, los cuales estan influenciadas por la percepcion
subjetiva” (p. 11).

En el &mbito médico el enfoque de CVRS de la persona considera indicadores
cualitativos que expresan el impacto sobre la calidad de vida del paciente y su
satisfaccion, vinculado a aspectos de la propia enfermedad y los efectos de su tratamiento
(Schwartzmann, 2003). En este marco, la calidad de vida es la percepcion subjetiva
influenciada por el estado de salud actual, la capacidad para realizar aquellas actividades

importantes para el individuo y lo que la persona siente durante ese momento de la vida,
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por lo cual se puede encontrar personas con limitaciones fisicas con una calidad de vida
positiva. Cabe mencionar, que a medida que progresa la enfermedad ocurren ajustes
internos que fomentan la satisfaccion personal (Leplége y Hunt, 1998 citado en
Schwartzmann, 2003). Vinculado con lo anterior, la CVRS incorpora la percepcion del
paciente respecto a su bienestar porque ésta modifica el valor asignado a la duracion de la
vida en funcion de la percepcién de limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de
disminucidn de oportunidades a causa de la enfermedad como una necesidad de
evaluacion de resultados en salud (Schwartzmann, 2003). En esta linea, la CVRS
considera las expectativas de salud de la persona, su soporte social, autoestima, habilidad
para competir con limitaciones, en este sentido alguna dificultad fisica puede afectar la
calidad de vida de la persona (Velarde y Avila, 2002).
3.4. Calidad de vida y demencia

La calidad de vida es un proceso dindmico y cambiante que incluye interacciones
continuas entre el paciente y su medio ambiente. Ademas, la CV en una persona que
padece una enfermedad es el resultante de la interaccién entre las caracteristicas de la
enfermedad y su evolucion, la personalidad del paciente, el grado de cambio que se
produce en su vida, el soporte social recibido y percibido y la etapa de la vida en que se
produce la enfermedad, lo cual se observa en la percepcion de bienestar fisico, psiquico y
social, al igual que en la evaluacion general de la vida que hace el paciente teniendo en
cuenta los cambios que provoca esta situacion en sus sistemas de valores, creencias y
expectativas (Schwartzmann, 2003). En la ultima década, se ha utilizado el concepto de
calidad de vida en pacientes con demencia y/o Enfermedad de Alzheimer para medir la

eficacia de distintos tratamientos, intervenciones sanitarias y sociales e
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institucionalizacién (Carrasco, 2007). La demencia que acontece en edades avanzadas es
habitualmente cronica, discapacitante y secundaria a procesos neurodegenativos. En este
contexto, la calidad de vida es de importancia en las intervenciones dirigidas a aliviar las
consecuencias de la enfermedad (Leon y Martinez, 2009).

Lawton (1994) fue uno de los primeros autores que describié un modelo de calidad de
vida en pacientes con demencia. Dicho modelo considerd como indicadores de CV: el
bienestar psicoldgico, conducta, ambiente objetivo y calidad de vida percibida (Lawton,
1994 citado en Carrasco et al., 2011). También, el grupo de trabajo internacional de
armonizacion para las guias de tratamiento con demencia definen CV como “integracion
del funcionamiento cognitivo, actividades de la vida diaria, interacciones sociales y
bienestar psicoldgico” (Carrasco, 2007, p. 70). Si bien, no existe una definicién
consensuada acerca del concepto de calidad de vida en personas que padecen demencia,
si hay un consenso en la naturaleza subjetiva del término y que incluye aspectos positivos
y negativos, igualmente que es un concepto multidimensional que considera diversas
areas como la fisica, psicolégica o emocional, social, ambiental y espiritual (Carrasco,
2007). Si bien es posible medir calidad de vida en demencia a través de distintos
instrumentos, la relevancia de hacerlo va mas alla de la medicion de resultados en
evaluaciones e intervenciones. Dado que la demencia es un complejo desorden cuya
progresion es de caracteristicas no lineales y puede afectar a muchas personas en distintas
esferas (Mack y Whitehouse, 2001), el concepto de calidad de vida se convierte en un
lenguaje comun para tener un mejor entendimiento del impacto que la demencia ha tenido
en las personas que la padecen en las distintas etapas de la enfermedad (Aja y Villanueva,

1998).
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Dentro de las distintas formas de medir calidad de vida se encuentran; instrumentos de
corte genérico los cuales consideran calidad de vida en un amplio espectro, como también
instrumentos de medicion en enfermedades especificas. Si bien ambos tienen ventajas y
desventajas, estudios han demostrado que la medicion de calidad de vida con
instrumentos genéricos tiene mayor eficacia al realizar estudios comparativos de calidad
de vida relacionada a la salud en grupos de personas con diferentes enfermedades,
mientras que por su parte, los instrumentos de medicion especifica a enfermedad
permiten mayor sensibilidad a los cambios en calidad de vida en una enfermedad
particular, por lo que estos Ultimos son preferentes al realizar estudios de calidad de vida
vinculados a la demencia (Selai y Trimble, 1999; Bowling, 2001; Ettema et al., 2005).
3.5. Evaluacion de la calidad de vida en demencia

La evaluacién de calidad de vida en personas con demencia se refiere a la percepcion
acerca del grado de bienestar o malestar que la persona siente con su vida, su salud y el
impacto de la enfermedad en cuidadores y pacientes (Gonzélez-Celis, 2002). Dentro de
las principales aproximaciones para la evaluacion de CV en personas con demencia se
encuentran:

a) Autorreporte. En la autoevaluacion es la propia persona quien, realiza la
evaluacion. La aplica un entrevistador y la comprension de las preguntas y la seleccion de
respuestas apropiadas se facilita mediante instrucciones (Carrasco, 2007). La
autoevaluacion enfatiza la naturaleza subjetiva e individual del CV y representa la mejor
manera de vivir con demencia. Este método es recomendable solo en fases tempranas de

la demencia (Leon y Martinez, 2009).
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b) Valoracion mediante un cuidador. La evaluacion de la calidad de vida se
realiza mediante la fuente de informacion aportada por un familiar o cuidador. Este tipo
de evaluacion puede ser influida por las expectativas, sistemas de creencias y la propia
subjetividad del informante, su relacion previa, carga experimentada y depresion
(Carrasco, 2007). Esta fuente de informacion es recomendable en fases moderadas y
severas de la enfermedad porque los pacientes presentan dificultades para realizar una
valoracion fiable y es necesario acudir a otras fuentes de informacion (Ledn y Martinez,
2009).

C) Observacion directa de la conducta. Esta consiste en evaluar las conductas
que se relacionan con la calidad de vida como por ejemplo expresion facial, tono de voz,
movimientos y otras formas de comportamientos no verbales. Este método se utiliza en
las fases mas avanzadas de la demencia debido a que en estos casos ni los pacientes ni
informantes pueden ser una fuente fiable (Ledn y Martinez, 2009).

3.6. Instrumentos para evaluar calidad de vida en personas con demencia

Existen diversos instrumentos para medir la calidad de vida. Los cuestionarios
aplicados se pueden clasificar basicamente como genéricos y especificos, en
consideracién de la poblacién y dimensiones en las que han sido creados. Los
instrumentos genéricos se utilizan en la poblacion general, independientes del estado de
salud-enfermedad. En cambio los instrumentos especificos, son orientados a los efectos y
dimensiones que alcanza una enfermedad, profundizando en la gravedad de los sintomas
y repercusiones en CV, asi como también el impacto de los tratamientos y de las

intervenciones sanitarias (Pane, S., Solans, M., Gaite, L., y Serra-Sutton, V., 2006). A
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continuacidn, se presentaran instrumentos especificos que miden la CV en personas con
demencia.

a) Quality of Life in Alzheimer’s Disease Scale (QOL-AD). Este instrumento
esta disefiado para evaluar la calidad de vida desde el punto de vista del paciente como
del cuidador. Consiste en 13 items: salud fisica, energia, humor, condiciones de vida,
memoria, familia, matrimonio, relaciones sociales, capacidad para realizar tareas en casa,
capacidad para hacer cosas divertidas, economia y calidad de vida global. Las respuestas
se puntdan en una escala tipo likert con cuatro opciones de respuesta, de 1 (malo) a 4
(excelente). Las puntuaciones altas indican mejor CV y viceversa (Ledn y Martinez,
2009).

b) Quality of Life Instrument for People with Dementia (DEMQOL). Es un
instrumento de CVRS y se compone de dos cuestionarios uno para la persona con
demencia y otro para el cuidador. Ambos cuestionarios abarcan cinco éreas de calidad de
vida: actividades diarias y autocuidado, salud y bienestar, funcionamiento cognitivo,
relaciones sociales y autoconcepto. El cuestionario del paciente contiene 28 preguntas
(DEMQOL) y el del cuidador, 31 preguntas (DEMQOL-Proxy). EI DEMQOL es
apropiado para el uso de demencia leve/moderada y el DEMQOL- Proxy en personas
con demencia grave (Leon y Martinez, 2009).

C) Cornell-Brown Scale for Quality of Life in Dementia (CBS). La CBS
consiste en una entrevista semi-estructurada conjunta con el paciente y el cuidador.
Posee 19 preguntas con distintas opciones de respuesta referentes al altimo mes. La
puntuacion total oscila entre -38 a + 38; puntuaciones positas indican mejor CV'y

puntuaciones mas bajas peor CV.
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Este instrumento permite evaluar la CV en personas con demencia con diferentes
grados de deterioro cognitivo y considera la calidad de vida como la presencia de estado
positivo, satisfaccion fisica y psicoldgica y autoestima y con la ausencia de afectos y
experiencias negativas (Leon y Martinez, 2009).

La evaluacion de la calidad de vida permite a los pacientes y cuidadores expresar el
grado de impacto de un determinado tratamiento y/o intervencion y aporta informacion
sobre los sistemas de valores de los pacientes y sus cuidadores. La demencia puede
interferir en la capacidad de autoevaluacién de la persona o con su capacidad de
comunicar su evaluacion. No obstante, en las fases iniciales de la enfermedad la
evaluacion directa de CV es fiable. Los pacientes con demencia leve-moderada
proporcionan informacion apropiada de sus propios estados subjetivos (Carrasco et al.,
2011). Sin embargo, en las personas que padecen demencia de moderada-grave es mas
arduo la evaluacion de CV, por lo cual es necesario un informante (Le6n y Martinez,
2009).

En relacién al estudio de la percepcién de calidad de vida en personas con demencia y
la aplicacion de instrumentos cualitativos y de autorreporte, la evidencia sefiala que
existirian discrepancias en la puntuacion que administraban los cuidadores y las propias
personas con demencia, en relacion a la percepcion de su calidad de vida. Estas
diferencias no estaban asociadas a las capacidades cognoscitivas del enfermo o a su nivel
funcional, sino que se encontraban relacionadas con el nivel de carga del cuidador y a la
presencia de sintomas depresivos en el paciente (Sands, 2004). Las personas que padecian
sintomatologia depresiva referian una baja calidad de vida, al mismo tiempo desde el

reporte del cuidador éste percibia una baja calidad de vida del enfermo. Los cuidadores
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que sufrian mayores niveles de carga, puntuaban la calidad de vida de los pacientes a los
que cuidaban por debajo de lo que informaban los propios pacientes. Lo anterior se
atribuiria a los elevados niveles de sobrecarga de los cuidadores, mas que a niveles bajos
de funcionalidad de los pacientes. Por tanto, es trascendental que la evaluacion subjetiva
de la calidad de vida de estos pacientes se realice considerando la informacion directa de
los propios enfermos (Sands, 2004).

Igualmente, se ha observado diferentes interpretaciones entre el paciente, la familia 'y
el equipo de salud, asi como discrepancias en su evaluacion. En este contexto, es el
paciente quien debe emitir el juicio sobre su calidad de vida (Velarde y Avila, 2002). En
general, los estudios que comparan la CV autoevaluada en personas con demencia con la
CV evaluada por el cuidador muestra que los cuidadores evalGan la CV peor que las
propias personas con demencia. Las diferencias en las puntuaciones se observan en areas
especificas, y ademas estan influidas por el grado de relacion entre el cuidador y la
persona con demencia. Por tanto, la evaluacion de la CV realizada por personas con
demencia y por sus cuidadores puede diferir en forma sustancial (Carrasco et al., 2011).

Se han realizado diversos estudios en torno a la validez de los autoreportes de
personas con demencia al evaluar su CV, ya que se han encontrado diferencias en las
percepciones de la CV entre los cuidadores y quienes padecen la enfermedad.

Inouye, K., Silva, E., Lost, S., y Yoshie, C. (2010), llevaron a cabo un estudio
comparativo de los relatos del paciente y del cuidador en torno a la calidad de vida del
paciente con EA. Las medidas de CV fueron obtenidas por medio de la Escala de
Evaluacion de Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer (QOL-AD). Dicho

estudio conto con la participacion de 106 sujetos componentes de dos grupos: grupo de
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adultos mayores con EA (n=53), grupo de cuidadores familiares (n=53). Los criterios
para la inclusion de los adultos mayores fueron: tener 60 afios 0 més, con diagnostico
médico de EA ligera o moderada por los criterios del DSM-IV, contar con evaluaciones
objetivas, estar en tratamiento farmacoldgico con uno de los inhibidores de la
acetilcolinesterasa por tres meses 0 mas y no presentar dificultades graves de lenguaje.
Los instrumentos utilizados fueron: ficha de caracterizacion sociodemografica del anciano
con EA y de su cuidador familiar; cuestionario econdmico criterio Brasil, el cual divide la
poblacion en siete clases sociales (Al, A2, B1, B2, C, Dy E) y escala de evaluacién de la
calidad de vida en la enfermedad de Alzheimer, la cual se utiliz6 en dos de sus tres
versiones, para que el paciente evalué su propia calidad de vida y para que el cuidador
evalué la calidad de vida del paciente. Los resultados de dicha investigacion permiten
apreciar predominantemente una consistencia entre los relatos del paciente y del
cuidador.

Percibiéndose consistencias altas- en orden creciente- en dominios tales como
vivienda, diversion, humor, salud fisica, familia, capacidad de hacer tareas, amigos, la
vida en general y casamiento. Pese a esto, un resultado estadisticamente divergente se
observa —en orden creciente- en base al dominio de memoria, y al de calidad de vida en
general. En cuanto a las percepciones positivas y negativas, se percibe la tendencia de los
cuidadores de sobreestimar dimensiones como familia, casamiento y vivienda, ya que
estos eran miembros de la familia, que vivian junto a su familiar, y se consideraban
buenos para con sus ancianos. Por otra parte, en cuanto a la salud fisica, disposicion y
capacidad de hacer tareas, estas percepciones eran idénticas en las dos versiones, lo que

revela buena sensibilidad del familiar en aquellas dimensiones. En ultimo lugar, se estima
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que los demas dominios tienden a ser subestimadas por el cuidador. Finalmente, en este
estudio se promueve el contar con el relato del cuidador, considerando la consistencia
expuesta con el relato del paciente. Esto, teniendo en cuenta que no se puede contar con
la participacion de la persona con EA en todos los momentos, debido a los multiples
efectos que tiene la enfermedad en su vida (Inouye, et al., 2010). Frente a los resultados
expuestos es importante tener presente la influencia que en estos puede existir, debido a
la dificultad sefialada, de entrevistar al cuidador y al adulto mayor por separado.

Por otra parte, Hurt, C., Bhattacharyya, S., Burns, A., Camus, V., Liperoti, R.,
Marriott, A., Nobili, F., Robert, P., Tsolaki, M., Vellas, B., Verhey, y F., Byrne, E.,
(2008), también evallan la calidad de vida en demencia tanto desde la perspectiva del
paciente como la del cuidador. Este estudio fue realizado en Europa y participaron 46
pacientes y 116 cuidadores. Los resultados de la publicacion exponen que la percepcion
de cuidadores y participantes en cuanto a la calidad de vida de estos ultimos es
discrepante. Exponiendo que la calidad de vida es percibida menor por cuidadores que
por pacientes y que los sintomas psicolégicos y conductuales relacionados con una menor
calidad de vida en demencia, diferian entre lo reportado por cuidadores y pacientes, por
su parte, los cuidadores estimaban que estos eran la depresion e irritabilidad, pero los
pacientes evaluaban que eran los delirios y apatia. La realizacion de este estudio se
amparo en el conocimiento de que personas con un examen cognitivo (MMSE) tan bajo
como diez puntos pueden dar juicios precisos acerca de su calidad de vida (Longsdon et
al., 1999; Godlove-Mozley et al., 1999 citados en Hurt et al., 2008), lo cual este estudio
confirma. Otro estudio que avala la discordancia dada entre la calidad de vida percibida

por el paciente y por el cuidador es el de Huang, H., Mei Yeh Chang, John., Sai-Hung,
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Tang., Yi-Chen, Chiu y Li-Chueh, Weng., (2008), el cual se llevo a cabo en Taipei y
participaron ciento veinte cuidadores y pacientes. En esta investigacion se enfatiza la
fiabilidad del reporte de los propios pacientes en cuanto a su calidad de vida debido a que
se establece que la percepcion de su calidad de vida no se ve influenciada por su funcién
cognitiva y su estado de demencia. Lo anterior, segun sugieren los autores debiese ser
tomado en consideracion por el médico tratante, el cual no debiese privilegiar la
percepcidn del cuidador por sobre la percepcidn que tiene la persona con demencia acerca
de su propia calidad de vida.

3.7. Factores asociados a la calidad de vida en personas con demencia

Durante la Gltima década, existe un interés por el estudio de la CV en personas con
demencia. La presencia de demencia en la vida de una persona se ha relacionado con una
reduccion significativa en su calidad de vida (Villalpando, 2006) debido a que un mayor
deterioro cognitivo, peor estado funcional y, la depresion que puede estar presente en
pacientes afectados por este sindrome son aspectos que se asocian a una negativa CV
(Carrasco, 2007).

Los pacientes afectados por este sindrome, con el avance de éste pasan a ser
dependientes del cuidado de los deméas y quedan a expensas de tratamientos que solo
pueden paliar o retrasar los efectos de la enfermedad. En este proceso, el tratamiento
utilizado no deja de ser un factor que mejora la calidad de vida del enfermo. Se ha
establecido que mantener la funcion cognitiva durante el mayor tiempo posible, posibilita
al paciente tener una mayor calidad de vida (Pinto y Ramos, 2007). Por lo tanto, y bajo
esta concepcion tanto el tratamiento farmacoldgico como no farmacolégico orientado a la

mantencion cognitiva debiese ser ampliamente recomendado para estos fines. Por otra
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parte y dejando de lado la dimensidn cognitiva, se ha expuesto que los trastornos
conductuales y psicoldgicos también deterioran de manera importante la calidad de vida
del paciente (Villalpando, 2006). Estos trastornos por lo general se asocian a un
incremento del deterioro cognitivo, lo que pudiese reforzar ain mas la relacion deterioro
cognitivo - calidad de vida.

Carrasco, Perd y March (2011) efectuaron un estudio en Barcelona con el objetivo de
evaluar la CV global en personas con demencia e investigar las variables que se asocian
con dicho constructo. La medicion se realiz6 con la escala World Health Organization
Quality of Life-BREF. Dicho estudio se desarrolld en base a una metodologia cualitativa
y transversal en seis centros de Barcelona y Tarragona a un total de 99 personas con
demencia leve-moderada que vivian en casa con un cuidador conocido o familiar, quienes
debian completar una entrevista que solicitaba informacion sociodemogréfica, percepcion
del estado de salud, indagacion en enfermedades crénicas, sintomatologia depresiva,
estado funcional, &mbitos de dependencia, aspectos positivos, sentido de la vida 'y
satisfaccion con las relaciones personales. Los resultados indicaron que el 40,6% de los
entrevistados consideraba su CV como buena/muy buena y no se habria mostrado una
asociacion entre CV con datos sociodemogréaficos, ni con la gravedad de la demencia, asi
tampoco con el estado funcional o nivel de dependencia. Sin embargo, se encontro que
una mejor percepcion de salud y mayor satisfaccion con las relaciones personales se
asociaban con una mejor CV. Los autores concluyen que las personas con demencia
leve-moderada pueden informar sobre su CV y estados subjetivos, siendo capaces de
responder las preguntas solicitadas, diferenciado los factores asociados a su

autopercepcion de la CV y a su estado de salud (Carrasco, 2011).
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Siguiendo con los factores asociados a la calidad de vida en demencia, Missotten, P.,
Ylieff, M., Di Notte,D., Paquay, L., De Lepeleire, J., Buntinx, F. y Fontaine, O., (2007)
realizaron un estudio de calidad de vida en demencia con un seguimiento de dos afios. El
estudio se llevo a cabo con ciento veinte y siete adultos mayores con demencia que vivian
en su hogar o residian en una institucion de cuidados a largo plazo. La investigacion se
realizo en tres evaluaciones, todas separadas por un periodo de un afio. En este estudio se
evalué tanto la calidad de vida como el estado cognitivo de las personas con demencia.
Los resultados no revelaron cambios significativos en la calidad de vida durante el
transcurso del estudio, pese a que al administrarles pruebas clinicas a los adultos
mayores, estos mostraron un deterioro significativo conforme avanzaba el tiempo de la
enfermedad. Este estudio muestra que la percepcion de la calidad de vida no tiene una
relacion lineal con el deterioro cognitivo que presenta el adulto mayor. Sugiriendo que la
evolucidn de la calidad de vida en personas con demencia esta relacionado con otros
factores, vinculados al entorno fisico y social de los pacientes.

En la misma linea se encuentra una revision realizada en Londres por Banerjee, S.,
Samsi, K., Petrie, C., y Alvir, J. (2009), cuyo objetivo fue investigar la multiplicidad de
factores que confluyen en el estudio de la calidad de vida de personas con demencia,
abarcando desde la cognicion y el comportamiento, hasta variables como el nivel
socioecondémico, educacion, relaciones interpersonales y salud mental. Dicha revision
consider0 una exhaustiva busqueda de investigaciones y estudios publicados. Dentro de
las conclusiones se logré establecer que existen factores que influyen en mayor medida

en la CV de las personas entre ellos se encuentran los indices de depresion y los niveles
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de funcionalidad de la persona y dentro de los factores menos influyentes se encuentran
las variables sociodemograficas, el origen étnico y la educacion (Banerjee et al., 2009 ).

Debido a que en la actualidad la CV es un tema contingente, el foco de estudio se ha
ampliado desde aspectos enfocados en la medicion de la CV centrados en propiedades
psicomeétricas de los instrumentos a estudios transversales y longitudinales, asi como
también desde la validacion de los testimonios y datos proporcionados por personas con
demencia a estudios enfocados en cdmo mejorar la CV (ibid.).

Banerjee, S., Willis, R., Graham, N., y Gurland, B. (2010) sefialan que los factores
mas frecuentes que mejoran la calidad de vida en personas con demencia son la capacidad
de eleccion, el tiempo, el amor, la espiritualidad, la comunicacion y la educacion. A partir
de su estudio, disefiaron un modelo de calidad de vida en personas con demencia, el que
se conforma con distintos factores individuales tales como la calidad del cuidado, la salud
fisica, mental y cognitiva, la comunicacion, el entorno fisico y social de la persona, la
decision y la personalidad de la persona, que a su vez incluye el empoderamiento, el
respeto, la identidad y la espiritualidad. Estos factores interacttan entre si y se relacionan
con los distintos dominios de la sociedad que posee el modelo, tales como las actitudes y
la compresion publica, el gobierno y las politicas sociales y la financiacion de los

Servicios.
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Figura N°1. Modelo Calidad de Vida en demencia
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Extraido de Banerjee, S, Samsi, K, Petrie, C, Alvir, J. et al. (2010): The Stroud/ADI
dementia quality framework: a cross-national population-level framework for assessing
the quality of life impacts of services and policies for people with dementia and their

family carers.
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La calidad de vida depende de la provision de servicios disponibles. Hoy en dia,
existen pocos servicios disponibles para las personas con demencia, ya que en general los
gobiernos no destinan fondos para el cuidado de este grupo. En esta misma linea, son el
gobierno y las politicas sociales son los que determinan como se distribuyen los fondos,
razon por la cual los politicos y los profesionales de la salud deben considerar las
necesidades de las personas con demencia y sus familias. Las actitudes y la comprension
que tienen los otros individuos en torno a al diagndéstico de la demencia influyen en la
calidad de vida de estas personas puesto que pueden estar expuestos a discriminacion
(Banerjee et al., 2010).

Estudios como el de Conde-Sala J., Garre J., Turr6 O., Lépez S. y Vilalta J. (2008) se
han enfocado en factores relacionados a la percepcion de calidad de vida de la persona
con demencia desde las perspectivas del paciente como del cuidador. En un estudio
transversal analitico, estos investigadores detectaron diferencias en la percepcion de
calidad de vida de la persona con demencia entre el cuidador y paciente, marcando este
ultimo una percepcion mas alta sobre su propia calidad de vida. Adicionalmente, se
evidencia que la percepcion de calidad de vida no esta correlacionada, ni al reporte de los
pacientes ni de cuidadores, con niveles de deterioro cognitivo, mostrando que los puntajes
mas altos se han preservado con una diferencia similar para pacientes y cuidadores en
todos los niveles de deterioro (Conde et al. 2008).

Por su parte, factores clinicos como la depresion y la apatia, y sintomas
neuropsicologicos, incluidos aquellos que aumentan la actividad motora (como agitacion
y ansiedad), estan asociados a baja percepcion de calidad de vida tanto en el reporte del

paciente como en el de su cuidador, suponiendo ademas un incremento en el nivel de
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carga de este Ultimo. Factores sociodemograficos se asociaron a una mayor percepcion de
calidad de vida reportada por el cuidador y paciente cuando este ultimo es hombre, lo
cual se vincula con que las mujeres muestran mayores presencia de depresion y ansiedad.
El estar casado marca una mayor percepcion de calidad de vida, en comparacion a
aquellos pacientes que no lo estan o no cuentan con la posibilidad de vivir con su pareja.
Al mismo tiempo, la posibilidad de que el cuidador sea el esposo/esposa presenta mayor
valoracion de calidad de vida que en aquellos casos en que el cuidador es un hijo/hija u
otro pariente. Estos resultados podrian ser explicados por la diferencia en la relacion de
cercania e intimidad que comparte la persona con su pareja en comparacion a otro
pariente. Finalmente, el nivel de carga del cuidador se relaciona de forma inversa con la
percepcion de calidad de vida, encontrando que a mayor nivel de carga (identificado
mayormente en cuidadores hijos/hijas) la percepcién de calidad de vida del paciente
desde ambas perspectivas, disminuye, en tanto que en relacion a la salud mental del
cuidador, a mejor estado de salud, mejor percepcién de calidad de vida para ambos
grupos (Conde et al. 2008).

Otro estudio de orientacion cualitativa como el realizado en Australia por Moyle W.,
Venturto L., Griffiths S., Grimbeek P., McAllister., Oxlade D. y Murfield J. (2011) por
medio de entrevistas en profundidad a treinta y dos personas con demencia que aquellos
factores que se relacionan con una percepcion de calidad de vida positiva estan
vinculados a la relacion que las personas con demencia mantiene con su familia, con
otras personas y con “cosas” que ellos describen como elementos que les permiten por
una parte llevar mayor control de sus vidas y, fundamentalmente, contribuir a la

comunidad. Con respecto a la relacion con sus familias, los pacientes relatan la
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importancia de estar con la familia, pues estos les permiten mantener conversaciones
significativas, ayudandoles con aspectos vinculados a la memoria, al mismo tiempo que
se vuelven un apoyo para la calidad de vida al conectarles con la comunidad y con el
mundo exterior cuando estos se encuentran en casas de acogida. Aspectos vinculados a la
relacion con otros, tienen que ver con establecer contactos con personas externas a la
familia tales como amistades, personas que comparten la misma condicién o incluso
miembros de personal especializado en las distintas instituciones, permitiendo generar
sentidos de compafierismo y apoyo. Finalmente, los aspectos vinculados a las “cosas”
que describen los pacientes, tienen que ver fundamentalmente con la sensacion de mayor
0 menor control sobre su entorno y la incapacidad de sentirse libre para realizar distintas
actividades. En relacidn a esto ultimo, uno de los elementos que recibié mayor atencion
por los pacientes fue la necesidad de lograr cosas significativas y sentir que estas eran de
uso y por lo tanto de valor para la sociedad. En definitiva, si bien cada uno de estos tres
elementos (familia, otras personas y “cosas”) puede ser tomado de forma independiente,
entender la interaccién entre ellos permite mejorar la interaccién social, la sensacion de
control, y en Ultima instancia, la calidad de vida en personas que padecen demencia
(Moyle et al., 2011).
3.8 El cuidador familiar y su impacto en la calidad de vida de la persona con
demencia

El asumir la labor de cuidador de una persona con demencia, es un proceso complejo
que genera un estres de caracter cronico que impacta de mayor o menor medida la salud
tanto fisica como mental de la persona a cargo. Existen diversos factores que intervienen

en la capacidad del cuidador para hacer frente a la situacion, Pearlin, L., Mullin,J.,



54

Semple, S. y Skaff, M. (1990) elaboraron un sistema que categoriza de forma
esquematica las relaciones entre los factores que causan estrés en el cuidador. Entre los
que se distingue: de base (caracteristicas socioecondémicas, historia del cuidador), los
estresores primarios (deterioro cognitivo y funcional, problemas conductuales, sobrecarga
y deprivacion relacional del cuidador) y secundarios (tension intrapsiquica y tension en el
papel), mediadores (estrategias de afrontamiento, apoyo social) y los niveles de estrés. No
obstante se ha encontrado una gran variabilidad en el impacto de estos factores en la
salud del cuidador, dependiendo de la capacidad de autocontrol sobre la situacion que
poseen las personas, sus caracteristicas de personalidad, la regulacién emocional, su
facultad de comprensién y manejo de los trastornos conductuales y funcionales del
paciente y las tacticas de afrontamiento utilizadas (Artaso, B., Gofii, A. y Biurrun, A.,
2003), en este &mbito toma gran importancia ademas el apoyo social y el concepto de
autoeficacia del cuidador (Espinosa et al., 1996 citado en Molina et al., 2005).

Los estudios realizados en torno a factores influyentes en el cuidador y el ambiente
han revelado que el impacto de cuidar puede llegar a influir negativamente en la vida de
los cuidadores, no solo en cuanto a dificultades en la realizacion de actividades
sociolaborales y familiares, si no también producto de una limitacion en el tiempo para
dedicar a si mismos (Dominguez J., Ruiz, M., Gomez, 1., Gallego, E., Valero, J. y
Izquierdo, M. (2010). La literatura muestra una importante prevalencia de trastornos de
estados del animo en cuidadores, lo cual ha impulsado una serie de estudios en torno a
sus efectos, identificando problemas como ansiedad, depresion, deterioro de la salud

fisica y aumento del aislamiento social (Molina et al. 2005).
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Varios estudios han identificado los factores del cuidador asociados a la calidad de
vida de las personas con demencia. En Chile, son escasas las investigaciones que se han
Ilevado a cabo, sobre cuidadores familiares de pacientes con demencia. Morgado, E.,
Pizarro, X. y Sandoval., M. (2002): identificaron una serie de caracteristicas socio-
demogréficas que presentaban los cuidadores informales en nuestro pais. Este estudio se
realiz6 en la Regién Metropolitana y consto con la participacion de 64 cuidadores de
adultos mayores que enfrentaban la enfermedad de Alzheimer. Los resultados de esta
investigacion mostraron que la edad de los cuidadores informales se concentré en el
rango de 51 a 60 afios (20.3%), con 57 afos promedio y que el sexo del cuidador en su
mayoria correspondié a mujeres (76.6%). En cuanto al estado civil fue mayoritario el
estar casado/a (62.5%) y el nivel educacional se concentrd en la ensefianza media
completa con un 39.1 % de la muestra. En base al ingreso econdmico mensual, éste se
sittio en torno al rango de $100.000 y $249.999 con un 30% de la muestra. Otro de los
resultados expuestos es que los cuidadores en su mayoria presentaron el parentesco de
esposo/a (46.9%) o hijo/a (37.5%) con el adulto mayor y que la mayoria de las familias
estuvo compuesta por dos personas (42.2%), es decir, habitaban el hogar s6lo el cuidador
y el enfermo. Por otra parte y en cuanto a los tipos de apoyo, s6lo un 25% de los
cuidadores sefialo recibir apoyo préactico para cuidar al enfermo y sélo un 29.7%, expuso
recibir apoyo emocional para realizar esta tarea. En cuanto al apoyo econdmico un 32.8%
sefialo recibir este tipo de apoyo. En torno al tiempo de cuidado, en su mayoria
expusieron que llevan cuidando al adulto mayor por un periodo de 0 -24 meses (45.3%),
seguido por un 23.4% que relato llevar cuidando a su familiar por un periodo de 25 a 49

meses. En cuanto al Cuestionario de Sobrecarga Zarit, los resultados son claros en



56

exponer que un 96.9% de los cuidadores presentaba sobrecarga intensa. En base a esto
ultimo, este estudio expone que a mayor tiempo de diagnostico de EA menor es la
sobrecarga experimentada.

Padilla, Roa y Lillo (2009) realizaron un estudio de caracter descriptivo — exploratorio,
donde utilizaron un grupo de 64 cuidadores informales que habian asistido a la
Corporacion de Alzheimer Chile, los cuales fueron encuestados en 20 comunas de
Santiago. Entre los resultados registrados, se encuentra una concordancia con el estudio
antes mencionado, en relacion a que en los cuidadores de enfermos de Alzheimer,
predomina el sexo femenino con un 79.7%. Sin embargo, a diferencia de lo descrito por
Morgado et al. (2002), Padilla et al. (2009) describen que los cuidadores son en su
mayoria hija/o del adulto mayor (88.6%) seguido por los conyuges (34.4%), teniendo una
edad promedio entre los 40 y 60 afios, escapandose de este rango los conyuges que en el
100% de la muestra eran mayores de 71 afios. Con respecto a su ocupacion, el 46.9% son
duefas o duefios de casa y el 15.6% pensionados, lo cual indicaria que el 62.5% de los
cuidadores permanece presente a lo largo del dia en la vivienda con el adulto mayor. De
la misma forma el 17.1% de los cuidadores serian trabajadores independientes, cuyos
horarios de trabajos se estructuran por demanda de atencion, permaneciendo gran parte
del dia en el hogar. EI 18.8% son trabajadores con horarios establecidos y dependientes,
que han reducido sus horas de trabajo por la demanda de los cuidados de los enfermos y
finalmente un 1.6% estaria conformado por estudiantes.

Estos resultados descriptivos reflejarian la modificacion que se ha producido en la
estructura de las familias en el Gltimo tiempo, cambio que se aprecia en el parentesco de

la persona que ejerce en su mayoria el rol de cuidador del adulto mayor con demencia, ya
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que estos adultos mayores han pasado de ser cuidados por sus conyuges a ser cuidados
principalmente por sus hijas, quienes a su vez tienen la exigencia de cumplir con
maltiples roles (esposa, madre, trabajadora, etc.), ademas, del de cuidar del adulto mayor
con demencia lo cual aumenta los niveles de sobrecarga (Torres et al., 2001a). Este
cambio se explica en el estado civil del adulto mayor con demencia ya que si este es
viudo, separado o divorciado, el rol de cuidador lo asume su hija (Morgado et al., 2002).
Lo que no varia en los estudios, es el género de quién realiza la labor de cuidado. Las
mujeres, ya sea esposas, hijas, nueras, etc. del adulto mayor con demencia se siguen
perfilando como la figura que provee soporte emocional en el ndcleo familiar lo cual se
condice con la literatura respecto a la caracterizacion de los cuidadores que sefialan que
histéricamente se le ha designado a la mujer el papel de cuidadora, por el patron cultural
imperante en la sociedad occidental (Perdomo y Llibre, 2010), de adjudicarle un rol de
servicio o0 abnegacion, papel que también se ido transformando por las condiciones
sociales actuales (Montalvo, 2007).

En el &mbito internacional un estudio realizado por Conde et al. (2008) evidencia que
tanto el paciente que sufre demencia como el cuidador, perciben un mayor grado de
calidad de vida cuando el cuidador es de edad avanzada, este factor se relaciona
principalmente con el hecho de que, el paciente comunmente es una persona de edad
avanzada, por lo cual favorece un nivel de interaccion en un rango etario similar. Otro
factor relevante, es el parentesco entre el cuidador y el paciente donde, la percepcion de
calidad de vida es mejor cuando el cuidador es conyuge del paciente y no presenta otras
cargas familiares de las que hacerse cargo, lo cual contrasta con aquellas situaciones en

que el cuidador es un hijo o hija (Conde et al., 2008). Con respecto a factores clinicos del
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cuidador relacionados a la percepcion de calidad de vida de la persona que sufre
demencia, se ha evidenciado como Unico factor de relevancia el nivel de carga que
mantiene el cuidador, con los consiguientes efectos que genera en ellos el nivel de estrés
que mantienen (Conde et al., 2008). En sintesis, se identifica que los factores del cuidador
tales como, mayor edad, relacion conyugal con el paciente y menor nivel de carga se
relacionan con una mejor percepcion de calidad de vida de la persona que padece
demencia, no mostrando valores significativos respecto a otros factores del cuidador tales
como el género, afios de educacion, estado civil y situacion laboral. Dichos resultados son
relevantes al considerar estudios estadisticos tales como el de Padilla, et al. (2009) en
Chile, donde se evidencia que el mayor porcentaje de personas que ejercen el rol de
cuidadores son hijos o hijas de las personas con demencia, teniendo rangos de edad que
van entre los 40 y 60 afios, elementos que invitan a profundizar en estudios que
relacionan al impacto de estos factores, junto a las consecuencias en salud mental en el

cuidador producto de la sobrecarga, en la percepcion de calidad de vida de los pacientes.
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4. MARCO METODOLOGICO

4.1 Disefio de Investigacion

El disefio de investigacion utilizado correspondié a una investigacion no experimental,
pues en este estudio no existe manipulacion deliberada de variables; transeccional ya que
recopila datos en un nico momento; descriptivo pues su fin es: conocer el nivel de
calidad de vida de un grupo de adultos mayores que padecen demencia desde su propia
perspectiva y la de su cuidador informal principal, y correlacional porque tiene como
objetivos: identificar si existe una relacion significativa entre el nivel de calidad de vida
de los adultos mayores y sus factores personales, y los factores del cuidador informal
principal.
4.2 Muestra

La muestra la conformaron diadas de adultos mayores con demencia y sus respectivos
cuidadores informales principales, en total participaron 126 adultos mayores que padecen
demencia y 166 cuidadores informales principales, provenientes de distintas
organizaciones, entre las cuales se encuentran: Corporacién Alzheimer de Chile (23.0%),
Centro de dia Damos Vida (1.2%), consulta de dos neur6logos (18.7%), cuatro CESFAM
de la regién de Valparaiso (8.4%) y Hospitales (10.2%), los demas participantes fueron
contactados via contacto informal (38.0%). Del total de la muestra un 54.8% residia en la
Region de Valparaiso y un 45.2% en la Region Metropolitana.

La muestra correspondio a una muestra no probabilistica intencionada conforme a
criterios de inclusion y exclusion. Entre los criterios de inclusion para adultos mayores se
estimd necesaria la edad minima de 60 afios, la presencia de cualquier tipo de demencia,

y la residencia en domicilio, por lo tanto se excluyeron de la participacion de este estudio
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aquellas personas que residian en instituciones. Conforme a lo anterior, y debido a la sub-
diagnosticacion observada en los adultos mayores, en cada una de las entrevistas se
administraron una serie de criterios presentes en el DSM-IV-TR para estimar la presencia
de demencia. Entre estos, se observo la presencia de deterioro de memoria, y una 0 mas
de las siguientes alteraciones cognoscitivas (afasia, apraxia, agnosia, alteracion de la
ejecucion) en un periodo de 6 meses 0 mas, lo que provoca un deterioro significativo de
la actividad laboral o social representando un deterioro importante del nivel previo de
actividad que presentaba la persona, descartdndose que la alteracion se explicara por la
presencia de otro trastorno del Eje I.

En cuanto a los criterios de inclusion para los cuidadores familiares debian ser la
persona que mas cuida a la persona en su diario vivir, la ausencia de un trastorno
psiquiatrico severo, un trastorno por abuso de drogas o un trastorno de tipo sensorial 0
cognitivo que le impidiera responder la entrevista, ademas de que no recibiera ninguna
remuneracion por el cuidado prestado al adulto mayor.

4.3 Procedimiento

En primera instancia, se contact6 telefénicamente con los participantes de la
investigacion, los cuales fueron recomendados de distintas partes tales como la
Corporacion de Alzheimer de Chile, la consulta de dos neurdlogos, los cuales fueron el
Dr. Gustav Rohde y la Dra. Slachevsky, cuatro CESFAM de la region de Valparaiso, el
Centro de dia Damos Vida, el Hospital de Casablanca, el Hospital Salvador y la
Asociacion de Cuidadores de pacientes Postrados y contactos informales. Al realizar este
contacto telefonico se explico cuéles son los objetivos de la investigacion, el tiempo

requerido y los instrumentos que se aplicarian. Ademas, se explico que la entrevista se
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efectuaba en sus hogares, todo esto con el objetivo de que las personas que fueron
contactadas decidieran deliberadamente si deseaban participar en la investigacion.

Con los cuidadores informales de las personas con demencias que aceptaban que la
persona con demencia y ella fueran entrevistadas se confirmaba el dia en que se llevaba a
cabo la entrevista para luego realizar la visita domiciliaria para ésta.

Al comenzar la entrevista se entregaba el consentimiento informado por escrito tanto a
la persona con demencia como a su cuidador informal. Al mismo tiempo, se explicaba
que la participacion era voluntaria y que las personas podian optar por dejar la
participacion en cualquier momento de la entrevista. En las ocasiones en que las personas
con demencia presentaban un deterioro cognitivo severo, por lo cual no estaban en
condiciones de entregar un consentimiento informado de forma escrita, el evaluador le
explicaba de forma verbal lo que decia el consentimiento informado, para luego obtener
el asentimiento de la persona con demencia mediante la aprobacion verbal o gestual.
Cabe sefialar, que si la persona presentaba un deterioro cognitivo leve o moderado se
entregaba el consentimiento de manera escrita. Después, se iniciaba la entrevista y se
aplicaban los instrumentos correspondientes.

Las entrevistas tuvieron una duracion de 30 minutos aproximadamente con la persona
con demencia y una hora aproximadamente con su cuidador principal, los cuales por lo
general fueron entrevistadas por separado.

4.4 Descripcion de Instrumentos
4.4.1 Instrumentos Aplicados a la Persona con Demencia
4.4.1.1Mini mental state examination (MMSE).Creado por Folstein (1975), es una

herramienta utilizada para evaluar de forma sistematica y completa el estado mental
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poniendo a prueba cinco &reas de funcién cognitiva, las cuales son orientacion, registro,
atencion y concentracion, memoria y lenguaje. Ha demostrado ser efectivo como
herramienta de screening para el deterioro cognitivo en personas de edad, centros de
cuidado, personas institucionalizadas y hospitalizadas. Desde su creacion en 1975 el
MMSE ha sido validado y extensamente utilizado tanto en préctica clinica como en
investigacion (Kurlowicz y Wallace, 1999).

La validacion del MMSE, se realizd en Chile indicando que es un test con alta
sensibilidad y especificidad, 93.6 y 46.1% respectivamente (Quiroga et al. 2004).

4.4.2 Instrumentos Aplicados al Cuidador, para obtener informacion sobre la
persona con demencia

4.4.2.1 indice de funcionalidad de Barthel. Disefiado en 1995 por Mahoney y
Barthel, es una medida genérica que valora el nivel de independencia del paciente con
respecto a la realizacion de actividades bésicas de la vida diaria (AVD), asignando
distintas puntuaciones y ponderaciones segun la capacidad de la persona para llevar a
cabo estas actividades. Las AVD incluidas en el indice original son diez, comer,
trasladarse entre silla y cama, aseo personal, uso de retrete, bafiarse, desplazarse, subir y
bajar escaleras, vestirse, control de heces y control de orina. Las actividades se valoran de
forma diferente, pudiendo asignar 0, 5, 10 o 15 puntos, generando rangos variables entre
0 = completamente dependiente y 100 = completamente independiente (Cid-Rufaza y
Damian-Moreno, 2007).

4.4.2.2 Cuestionario inventario neuropsiquiatrico. Desarrollado a partir del
Neuropsychiatric Inventory (NPI) de Cummings et al. (1994). Es utilizado en practicas

clinicas rutinarias de evaluacion de psicopatologia en demencia, obteniendo validacion
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cruzada con NPI (Kaufer, D., Cummings, J., Ketchel, P., Smith V., MacMillan, A.,
Shelley, T., Lopez O. y DeKosky, S., 2000). Evalua la presencia de sintomas como
delirios, alucinaciones, agitacion-agresion, depresion-disforia, ansiedad, exaltacion-
euforia, apatia-indiferencia, desinhibicion, irritabilidad-labilidad, conductas motoras
anomalas, trastornos del suefio y trastornos del apetito, frecuentes en aquellas personas
que padecen algun tipo de demencia (Covarrubias, F.; Madrid, M.; Tapia, T., y Vasquez,
K., 2012). De haber presencia de estos sintomas la puntuacion corresponde a 1 (Leve), 2
(Moderada), 3 (Grave). Mientras que el grado de estrés que causa en el cuidador del
adulto mayor puede puntuarse de 0 sin existencia, 1 existencia minima, 2 leve, 3
moderada, 4 grave y 5 muy grave, definida en cada nivel segun el grado de afectaciéon y
control que se tenga frente a la situacion. Se obtienen puntajes de 1 a 36 para la gravedad
de los sintomas y de 0 a 60 para el nivel de estrés causado por dichos sintomas.

La validacion realizada por Kaufer et al. (2000) arrojo valores de test re-test de r =
0.89 segun indice de correlacion de Pearson para la escala de presencia de sintomas y de
r =0.90 para la escala de estrés del cuidador. Utilizando el mismo indice se obtiene
validez convergente de NPI-Q y NP1 de r = 0.879 para escala de gravedad y r = 0.92 para
escala de estrés (Kaufer et al. 2000).

4.4.2.3 Escala de deterioro global GDS de Reisberg. Creada por Reisberg y cols.
(1982), es una escala de siete etapas para medir el nivel de deterioro cognitivo, cada etapa
estd asociada a las fases clinicas de la demencia que van desde normal (etapa 1) hasta
demencia avanzada (etapa 7). Cada etapa es acompafada ademas de una breve
descripcion de las caracteristicas clinicas, es decir, el estado funcional, funciones

cognitivas, problemas psiquiatricos, etc. presumiblemente asociados con cada etapa.



64

Finalmente, los resultados son acompafiados por una etiqueta diagnostica,
correspondiendo a “normal” para la etapa 1, “normal envejecido” para la etapa 2,
“compatible con enfermedad de Alzheimer incipiente” para la etapa 3 y “Enfermedad de
Alzheimer leve” a “grave” para las etapas 4 a 7 (Eisdorfer, C., Cohen, D., Paveza, G.,
Ashford, J., Luchins, D., Gorelick, P., Hirschman, R., Feels, S., Levy, P., Semla, T.,
Pharm, D. y Shaw, H., (1992). Posee buenas propiedades psicométricas, destacandose
una confiabilidad test-retest e inter-observador por sobre r = 0.90 (Reisberg et al., 1996.
citado en Covarrubias et al., 2012).

4.4.2.4 Cuestionario de antecedentes sociodemogréaficos. Este cuestionario fue
disefiado con la intencion de recopilar antecedentes socio-demograficos de relevancia
(Covarrubias et al. 2012). En esta investigacion ha prestado la utilidad de presentar datos
tanto del adulto mayor como del cuidador en lo que se refiere a edad, sexo, escolaridad y
estado civil. Ademas de presentar datos especificos del adulto mayor como el tiempo de
diagndstico de la demencia, el profesional que diagndéstico, donde se atiende actualmente
y los medicamentos recibidos. Igualmente al cuidador se le consultan datos especificos
tales como su ocupacion, si vive con el adulto mayor, el nimero de personas que viven en
la casa, el parentesco, el ingreso econémico mensual, el tiempo que lleva cuidando al
enfermo y qué enfermedades presenta diagnosticadas por un profesional.

4.4.3 Instrumento Aplicados al Cuidador y la persona, para obtener informacion
sobre la persona con demencia

4.4.3.1 Cuestionario calidad de vida QOL- AD. EI QOL-AD es un instrumento
breve de medida en 13 items disefiado especificamente para obtener una medida de la

calidad de vida del paciente desde la mirada tanto del paciente como del cuidador. Ha
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sido desarrollado para personas con demencia, basdndose en informacién obtenida del
paciente, cuidador, y expertos, buscando maximizar la validez del constructo y asegurar
que la medida engloba los aspectos mas relevantes de calidad de vida en el deterioro
cognitivo de adultos mayores. Utiliza un lenguaje sencillo y directo, facilitando las
respuestas, incluyendo evaluaciones respecto a las relaciones del individuo con sus
amistades, familia, preocupaciones acerca de las finanzas, salud fisica, estado de animo y
una evaluacion general de la calidad de vida (en torno a la vida en general). Los pacientes
contestan el cuestionario de acuerdo a su percepcion sobre sus propios estados en cada
uno de los items, mientras que los cuidadores deben contestarlo en base a la percepcion
que tienen acerca del estado del paciente en las distintas areas que se especifican en cada
item. La medida cuenta con una escala de 4 puntos para cada item, siendo 1 pobre y 4
excelente, alcanzando puntuaciones que oscilan entre los 13 y 52 puntos como maximo
(Logsdon, 1996).

4.4.4 Instrumentos aplicados al cuidador, para obtener informacion sobre si
mismo

4.4.4.1 Escala de sobrecarga de Zarit. Babarro et al. (2007) sefialan que la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit mide el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores.
Consta de veintidos preguntas relacionadas con las percepciones del cuidador cuando
estos cuidan de otra persona, cada pregunta posee 5 posibles respuestas (Nunca, rara vez,
algunas veces, bastantes veces, casi siempre), que punttan de 1 a 5. La puntuacion total
se encuentra en un rango de 22 a 110, lo que estable los diferentes grados de sobrecarga
en funcion de la puntuacion obtenida:

- De 22 a 46 puntos: ausencia de sobrecarga.
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- De 47 a 55 puntos: sobrecarga ligera.

- De 56 a 110 puntos: sobrecarga intensa.

La escala de Zarit ha sido utilizada ampliamente a nivel internacional, siendo validada
al idioma espafiol por Martin et al. (1996). En Chile el instrumento fue validado por
Breinbauer et al. (2009) obteniendo altos niveles de consistencia interna (0.87) y de
confiabilidad por estabilidad test- retest (0,91).

4.4.4.2 Escala hospitalaria de ansiedad y depresion. La escala hospitalaria de
ansiedad y depresion (HAD) fue creada fue por Zugmond y Snaith (1983) ésta permite
detectar trastornos de ansiedad y depresion en un medio hospitalario no psiquiatrico o en
medios de la atencion primaria.

Esta escala esta conformada por 14 items con una escala de tipo likert que vade 0 a 3
en donde las personas deben describir los sentimientos que han experimentado durante la
ultima semana. Ademas, contiene dos subescalas de 7 items intercalados, una subescala
de depresion centrada en el concepto de anhedonia como sintoma central de este cuadro
clinico y que lo diferencia de la ansiedad. En ambas subescalas la puntuacion normal es
de 0 a 7 puntos, de 8 a diez es dudoso y de once 0 mas es un problema clinico (Rico,
2005).

Cabe mencionar, que su contenido considera aspectos psicoldgicos de la ansiedad y
depresion. Sin embargo, excluye los sintomas somaticos como fatiga, insomnio, cambios
de apetito, etc. Lo cual evita atribuciones equivocadas cuando se aplica a individuos con
algun tipo de enfermedad (Echeburda, 1995 citado en Rico et al., 2005).

4.4.4.3 Cuestionario breve de estilos de afrontamiento (Brief COPE). Lazarus 'y

Folkman (1984), definen los estilos de afrontamiento, como un proceso mediante el cual
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las personas manejan el estrés. De esta forma distinguen dos tipos de estrategias de
afrontamiento: las centradas en el problema, que implica la definicion de un problemay
soluciones alternativas para resolverlo y las centradas en la emocién, donde lo esencial es
cambiarlas para disminuir el estrés (Cooper et al., 2008).

Carver (1997) desarrolla la escala abreviada del COPE, el Brief COPE, para
compensar las falencias detectadas en las versiones anteriores, disminuir el tiempo y
esfuerzo de responder la escala completa. Entre sus caracteristicas psicométricas se
indican que posee una alta confiabilidad en sus tres estrategias, siendo de 0.72 para las
estrategias centradas en la emocion, de 0.84 para las estrategias centradas en el problema
y de 0.75 para las estrategias disfuncionales. EI Brief COPE, esta constituido de catorce
estilos de afrontamiento, de dos items cada uno, haciendo un total de 28 items que hacen
referencia a distintas formas de pensar, sentirse 0 comportarse a la hora de enfrentar
situaciones dificiles, en este caso cuidar de un adulto mayor con demencia. Las respuestas
se dan en escala tipo likert, que van desde el 1 al 4, en razén de qué tan a menudo usamos
lo enunciado en cada item (1: Nunca, 2: A veces, 3: Casi siempre, 4: Siempre).

Los catorce estilos se agrupan en tres estrategias de afrontamiento, entre las cuales
encontramos las siguientes:

4.4.4.3.1 Estrategias centradas en el problema.

- Afrontamiento activo: Corresponde a los items 2 y 10 de la escala. Hace referencia a
iniciar acciones directas para eliminar o reducir el estrés.

- Apoyo instrumental (social): Corresponde a los items 1 y 28. Apunta a conseguir
ayuda, consejo y/o informacion de otros que resulten competentes para dar solucion a la

situacion.
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- Planificacion: Corresponde a los items 6 y 26. Hace referencia a pensar acerca de
como enfrentar el estresor. Dar un orden a los pasos, estrategias y direccion de los
esfuerzos a realizar.

4.4.4.3.2 Estrategias centradas en la emocion.

- Aceptacion: Corresponde a los items 3 'y 21. Apunta a aceptar lo que esta
ocurriendo, que es real.

- Uso de apoyo emocional: Corresponde a los items 9 y 17. Hace referencia a obtener
de otros apoyos traducidos a comprension y simpatia.

- Humor: corresponde a los items 7 y 19. Se refiere a realizar bromas sobre el estresor
0 reirse de las situaciones estresantes.

- Reinterpretacion positiva: Corresponde a los items 14 y 18. Se refiere a encontrar el
lado positivo y favorable del problema e intentar sacar ensefianzas para el crecimiento
personal a partir de la situacion desfavorable.

- Religidn: Corresponde a los items 16 y 20. Apunta a la tendencia de volverse hacia
las creencias religiosas y participar de estas actividades.

4.4.4.3.3 Estrategias disfuncionales:

- Auto-distraccion: Corresponde a los items 4 y 22. Hace referencia a cambiar el foco
de atencion desde el estresor hacia otras actividades.

- Desahogo: Corresponde a los items 12 y 23. Se refiere a un aumento de la conciencia
del propio malestar emocional que se acompaiia de una tendencia a expresar o descargar
esos sentimientos.

- Desconexion conductual: Corresponde a los items 11 y 25. Apunta a reducir o

renunciar los esfuerzos para hacerle frente al estresor.
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- Negacion: Corresponde a los items 5 y 13. Se refiere a negar la realidad del hecho
estresante.

- Uso de sustancias (alcohol, medicamentos): Corresponde a los items 15y 24. Se
relaciona con ingerir cualquier sustancia que provoque un bienestar y/o ayude a soportar
los efectos provocados por el estresor.

- Auto-inculpacion: Corresponde a los items 8 y 27. Se relaciona con usar la critica y
la culpa por lo sucedido.

4.4.4.4 Cuestionario de percepcion de apoyo social. Este cuestionario fue realizado
por Reig, Ribera y Miguel, en el afio 1991, con el objetivo de evaluar la naturaleza de las
redes sociales segun la percepcion subjetiva del sujeto (Molina, 2005). Se estructura en
seis items con cuatro alternativas cada pregunta, cuyas respuesta se subdividen escala
likert de “nunca” a siempre” (1: Nunca, 2: Alguna vez. 3: Frecuentemente. 4: Siempre).
Su principal utilidad es la duracion y facilidad de aplicacion. En relacion a los resultados
se puntta de 0 a 18, en donde a mayor puntaje mayor percepcion de apoyo social.

El cuestionario en su Unica aplicacion explica el 46.3% de la varianza total y muestra

una consistencia interna de 0.79 segun el indice alfa de Cronbach.

4.5 Plan de analisis de datos

El anélisis de datos estadisticos se realizd por medio del software estadistico IBM
SPSS (SPSS versién 19).

La descripcidn de variables sociodemograficas y clinicas, tanto de la persona con

demencia, como del cuidador informal principal, se llevé a cabo mediante analisis
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estadisticos descriptivos, tales como: calculo de frecuencias (%), media (M) y desviacion
estandar (o).

Para determinar la relacién entre las variables asociadas a la calidad de vida del adulto
mayor y sus factores personales (funcionalidad, deterioro cognitivo y sintomas
psicologicos y conductuales) y los factores del cuidador (estrategias de afrontamiento,
apoyo social percibido, sobrecarga y sintomas depresivos y ansiosos), se utilizaron: la
prueba t de Student (t) y el anélisis de varianza (F) Anova para establecer las diferencias
significativas entre grupos y el coeficiente de correlacién de Pearson (r) para establecer
la relacion entre variables continuas.

Finalmente, utilizando la prueba de regresion lineal multiple con el método de pasos
sucesivos, se realizaron dos modelos explicativos: uno que considera los factores que
determinan la calidad de vida del paciente desde su propia perspectiva y otro que lo hace

desde la perspectiva del cuidador principal informal,

5. RESULTADOS
5.1 Caracterizacién del adulto mayor con demencia
5.1.1 Datos Sociodemogréficos del Adulto Mayor con Demencia. En el estudio,
el rango etario de los adultos mayores con demencia entrevistados se distribuyo entre las
edades de 63 hasta 108 afios. EI mayor porcentaje de los entrevistados se encontro entre
los 80 a los 89 afios (42.4%), seguido por el rango entre 70 a 79 afios (37%). Con un
10.3% entre los 90 a 99 afos, entre los 60 a 69 afios un 9.7% y un 0.6% entre los 100 a

los 109 afios. La edad promedio de la muestra fue de 80 afios (¢ = .90).
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Gréfico N° 1. Porcentajes de la Edad del Adulto Mayor con Demencia

Edad del Adulto Mayor con Demencia
1%

m60-69
m70-79
m80-89
m90-99
m100-109

En relacion al sexo del Adulto Mayor con demencia, se encontré que el porcentaje de

mujeres (66.7%) que participd en el estudio es superior al de los hombres (33.3%).



72

Gréfico N° 2. Porcentajes de Sexo del Adulto Mayor con Demencia.

Sexo del Adulto Mayor con Demencia

B Femenino

Masculino

En cuanto al lugar de residencia del Adulto Mayor con Demencia, se encontré que las
personas que componian la muestra habitaban mayormente en la Regién de Valparaiso

(55%) por sobre la Region Metropolitana (45%).

Grafico N°3. Porcentajes del Lugar de Residencia del Adulto Mayor con Demencia

Ciudad de Residencia del Adulto Mayor
con Demencia.

W Quinta Regién

M Region Metropolitana
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Con respecto a la escolaridad del adulto mayor con demencia, los resultados indicaron

que la mayoria de los pacientes encuestados (40%) cursaron hasta la ensefianza bésica

incompleta, seguido por la ensefianza media completa (17%). Por otra parte, un 15%

alcanzo la ensefianza béasica completa, un 11% la media incompleta, seguido de un 10%

que continuo sus estudios en centros de educacion superior y centros de formacion

técnica, y finalmente un 7% que corresponde a otro tipo de estudios.

Grafico N°4. Porcentajes de la Escolaridad del Adulto Mayor con Demencia

Otro

Educacion superior
Formacidn técnica
Media completa
Media incompleta
Basica completa

Basica incompleta
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De acuerdo a los datos arrojados sobre el tiempo de diagndstico de la demencia, se

encontrd que en su mayoria el diagnostico habia sido realizado en el rango que iba desde

los 0 a los 12 meses (25%), seguido del 18% donde se realizé entre los 13 a 24 meses. Un

14% de la proporcion de la muestra se encontraba en el rango de 49 a 60 meses, un 12%

entre los 25 a 36 meses y un 7% entre los 37 a 18 meses. Entre los 61 a 72 meses y los 85
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a 96 meses se concentraba el 4% de la muestra, mientras que en el 73 a 84 mesesy 97 a
120 meses se encontraba el 6%. Finalmente el 2% se ubicaba en el rango de los 121 a 144
meses y un 1% se encontraba tanto entre 145 a 192 como de 193 a 252 meses. El

promedio de tiempo de diagnostico fue de 46.42 meses (o = 40.912).

Gréfico N° 5. Porcentajes Tiempo de Diagnoéstico de la Demencia.

Tiempo de Diagnostico de la Demencia

1932252 ,6

1452192 ,6
121a144 2,5
97a120 6,2
85a 96 3,7
73a 84 5,6
6la72 3,7
49a 60 14,2
37a48 7.4

25a 36 12,3
13a24 18|5

0a12 24,7

De acuerdo a la muestra analizada un 75% de los adultos mayores entrevistados no se

encontraba postrado por sobre un 25% que si estaba en esta condicion.
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Grafico N°6. Porcentajes Adultos Mayores con Demencia Postrados.

Adultos Mayores con Demencia
Postrados

B No Postrado

Postrado

5.1.2 Caracteristicas Clinicas del Adulto Mayor con Demencia. Por medio de los
resultados obtenidos en MMSE es posible observar que el nivel de deterioro cognitivo en
el grupo analizado ubica a la mayor cantidad de adultos mayores en un nivel de demencia
moderada (56%), encontrando en cifras menores demencia severa (19%) y demencia leve
(25%). La media de los puntajes se encontr6 en los 16.61 puntos (6= 6.67) de un rango

minimo de 0 y un maximo de 32 puntos.
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Grafico N° 7. Porcentajes Nivel de Deterioro Cognitivo del adulto Mayor con

Demencia

Deterioro Cognitivo

W Demencia severa B Demencia moderada Demencialeve

Los datos con respecto a sintomas conductuales y psicoldgicos evidenciaron que el
sintoma que se presenta con mayor frecuencia en el grupo analizado es la Depresion, la
cual aparece en un 79.9% de los adultos mayores encuestados. En segundo lugar, la
Ansiedad se presentd con un 72.6%. Apatia e Indiferencia se present6 en un 68.9% de
los encuestados. Irritabilidad y Labilidad se presentd en un 59.8% y Conducta Motora
Andmala en un 59.1% de los adultos mayores. Agitacién/Agresion se encuentra en un
57.9%, Delirios en un 56.7% y Cambios del Suefio se present6 en un 55.5% de la
poblacidn encuestada. Presencia de Alucinaciones se encontr6 en un 49.4% de las
personas y Cambios en el apetito y la Alimentacion en un 45.1%. En menor medida,
Conductas deshinibitorias aparece en un 32.3% de los adultos mayores y

Exaltacion/Euforia en un 17.1% siendo este el sintoma con menor presencia en la
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poblacion descrita. EI promedio de sintomas presentes en la persona con demencia fue de

6.56 (6=2.61) de un rango minimo de 0 y un maximo de 12.

Grafico N° 8 Porcentaje de Sintomas Conductuales y Psicoldgicos Presentes en

Poblacion de Adultos Mayores con Demencia.
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Con respecto al nivel de funcionalidad y dependencia, medido a través del indice de

Funcionalidad de Barthel, se observo que un 42% de la poblacidn de adultos mayores

entrevistados muestran un nivel de dependencia leve, el menor rango posible, mientras

gue un 31% se encuentra en nivel de dependencia severa, el mayor rango alcanzable en el
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indice, existiendo en menor medida adultos mayores con nivel de dependencia moderada
con un 16% y un 11% en rango de dependencia grave. En un rango que va desde un
minimo de 5 puntos a un maximo de 100 la media de la poblacion se encontro en los

57.36 puntos (o= 33.00).

Grafico N° 9 Porcentaje de Dependencia Funcional de Adultos Mayores con

Demencia

Indice de Funcionalidad de Barthel

H Dependencia severa
H Dependencia grave
M Dependencia moderada

H Dependencia leve

5.2Caracterizacion del cuidador
5.2.1 Datos sociodemograficos del cuidador. De la muestra analizada, se observo
que la edad promedio de los cuidadores fue de 57.58 afios (6=14.51) con un rango de
edad comprendido entre los 22 y 96 afios.
En cuanto a la muestra de cuidadores entrevistados, en su mayoria estos
correspondieron al sexo femenino con un 81.9%, perteneciendo al sexo masculino solo el

18.1 % de la muestra.
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Gréfico N°10. Porcentajes de Sexo Cuidador.

Sexo del Cuidador

®m Femenino

= Masculino

En base a la escolaridad de los entrevistados, los resultados indican que la mayoria de
los cuidadores cursé estudios de ensefianza media (57.1%), un 32.7% tuvo estudios de
ensefianza media completa y un 22.4% estudios de ensefianza media incompleta; esto
seguido de un 12.7% que presentd estudios técnicos y un 12.7% que cursé estudios

superiores.
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Gréfico N° 11: Porcentajes de Escolaridad del Cuidador.

Escolaridad del Cuidador
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En base al estado civil de los cuidadores/as, los resultados muestran que en su mayoria
los cuidadores entrevistados son casados/as (61.4%), seguidos por un 18.7 % que son

solteros/as y un 11.4 % que son separados/as.

Gréfico N° 12. Porcentajes de Estado Civil del Cuidador.

Estado Civil del Cuidador

M Casado/a

H Convive

W Separado/a
M Soltero/fa

m Viudo/a
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En la muestra analizada, se observa que el parentesco del cuidador con el adulto mayor
con demencia es en su mayoria el de hijo/a con un 54.8%, seguido del parentesco de
esposo/a con un 28.3%. El resto de la muestra, con un 16.9 % corresponde a otros tipos

de parentescos, ya sea nieto/a, sobrino/a, yerno/nuera, amigo/a etc.

Grafico N° 13: Porcentajes de Parentesco con el Adulto Mayor con Demencia.

Parentesco con el Adulto Mayor con
Demencia

H Hijo/a
M Esposo/a

m Otro

El rango de ingreso econdmico que se destaca en la muestra fue el de $100.000 a

$250.000 pesos (48.2%), seguido por el rango entre $251.000 a $500.000 pesos (34.3%).



Grafico N° 14. Porcentajes de Ingreso Econémico.

Ingreso Economico
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5.2.2  Datos clinicos del cuidador. Los resultados indican que en los cuidadores

predominaban los estilos de afrontamiento basados en la emocidn, tales como la

aceptacion y religion y consecutivamente los estilos de afrontamiento centrados en el

problema como el afrontamiento activo.

Tabla N 21. Estilos de Afrontamiento

Estilos de Afrontamiento M (o)

Afrontamiento activo
Planificacion

Apoyo emocional
Apoyo social

Religion

5.65 (1.73)
5.18 (1.60)
5.25 (1.93)
4.84 (1.69)

6.10 (1.90)



Reevaluacion positiva 5.42 (1.72)
Aceptacion 6.72(1.44)
Negacion 3.35(1.65)
Humor 3.86( 1.86)
Autodistraccion 5.19 (1.61)
Autoinculpacién 3.61(1.37)
Desconexion 2.71(1.24)
Desahogo 4.47(1.68)
Uso de sustancias 2.33(0.93)

En cuanto al apoyo social percibido, el puntaje promedio fue de 16.34 (6=4.50).
De la muestra analizada la mayor cantidad de cuidadores presentaba sobrecarga
intensa (68.9%), en segundo lugar sobrecarga leve (14%) y por ultimo, la ausencia de

sobrecarga (17.1%). La media fue una puntuaciéon de 63.40 (6=15.91), de un rango

minimo de 22 y un maximo de 110 puntos.
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Gréfico N° 15. Porcentajes de Sobrecarga del cuidador

Sobrecarga del cuidador

m Ninguna sobrecarga
W Sobrecarga leve

= Sobrecarga intensa

De la muestra analizada, los datos sobre ansiedad y depresién, medidas por el HAD
muestran que en la subescala depresion la media se ubicaba en 8.17 (6=3.34) y en la
subescala de ansiedad el puntaje promedio de la muestra presentaba una puntuacion de

9.60 (0=3.95). En la subescala de depresion la mayor cantidad de cuidadores presentd

depresion (60.7%) y una menor cantidad no present6 sintomatologia depresiva (39.3%).

Gréfico N° 16. Porcentajes de casos con depresion

Casos con Depresion

M sin depresion M con depresion
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En la subescala de ansiedad se observa que el 66.9 % de cuidadores presentd ansiedad

y el 33.1% no presento esta sintomatologia.

Gréfico N° 17. Porcentajes de casos con ansiedad

Casos con Ansiedad

M sin ansiedad W con ansiedad

Por otra parte de acuerdo a los resultados arrojados por el NPI, el promedio de
intensidad de estrés percibido por los cuidadores frente a los sintomas conductuales y

psicologicos fue de 18.41 (6=13.062).

5.3 Calidad de vida de la persona con demencia

En relacion al nivel de calidad de vida de la persona con demencia, de acuerdo a lo
observado en la Tabla N°1, segun el reporte de los Adultos Mayores con Demencia los
mayores indices de calidad de vida se encontraron en relacion a la situacion en la que

vive (73.2%) y a la relacion con la familia (61.6%). En cambios los resultados més bajos
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en los indices de calidad de vida se dieron en relacion a los amigos (31.0%) y a la
memoria (22.7%).

Grafico N° 18. Porcentajes Percepcion de Calidad de Vida segin Adulto Mayor con

Demencia
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Por su parte, en el reporte obtenido de los cuidadores, los resultados indicaron que los
mayores indices en calidad de vida se asocian a las &reas de situacion en la que vive
(64.2%) vy su relacion familiar (56.4%). En cambio los indices mas bajos de calidad de
vida se relacionan con la memoria (58.4%) y con la capacidad para desarrollar tareas en

el hogar (53.3%).
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Grafico N° 19. Porcentajes Percepcion de Calidad de Vida del Adulto Mayor segun

Reporte del Cuidador
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Con respecto a los resultados totales observados desde la perspectiva del paciente y del
cuidador, en un rango que va desde un minimo de 13 hasta un maximo de 52 puntos, se
obtiene que el promedio de los puntajes obtenidos desde el paciente esta en los 33.13
puntos (6=6.21) mientras que la percepcion del cuidador es menor con un promedio de

28.88 puntos (6=6.14) obtenidos en el cuestionario de calidad de vida QOL-AD.
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Grafico N°20. Puntajes promedio de Percepcion de Calidad de Vida en Adultos

Mayores con Demencia. Perspectiva del paciente y el cuidador
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5.4 Calidad de viday su relacién con los factores del adulto mayor y del cuidador.

5.4.1. Relacion de las variables sociodemograficas del adulto mayor con demencia

y su calidad de vida. De acuerdo a la tabla N° 2 se observo, que mientras mayor es el

tiempo en que se realizd el diagndstico de demencia o Alzhéimer (r=.233, p<0.05), el

adulto mayor posee una mejor calidad de vida. Por otra parte, se puede observar que en

quienes perciben ingresos econdmicos inferiores a los 250.000 pesos existe una menor

calidad de vida.

Otro aspecto a considerar son las diferencias manifestadas por sexo (t=-1.994, p<0.05),

ya que se encontro que los adultos mayores de sexo masculino (M=2.3, ¢ = 1.1) muestran

una mejor calidad de vida que las mujeres (M=3.2, 6 =1.4).
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El resto de las variables sociodemogréficas del adulto mayor no presentan una

correlacion significativa con la calidad de vida en el adulto mayor.

Tabla N° 2: Variables sociodemogréficas del adulto mayor con demencia y su calidad

de vida.
Estadisticos t/F/r Significancia (p)
Postrado t= .525 .600
Sexo del cuidador t= .299 .766
Sexo del adulto mayor t=-1.994 .048*
Estado Civil del Adulto Mayor t=-.627 533
Ciudad t=-.362 718
Ingreso t=-2.338 .021*
Parentesco con cuidador F=1.132 .326
Edad del cuidador r=.106 241

Numero de personas que viven

en la casa r=-.110 223
Edad del Adulto Mayor r=.032 720
Tiempo de Diagnostico r=.233 .010*
*=p<0.05

t=t de Student, F= Analisis de Varianza, r= Correlacion de Pearson
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5.4.2. Relacion de las variables clinicas del adulto mayor con demencia y su
calidad de vida. Con respecto a los datos entregados en la tabla N° 2, se observo que a
mayor presencia de estrategias de afrontamiento activo en los cuidadores (r=.178,
p<0.05) mayor es la calidad de vida en el adulto mayor. Por otra parte, se encontr6 que a
mayor sobrecarga en el cuidador (r=-.283, p<0.01) la calidad de vida del adulto mayor
disminuye.

No se observo una correlacion significativa con el resto de las variables clinicas del
adulto mayor.

Tabla N° 3: Variables clinicas del adulto mayor con demencia y su calidad de vida.

Estadisticos r Significancia (p)

Apoyo Social (APO) .064 485
Sobrecarga (Zarit) -.283 .001*

Estilos de Afrontamiento

Afrontamiento Activo 178 .048*
Planificacion .59 513

Apoyo Emocional .019 .835

Apoyo Social -.086 342

Religion -.054 551
Reevaluacion Positiva .108 234

Aceptacion 103 257
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Negacion -.145 110
Humor -.113 212
Auto distraccion -.078 .387
Autoinculpacion -.159 077
Desconexion -.092 310
Desahogo -.166 .065
Uso de Sustancias -.069 446
Dependencia (Barthel Total) 152 .093
Total presencia de sintomas -.93 307
psicoldgicos y conductuales (NPI)

Depresion del cuidador (HADS-D) -.99 275
Ansiedad del Cuidador (HADS-A) -.58 524
Mini Mental State Examination .051 582

(MMSE)
*=p<0.05

r= Correlacion de Pearson

5.4.3. Relacion de las variables sociodemograficas del cuidador y la calidad de

vida en el adulto mayor. En la tabla N° 4 se observé que cuando el cuidador del adulto

mayor con demencia informa que éste no permanece postrado (t= 2.287, p<0.05) y vive

en la V region (t=2.256, p<0.05), presenta una mayor calidad de vida. El resto de las
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variables sociodemograficas del cuidador no presentan una correlacion significativa con

la calidad de vida en el adulto mayor.

Tabla N° 4: Variables sociodemogréaficas del cuidador y calidad de vida en el adulto

mayor.
Estadisticos Significancia (p)
rit/F
Postrado t=2.287 .023*
Sexo del Cuidador t=.586 559
Sexo del Ad. Mayor t=-1.372 172
Estado civil del cuidador t=.057 .955
Ciudad t=2.256 .026*
Ingreso t=-1.899 .059
Parentesco (Hijo/a, Esposo/a, F=.987 375
otro)
Edad del Cuidador r=.106 241
Numero de personas que r=-. 204
viven en la casa
Edad del Adulto Mayor r=-.019 .809
Tiempo de Diagnostico r=-.056 482

*=p<0.05

t=t de Student, F= Analisis de Varianza, r= Correlacion de Pearson
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5.4.4. Relacion de las variables clinicas del cuidador y la calidad de vida en el
adulto mayor. En la tabla N° 5 se observo que cuando el cuidador del adulto mayor con
demencia expone que presenta una mayor sintomatologia depresiva (r=-.341, p<0.01) y
ansiosa (r = - .336, p<0.01), una mayor sobrecarga (r= - .388, p<0.01) y da cuenta de un
mayor numero de sintomas psicolégicos y conductuales percibidos en la persona con
demencia (r=-.275, p<0.01) se percibe una menor calidad de vida en el adulto mayor con
demencia. Ademas, la tabla N°5 muestra que cuando el cuidador del adulto mayor con
demencia reporta que éste presenta un mayor nivel de funcionalidad (r=.270, p<0.01) y
se percibe a si mismo con un mayor apoyo social (r=.240, p<0.01) y utiliza estilos de
afrontamiento como reevaluacion positiva (r=.221, p<0.01) y aceptacion (r=.197,
p<0.05) se obtendria una mayor calidad de vida en el adulto mayor. El resto de las
variables clinicas del cuidador no presentan una correlacion significativa con la calidad

de vida en el adulto mayor.

Tabla N° 5: Variables clinicas del cuidador y la calidad de vida en el adulto mayor.

Estadisticosr  Significancia (p)

Apoyo Social (APO) 240 .002*

Sobrecarga (Zarit) -.388 .000*

Estilos de Afrontamiento
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Afrontamiento activo
Planificacion

Apoyo Emocional
Apoyo Social
Religion
Reevaluacion Positiva
Aceptacion

Negacion

Humor

Auto distraccion
Autoinculpacién
Desconexion
Desahogo

Uso de Sustancias
Dependencia (Barthel Total)

Total presencia de sintomas psicoldgicos y

conductuales (NPI)

Depresion del cuidador (HADS-D)
Ansiedad del Cuidador (HADS-A)

Mini Mental State Examination (MMSE)

-.021

134

138

-.02

114

221

197

-.106

-.017

-.064

-.007

-.039

-.026

.009

270

-.275

-.341

-.336

121

793

.087

.078

.800

149

.004*

.012*

178

825

417

928

.619

.740

.908

.001*

.000*

.000*

.000*

176

*=p<0.05

r= Correlacion de Pearson
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5.5 Modelo explicativo para la variabilidad de la calidad de vida.

55.1 Modelo explicativo para la variabilidad de la calidad de vida desde la
perspectiva del adulto mayor con demencia. Mediante la utilizacion del modelo de
regresion de pasos sucesivos y considerando la calidad de vida del adulto mayor desde su
propia perspectiva como variable dependiente, de acuerdo a la tabla N°6 se observo que
tanto el nivel de sobrecarga del cuidador, el ingreso econémico y el tiempo de
diagnostico, explican un 15.4% de la variabilidad de la calidad de vida del adulto mayor
desde su propia perspectiva. Particularmente, el nivel de sobrecarga del cuidador se
presenta como la variable independiente con mayor valor explicativo respecto a la calidad

de vida en el modelo (beta= -.236).

Tabla N° 6: Modelo de Regresion pasos sucesivos. Variable dependiente: Calidad de

vida del adulto mayor desde su propia perspectiva.

Variable Beta Significacion
Sobrecarga del cuidador (Zarit) -0.236 .007

Ingreso Econdémico 0.230 .008

Tiempo de Diagnostico 0.215 014

R 17.5%

F 8.223

Significacion .000

Variables excluidas Sexo del Cuidador

Afrontamiento Activo(Brief Bcope)
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5.5.2 Modelo explicativo para la variabilidad de la calidad de vida desde la
perspectiva del cuidador informal principal. Mediante la utilizacion del modelo de
regresion de pasos sucesivos y considerando como variable dependiente la calidad de
vida del adulto mayor desde la perspectiva del cuidador, se observo, como resume la tabla
N° 7, que tanto la sobrecarga del cuidador, el nivel de dependencia del adulto mayor, la
region de residencia, los sintomas depresivos en el cuidador y el nimero de sintomas
conductuales y psicoldgicos en el adulto mayor explican el 31.2% de la variabilidad de la
calidad de vida del adulto mayor desde la perspectiva del cuidador. Siendo el nivel de
dependencia del adulto mayor la variable independiente que posee mayor valor

explicativo en el modelo (beta= -.306).

Tabla N° 7: Modelo de Regresion pasos sucesivos. Variable dependiente: Calidad de

vida del adulto mayor desde la perspectiva del cuidador principal informal.

Variable Beta Significacion
Sobrecarga del cuidador (Zarit) -.196 .009
Nivel de dependencia del adulto mayor (Barthel)  -.306 .000
Region de residencia -.230 .002
Sintomas depresivos en el cuidador (HAD) -.253 .000
N° de sintomas psicologicos y conductuales (NPI) -.157 .026
R 33.4%

F 15.130

Significacion .000
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Variables excluidas Apoyo Social (APO)
Re-evaluacion positiva(Brief Bcope)
Aceptacion (Brief Bcope)

Sintomas ansiosos (HAD)

6. DISCUSION

El objetivo central de esta investigacion fue conocer el nivel de calidad de vida del
adulto mayor con demencia desde su propia perspectiva y desde la perspectiva del
cuidador principal informal. Identificando si existe una relacion significativa entre la
calidad de vida de la persona con demencia y sus factores personales (funcionalidad,
deterioro cognitivo y sintomas psicoldgicos y conductuales) y los factores del cuidador
(estrategias de afrontamiento, apoyo social percibido, sobrecarga y sintomas depresivos y
ansiosos). Lo que se llevéd a cabo identificando el nivel de calidad de vida de la persona
con demencia y las variables sociodemogréficas y clinicas del adulto mayor con
demencia y del cuidador principal informal con el fin de establecer si se relacionaban
significativamente con un mayor nivel de calidad de vida.
6.1 Caracteristicas sociodemograficas y clinicas del adulto mayor con demencia.

6.1.1 Caracteristicas sociodemograficas del adulto mayor con demencia. En
cuanto a los resultados sociodemogréaficos del grupo de adultos mayores entrevistados,
especificamente en torno al sexo, tiempo de diagnostico y lugar de residencia, se encontro
lo siguiente. Prioritariamente la muestra se caracterizo por ser en su mayoria mujeres,

siendo mas de la mitad (66,7%) del sexo femenino, dicho aspecto se repite en distintas
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investigaciones tanto a nivel nacional como internacional (Donoso, 2003; Espinoza, E.
Méndez, V., Lara, R. y Rivera, P., 2009; Kukull y Ganguli, 2000; Morgado et al., 2002;
Padilla et al., 2009). En Chile, la distribucién por sexo presenta un incremento porcentual
de envejecimiento constante desde 1992, éste se concentra mas en la poblacion femenina,
debido a una menor mortalidad, lo que incide en una esperanza de vida superior respecto
de los hombres. Aproximadamente el promedio de edad de los adultos mayores
entrevistados es de 80 afios, de acuerdo a la estadistica existiria una tendencia a ser del
sexo femenino por la longevidad del género y las caracteristicas de la media de la
muestra, ya que la incidencia de la demencia es creciente con la edad, pudiéndose
presentar en 1 0 2% de las persona de 60 afios, en un 3 a 5% en las personas de 70, en el
15,20% de las personas con 80 afios y en un tercio o la mitad de los mayores de 85
(Padilla et al., 2009).

En relacién al tiempo de diagndstico de la demencia, la investigacion considerd un
rango heterogéneo que iba entre los 0 a los 252 meses, sin considerar un criterio de
exclusion en este punto, la mayoria de la muestra se concentrd en el primer afio de
diagndstico. Cabe mencionar que debido al envejecimiento poblacional y al aumento de
los casos de demencia, es importante trabajar con una mayor variabilidad en la muestra,
puesto que esto otorga mayor informacion que seré destinada a la ejecucion de una mejor
comprension de la demencia y de las necesidades asociadas tanto por parte de la persona
como por su cuidador.

En cuanto al lugar de residencia del Adulto Mayor con Demencia, la diferencia no fue
significativa se encontro que el 55% estaba concentrado en Valparaiso, en relacion a la

Region Metropolitana, si bien segun el catastro poblacional ésta Gltima contaria con la
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mayor cantidad de personas viviendo en la region a nivel nacional, la Quinta region
cuenta con una mayor proporcion de adultos mayores viviendo en ella (13,43%) y
mayores indices de deterioro cognitivo (INE, 2003), al igual que la regién de la
Araucania, lo cual toma gran importancia, ya que los principales centros de apoyo a los
cuidadores e intervenciones a los pacientes estan concentrados en la Region
Metropolitana siendo que la poblacion con mayor demanda de atencién se localiza en
regiones, lo cual se plantea como desafio para los programas de salud actuales en esta
materia.

En relacién a los resultados en la edad de los adultos mayores, se puede observar que
los rangos se condicen con los porcentajes esperados de presencia de demencia descritos
por Padilla et al. (2009). La observacion de que existen mayores proporcion de personas
con demencia a medida que el rango de edad aumenta es coherente con estudios de
prevalencia mundial donde se espera que del 5% al 8% de la poblacién entre 65y 70
afios manifiesten signos de enfermedad de Alzheimer u otras demencias, duplicandose a
partir de los 65 afios, ascendiendo a 15% a 20% para mayores de 75 afios y de 25% a 50%
en los mayores de 85 afios (Kukull y Ganguli, 2000; Ritchie y Lovestone 2002, citados en
Arriagada y Slachevsky et al. 2012). Estos resultados también son coherentes con
investigaciones realizadas en Chile, donde de acuerdo a la Encuesta Nacional de la
Dependencia de las personas Mayores (ENDPM) se observé que la prevalencia de la
demencia se encuentra en un 8,5% para mayores de 60 afios, teniendo un aumento hasta
alcanzar un 10,1% de las personas entre 75y 79 afios y un 32,6% en mayores de 85 afios
(Gonzalez Massad et al., 2009, citado en Arriagada y Slachevsky et al., 2012). Con

respecto a los rangos de 90 a 99 y 100 a 109 afios de edad, la disminucién de la cantidad
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de personas guarda relacion con pertenecer a un rango minoritario de la poblacién de
adultos mayores en Chile donde las estimaciones de esperanza de vida actual se encuentra
en los 79,10 afios de edad (INE, 2012), mientras que los estudios respecto a la demencia
sefialan que el tiempo de supervivencia en la demencia es de alrededor de 10 afios luego
de efectuado su diagnostico (Pérez, 2006), lo cual explica la disminucion de estos rangos
de edad en la muestra.

Con respecto a los datos observados en el nivel de escolaridad de los adultos mayores,
se puede observar que la mayor cantidad de la muestra ha tenido estudios basicos
incompletos, superando un 40% de la poblacion encuestada, estos resultados, que podrian
vincularse a una mayor presencia de deterioro cognitivo y signos de demencia en
poblacion con baja escolaridad, pueden relacionarse a lo obtenido en distintos estudios
internacionales donde se observa que la educacidon y el deterioro cognitivo parecen tener
una relacién inversa, es decir, cuanto mayor es el nivel educativo, menor es el deterioro
cognitivo (SENAMA, 2010). En concordancia con lo anterior, el estudio internacional
realizado por medio de la encuesta SABE el afio 2001 en ciudad de México, Santiago y
Sao Paulo, muestra que el porcentaje de personas sin educacion con deterioro cognitivo
es mayor que el porcentaje de personas con escolaridad (Estudio SABE 2001, citado en
SENAMA, 2010). Lo cual, relacionado con los datos obtenidos de la muestra, explicaria
ademas la baja presencia de adultos mayores con demencia que poseen estudios
completos ya sea basicos, medios, técnicos o superiores. Estos datos toman importante
relevancia en el desarrollo de politicas publicas vinculadas a la educacién de la poblacion
general y la posibilidad de re-insertar en el ambito educativo a la poblacion adulta y la

tercera edad como factor protector frente al deterioro cognitivo.
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Respecto a los datos obtenidos sobre adultos mayores postrados, se observa que un
25% de los adultos mayores estarian en condicion de postrados, lo cual se vincula en
primera instancia a las caracteristicas heterogéneas de la muestra donde no se determiné
un criterio de exclusion para este aspecto, pudiendo vincularse esta condicion a factores
independientes del desarrollo de demencia. Por otra parte, al estar concentrada la mayor
parte de la muestra en los primeros 12 meses de diagnostico, es posible vincular los
resultados de mayor cantidad de personas no postradas a etapas iniciales de deteccion de
demencia y posiblemente a encontrarse en las primeras etapas de deterioro y pérdida de
funcionalidad.

6.1.2 Caracteristicas clinicas del adulto mayor con demencia. Segun los resultados
arrojados sobre la severidad de la demencia, se encontrd que un gran porcentaje de la
muestra estaba concentrado en un nivel de demencia moderada (56%), resultados que
difieren de los estudios realizados recientemente en Chile, donde se sefial6 segun el
programa CUIDEME que en su mayoria los adultos mayores estaban en el rango de
demencia severa (Arriagada. et al., 2012). Sin embargo, coincide con los resultados
registrados internacionalmente donde la demencia ademas de constituir unas de las
patologias de mayor impacto en la poblacion, los niveles de gravedad se caracterizan por
estar concentrados entre la demencia leve y moderada, principalmente en el continente
Europeo y en paises como Holanda y Reino Unido, donde sefialan que las personas
presentaban mayormente (Miranda, 2008; Van der Roest et al, 2009) lo cual apunta a un
cambio demogréafico en un pais en vias de desarrollo y a una mayor responsabilidad a
nivel gubernamental de la pesquisa de la enfermedad e intervenciones tempranas, donde

si bien aun quedan muchas necesidades que abordar se ha avanzado en la prioridad dada a
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teméticas como la demencia y el Alzheimer creando programas como el CUIDEME o
Cuarta Medida en pacientes postrados o con discapacidad severa.

Los resultados obtenidos respecto a sintomas conductuales y psicolégicos por medio
de NPI evidencian que existe particularmente mayor presencia de sintomas depresivos
(79,9%), ansiedad (72,6%), y apatia e indiferencia (68,9%) en adultos mayores con
demencia. Estos resultados son coherentes con lo descrito por Argelaguer (2010) quien
tomando lo establecido por la asociacion internacional de psicogeriatria (IPA) sobre
aspectos clinicos de los SPCD (Sintomas Psicolégicos y Conductuales de la Demencia)
destaca la presencia del animo depresivo en un 40-50% de la poblacion que sufre
demencia, siendo ademas un signo frecuente en la enfermedad de Alzheimery
reconociéndolo como el sintoma mas prevalente en la demencia, distinguiendo sintomas
depresivos de trastornos depresivos, los cuales solo se encuentran presentes en un 10-
20% de la poblacion. En la misma linea, reconoce a la ansiedad como un sintoma que se
desarrolla hasta en un 50% de la poblacion con demencia tipo Alzheimer asi como en los
otros tipos de demencia en fases iniciales. Por su parte con respecto a la ansiedad, se
describe como un sintoma comunmente asociado a la presencia de otros SPCD teniendo
la capacidad de surgir de manera independiente y vinculada a una gran preocupacion por
el futuro (Iriarte, 2001; Wragg y Jeste, 1989 citados en Argelaguer, 2010). En sintesis, los
resultados obtenidos por medio de NPI son coherentes con la bibliografia respecto a los
SPCD, por su parte, segun lo descrito por Argelaguer (2010) en su revision de los
trastornos psicologicos y conductuales de la demencia, si bien cualquier fase evolutiva de
la demencia en practicamente la totalidad de los pacientes, puede ser susceptible a la

aparicion de SPCD, estos se observan de forma mas acentuada en fases moderadas de la
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enfermedad, tendiendo a disminuir en fases avanzadas, lo cual teniendo en cuenta la
distribucion y alta presencia de sintomas psicoldgicos y conductuales en la muestra,
resulta coherente con las caracteristicas de ésta, donde la mayor parte se encuentra
compuesta por personas en estadios de demencia leve 0 moderada. Este Gltimo dato se
encuentra apoyado ademas por la investigacion realizada por Baquero, M., Blasco, R.,
Campos-Garcia, A., Garcés, M., Fages, E. y Andreu-Catald, M. (2004) quienes en su
estudio descriptivo sobre trastornos conductuales y psicolégicos en el deterioro cognitivo
leve, por medio de NP1 observaron que la mayor presencia de sintomas se concentraba en
la depresion (36% de los casos), irritabilidad (35% de los casos), ansiedad (24% de los
casos) y apatia (29% de los casos), lo cual muestra una distribucion similar a los datos
obtenidos en esta investigacién, al mismo tiempo que se observa una presencia menos
marcada, probablemente vinculada a la utilizacion de poblacion en estadio de demencia
leve como muestra.

Con respecto al nivel de funcionalidad y dependencia, se encontr6 que en su mayoria
los adultos mayores poseen un nivel de dependencia leve (42%) y severa (31%),
resultados muy diversos debido a la variabilidad existente en la muestra. Aspecto
coincidente con los estudios realizados en Chile sobre los indices de dependencia, donde
por ejemplo la Encuesta Nacional de Salud (ENS) Chile 2009 -2010 reporto6 que 10,4%
de los adultos mayores presentan un deterioro cognitivo y 4,5% un deterioro cognitivo
asociado a discapacidad (ENS Chile 2009-2010 2010), porcentaje que incluye la amplia
severidad en el grado de dependencia (Arriagada et al., 2012).

6.2 Caracteristicas sociodemograficas y clinicas del cuidador del adulto mayor con

demencia.
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6.2.1 Caracteristicas sociodemograficas del cuidador del adulto mayor con
demencia. En cuanto a los resultados sociodemogréficos del grupo de cuidadores
entrevistados y especificamente en torno a la edad, el sexo y la escolaridad es posible
evidenciar lo siguiente. La edad de los cuidadores entrevistados corresponde a una edad
promedio de 57,58 afios con un rango de edad que comprendio entre los 22 y 96 afios, lo
cual se asemeja a lo demostrado por otras investigaciones nacionales (Morgado et. al.,
2002; Padilla et. al., 2009) las cuales sefialan que la mayor cantidad de cuidadores se
encuentran entre los 40 y 60 afios de edad. Lo cual a su vez también se corresponde con
lo planteado en estudios internacionales (Camacho, L., Yokeved, G., y Jiménez, A., 2010;
Montalvo, 2007; Osorio, 2011).

En relacién al sexo del cuidador los resultados indican que la mayoria de estos
correspondieron al sexo femenino con un 81,9%, resultados similares a los sefialados por
Morgado et al. (2002) en donde el 76,6% de cuidadores correspondia al sexo femenino.
Asimismo, coincide con estudios internacionales los cuales sefialan que la mayoria de los
cuidadores corresponde al sexo femenino (Camacho et. al., 2010; Montalvo, 2007). El
que mayoritariamente las cuidadoras sean mujeres da cuenta de un fenémeno que se
puede explicar por patrones culturales imperantes en nuestra sociedad de machismo y
patriarcado, que asigna a la mujer el rol de cuidadora principalmente de personas
dependientes (Flores et al., 2012).

Vinculado a la escolaridad de los cuidadores entrevistados, los resultados indicaron
que el 57,1 % de la muestra curso estudios de ensefianza media, en donde un 32,7 % tuvo
estudios de ensefianza media completa y un 22,4 % estudios de ensefianza media

incompleta, un 12,7 % estudios técnicos y un 12,7 % curso estudios superiores, lo que
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concuerda con la investigacion realizada por Morgado et al. (2002) que muestra que la
mayor cantidad de cuidadores alcanz6 a concluir la ensefianza media completa con un
39,1 %. Lo cual se vincula con que actualmente en Chile el promedio de afios de
escolaridad ha aumentado. Asimismo, las personas con estudios de ensefianza bésica o
media reciben bajas remuneraciones, la cual no es suficiente para entregar el cuidado de
sus familiares a otras personas, por lo cual optan por dedicarse ellos mismos al cuidado
de su familiar (Flores et. al., 2012).

Ademas, es posible apreciar que el estado civil de los cuidadores entrevistados en su
mayoria corresponde a personas casadas con un 61,4% de la muestra, lo cual se asemeja
al porcentaje obtenido por Morgado et al. (2002), los cuales expusieron que en su
mayoria el estado civil del cuidador corresponde a personas casadas con un 62, 5% de la
muestra. Con respecto a los estudios internacionales también se observa un predominio
de cuidadores familiares casadas/os (Camacho et al., 2010; Osorio, 2011). El que los
cuidadores familiares en su mayoria estén casados es un estado civil relevante de
considerar debido al impacto que genera en una familia el que un integrante asuma el rol
de cuidador, pudiéndose provocar cambios dentro de la estructura familiar y en los roles y
patrones de conducta de sus integrantes amenazando la estabilidad de la familia y
principalmente la del cuidador principal (Lopez et al., 2009), dificultandosele al cuidador
principal realizar las actividades que antes efectuaba, y asi mismo organizarse para
ejecutar actividades futuras (Abengoézar y Serra,1997 citado en Morgado et al., 2002).

En relacion al parentesco con el cuidador, los resultados indican que en su mayoria
éste corresponde a hija/o con un 54,8%, seguido del parentesco de esposa/o con un

28,3%. Resultados que se contraponen a lo expuesto por Morgado et al. (2002) ya que
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estos observaron que el parentesco mas presente en los cuidadores era de esposo/a con un
46,9% y el de hijo con un 37,5%. Cambio que se puede explicar por la transformacién
demogréfica que ha vivido Chile en la actualidad, conforméndose el divorcio o
separacion en una opcién para multiples parejas, por lo cual los hijas/os han debido
acceder en mayor cantidad a cuidar al adulto mayor con demencia haciendo cargo de la
responsabilidad que anteriormente recaia en los esposos/as, replicandose dicha situacion
en el estado de viudez de los adultos mayores, es asi como las cifras del registro civil
indican que en 2006 se divorciaron 1.112 mujeres mayores de 60 afios, cifra que aumentd
a5.149 en el afio 2009. Por otra parte, Padilla et al. (2009) coinciden con este predominio
de cuidadores hijas/os por sobre cuidadores esposas/os exponiendo que el 54,7% de la
muestra correspondié a hijas/os y un 34,4% a conyuges. Esta tendencia se observa
también en estudios internacionales (Camacho et al. 2010) (Montalvo, 2007). En el
estudio de Montalvo (2007) se observa el parentesco de madres que cuidan a sus hijos
con demencia en una tercera mayoria, lo cual en el presente estudio no fue percibido,
frente a esto mismo, en un tercer estudio internacional (Osorio, 2011) también observo
que la mayoria de cuidadores tenian el parentesco de hijas/os (54%), pero indica que la
segunda mayoria la reflejaban madres/padres que cuidan a sus hijas/os con demencia
(10%), desplazando a un tercer lugar de predominancia a las esposas/esposos (5%) que
cuidan del familiar con demencia. De lo cual surge la interrogante sobre qué factores
incidiran en este cambio de prevalencia en el parentesco entre un pais y otro, y luego de
observar la expectativa de vida al nacer que pudiese explicar el que hijos sufran demencia

y cuyas madres/ o padres puedan cumplir el rol de cuidadores, se observa que aquel
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indice no da una explicacion al respecto, quedando la interrogante abierta a nuevas
reflexiones.

En base al ingreso socioeconémico en el presente estudio se constata que un 48,2%
percibe ingresos entre $100.000 a $250.000 y un 34,3% entre los $251.000 a $500.000.
Lo cual concuerda con lo expuesto por Morgado, et al. (2002) los cuales exponen que un
30% percibe ingresos entre $100.000 a $249.999 y un 35% entre los $250.000 y los
399.999. También, es importante enfatizar que en el estudio “Cuideme” (Arriagada, et al.
2012) se aprecia que el 26% de los cuidadores entrevistados debio cesar sus actividades
laborales para cuidar al paciente, lo que impacta en el ingreso econémico familiar y lo
cual es concordante con estudios internacionales que exponen que la capacidad laboral se
encuentra afectada en el 34% de los cuidadores, exponiendo a su vez que el 50% se jubila
anticipadamente y un 39% debe cambiar de trabajo (Janssen, 2001 citado en Arriagada, et
al., 2012).

6.2.2 Caracteristicas clinicas del cuidador del adulto mayor con demencia. De la
muestra analizada la mayor cantidad de cuidadores presentd sobrecarga intensa (68,9%),
lo cual también se aprecia en estudios nacionales (Morgado et al., 2002; Estudio
“Cuideme” citado en Arriagada et al., 2012) e internacionales (Camacho et al., 2010;
Perdomo y Llibre, 2010). Aquello tendria relacion con que el cuidador suele asumir la
responsabilidad absoluta del enfermo, creando el familiar enfermo un vinculo de
dependencia con su cuidador, donde éste Gltimo va perdiendo su independencia,
olvidandose de si mismo, no descansando, abandonando hobbies y amistades (Roig, M.,
Abengozar, M. y Serra, E., 1998) lo cual hace que el cuidador se convierta en un

“paciente oculto” (Flores, 2002 citado en Molina et. al, 2005). Frente a esto, se exponen
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factores causales de sobrecarga, percibiéndose factores de la enfermedad y de los
cuidadores. Entre las caracteristicas causales de sobrecarga en la enfermedad se aprecian
el deterioro cognitivo, la discapacidad funcional y la aparicién de trastornos de conducta,
por otra parte y entre las caracteristicas de los cuidadores implicadas en la sobrecarga, se
observan el ser mujer por el desempefio de mayor asistencia y proximidad con el enfermo
y el recibimiento de menos apoyo de la familia que poseen, también la edad del cuidador
y la relacion familiar ya que tener otras responsabilidades familiares implica més presion
para el cuidador, ademas de la capacidad de afrontamiento y de control de las situaciones,
debido a que los cuidadores con menor escolaridad, presentan mayor dificultad para
comprender la enfermedad y desarrollan menos estrategias de confrontacién de los
problemas y por ultimo, la raza, se ha percibido que cuidadores afroamericanos, o
hispano-latinos presentan menor incomodidad y frustracion con la labor, que cuidadores
caucésicos (Turro, 2007).

En cuanto a la sintomatologia depresiva y ansiosa, la mayor cantidad de cuidadores
presentd depresion (60, 7 %), igualmente se observé que el 66,9 % de cuidadores
presentd ansiedad. Lo cual concuerda con estudios nacionales, Padilla et al., (2009),
sefialan que respecto a la salud psiquica del cuidador en su mayoria presentan trastornos
psicoldgicos de estrés, angustia y depresion (64%), lo cual se aprecia también en estudios
internacionales donde se percibe la tendencia mayoritaria en cuidadores a presentar
alteraciones en su bienestar psicologico (Molina et al., 2005; Osorio, 2011;). En base a
esto, Garre-Olmo, J., Hernandez- Ferrandiz, M., Lozano —Gallego, M., Vilalta —Franch,
J., Turdn- Estrada, A., Cruz- Reina, M., Camps-Rovira, G. y Lopez- Pousa, S. (2000),

sefialan que este grupo de poblacion presenta niveles de ansiedad y depresion superiores a
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la poblacion general y Perdomo y Llibre (2010) incluso exponen que las personas que
cuidan a un paciente con demencia tienen el doble de probabilidades de deprimirse que
quienes cuidan a pacientes que no tienen demencia. Turro (2007) sefiala que la ansiedad,
el estrés y la aparicion de estados como la depresion mayor son las principales
consecuencias emocionales y psicolégicas de la sobrecarga del cuidador.

En relacién con el apoyo social percibido, los cuidadores informales entrevistados
refieren tener un apoyo social relativamente alto, lo que se explica por las caracteristicas
de la muestra, ya que gran parte contaba con ayuda de la Corporacién de Alzheimer de
Chile y otros recibian apoyo por parte de familiares y amigos. En cuanto a otros estudios
nacionales los resultados difieren con los de esta investigacion, Morgado et. al. (2002)
sefialan que el 75% de la muestra no percibe apoyo practico para cuidar el enfermo. Asi
también, desde el reporte entregado por el plan nacional de demencias, en donde se
observa que el 75% de los cuidadores no reciben ningun tipo de ayuda préctica y un
70,3% de los cuidadores no reciben ningln tipo de apoyo emocional y un 67,2% no
recibe apoyo econémico para el cuidado del enfermo (SENAMA, 2010). Aun asi, el
apoyo social percibido es menor en comparacién con otros paises de Latinoamérica, es
por ello que este resultado se contrapone al estudio internacional realizado por Artaso et
al. (2003) en donde el apoyo social percibido por parte de los cuidadores present6 una
puntuacion media de 34,33. Igualmente difiere con lo sefialado por Pérez (2006) en
donde la puntacion media del apoyo social percibido fue de 35,60 y el 68% de los
cuidadores entrevistados sefialaron que disponen de apoyo social en la actividad de cuidar
a su familiar. Estos estudios evidencian la importancia de las redes de apoyo en la vida de

los cuidadores (Padilla et. al., 2009) ya que éste actia como modulador de la carga del
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cuidador, tanto como el apoyo informal, proveniente de familiares, vecinos, amigos como
el apoyo formal procedente de profesionales de la salud (Molina et. al,2005). De esta
manera, se ha planteado que los cuidadores que tienen mayor acceso a apoyo social y se
sienten satisfechos con su red de apoyo experimentan menores niveles de depresion
(Espin, 2010), lo cual no se condice con lo apreciado en esta investigacion, ya que si bien
los cuidadores perciben un alto apoyo social también presentan una alta sintomatologia
depresiva, por lo cual se sugiere que los cuidadores evaluados no se encuentran
satisfechos con el apoyo social al que tienen acceso, lo cual incide en los niveles de
depresidn observados.

En cuanto a los estilos de afrontamiento de los cuidadores entrevistados se observé
que predominaban estilos de afrontamiento basados en la emocion, como la aceptacion y
religion y consecutivamente estilos de afrontamiento centrados en el problema como el
afrontamiento activo. Lo que se diferencia con los distintos estudios internacionales los
cuales coinciden en que la estrategia més utilizada es la basqueda de apoyo social tanto
por parte de familiares como de otras personas (Artaso et al., 2003; Espin, 2008; Hamido,
2011). Sin embargo, difieren en cuanto a que sefialan otras estrategias utilizadas tales
como planificacidn, autocontrol y reevaluacion positiva (Artaso et al, 2003) y otras
centradas en las emociones como el desahogo y la resignacion (Hamido, 2011). Es asi,
que la diversidad de estudios sefialan que las estrategias utilizadas por parte de los
cuidadores varian de acuerdo a edad, sexo, tiempo de cuidado, trabajo, escolaridad, entre
otros (Espin, 2008).

El apoyo social percibido y los estilos de afrontamiento observados en los cuidadores

entrevistados, da cuenta que los programas de intervencion para cuidadores que se
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realizan en paises en desarrollo son insuficientes, ya que algunos programas se centran en
transmitir conocimientos, otros en desarrollar estrategias de afrontamiento y carecen de
un enfoque multidisciplinario. Ademas, que si bien se ha incrementado la informacién y
educacidn acerca de la enfermedad es necesario un mayor conocimiento y educacion
acerca de la demencia y sus cuidados (Espin, 2010). En Chile, el actual modelo para el
manejo de las demencias presenta deficiencias (SENAMA, 2010) y en definitiva no
existe un programa de atencion de las demencias que articule los diferentes nivel de
complejidad de la red asistencial y que ofrezca una atencion integral orientada a mejorar
la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores (Arriagada et. al, 2012).

6.3 Calidad de Vida de los Adultos Mayores con Demencia.

De acuerdo a los resultados observados desde la perspectiva del paciente y del
cuidador, se obtiene que el promedio de los puntajes obtenidos desde el paciente es de
33,13 puntos, mientras que la percepcion del cuidador es menor con un promedio de
28,88 puntos, lo cual indicaria que los cuidadores reportan una menor calidad de vida que
la percibida por la propia persona. Dichos resultados concuerdan con la literatura donde
se sefiala, que existirian diferencias entre la puntuacion que administraban los cuidadores
y las propias personas con demencia, en relacion a la percepcién de su calidad de vida. En
general los estudios que comparan la CV autoevaluada en personas con demencia con la
CV evaluada por el cuidador muestra que los cuidadores evaltan la CV peor que las
propias personas con demencia. Las diferencias en las puntuaciones se observan en areas
especificas, y ademas estan influidas por el grado de relacién entre el cuidador y la
persona con demencia. Por tanto, la evaluacion de la CV realizada por personas con

demencia y por sus cuidadores puede diferir en forma sustancial (Carrasco et al., 2011).
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Otros factores influyentes son la sintomatologia depresiva en el cuidador, los niveles de
sobrecarga, la subjetividad en el relato y la comparacion con la percepcién de su propia
calidad de vida (Sands, 2004), dichos elementos revelan la importancia de considerar el
autorreporte de la persona con demencia, ya que son los informantes mas adecuados de
sus propios estados subjetivos, tanto en lo que respecta a la calidad de vida, como de su
propio estado de salud, relaciones interpersonales y disfrute de la vida (Carrasco, 2011).
En relacion a esto ultimo, y al valor del autoreporte, estudios realizados por Trigg R.,
Watts S., Jones R. y Tod A. (2011) respecto al rol del insight o autopercepcion en el nivel
de calidad de vida de personas con demencia, sefiala que en el contexto de la demencia
leve y moderada existe un creciente cuerpo de evidencia demostrando que el deterioro
cognitivo general no detiene a los pacientes a proveer respuestas consistentes y relevantes
respecto de su propia calidad de vida (Brod et al., 1999; Feinburg y Whitlatch, 2001;
Logsdon et al., 2002; Trigg et al., 2007 citados en Trigg et al., 2011) al mismo tiempo
que, por su parte, existe cierta evidencia respecto al impacto de la autopercepcion en la
validez del juicio sobre la calidad de vida (Trigg et al., 2011). En este sentido, la falta de
autopercepcion hace referencia a una gama de fenémenos donde la persona con demencia
posee una falta de conciencia de su situacion (Aeltan et al., citado en Trigg et al., 2011).
Asi, de acuerdo a los resultados obtenidos en su estudio, el nivel de conciencia de la
persona con demencia respecto de sus funciones de memoria es un factor predictor
significativo de su evaluacion de calidad de vida observando que las personas con una
menor conciencia acerca de sus funciones de memoria, con mayor cantidad de
actividades durante la vida diaria y con mayores signos de disfrute de su vida cotidiana,

reportan niveles mas altos de calidad de vida, concluyendo de esta forma, que una
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apropiada medicion del insight o autopercepcién es fundamental para una interpretacion
precisa de la evaluacion de calidad de vida realizada por las personas con demencia
(Trigg et al., 2011). Estos resultados permiten explicar la diferencia creciente en la
percepcion de calidad de vida de la persona con demencia desde la perspectiva del adulto
mayor y del cuidador conforme la enfermedad avanza, fortaleciendo el valor del
autoreporte del paciente a la vez que advierte la importancia de conocer el nivel de
autopercepcion del estado de la memoria como un elemento determinante en la validacion
de los juicios que pueden hacer las personas que padecen demencia sobre su propia
calidad de vida.
6.4 Calidad de vida y su relacién con los factores del cuidador y del adulto mayor
con Demencia.

6.4.1 Calidad de vida y su relacion con las variables sociodemogréficas del adulto
mayor. De acuerdo a la relacion de la calidad de vida con las variables
sociodemogréficas, se encontr6 en primer lugar que el nivel socioeconémico inferior a los
250.000 pesos es un factor que influye en que exista una percepcion de menor calidad de
vida. De acuerdo a diversos estudios (Jansen, 2001; Morgado et al., 2002; Arriagada et
al., 2012; SENAMA, 2010) el impacto del nivel de ingresos en una familia influye en la
media en que este logra satisfacer las necesidades basicas de sus miembros, proveyendo
bienestar y salud a sus integrantes.

En relacion al sexo de las personas con demencia, los resultados arrojaron que el sexo
masculino muestra una mejor calidad de vida que los del sexo femenino. Lo anterior
coincide con los resultados de la Segunda Encuesta de Calidad de Vida en la Vejez

realizada por segunda vez en el pais el afio 2010, donde se muestra que la percepcion
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femenina sobre su estado de salud es peor que la de los hombres, ya que tienden a sefialar
mas molestias entorno a sus enfermedades fisicas y sintomatologia animica. Ademas en
el estudio se aprecia que los hombres se sienten més satisfechos con sus vidas que las
mujeres y que a mayor nivel educacional, mayor nivel de satisfaccion, aspecto que
culturalmente es relevante en la media en que en afios anteriores los roles designados por
géneros eran muy marcados, donde la mujer tomaba el rol de la crianza de los hijos y las
labores de la casa y por su parte el hombre era considerado el proveedor y exponente de
mayor nivel educacional. Por otra parte, mayoritariamente los adultos mayores no
reconocen situaciones de estrés claras, lo que impacta de mayor forma a las mujeres al no
lograr exteriorizar sus preocupaciones, siendo ademas el grupo que manifiesta mayores
situaciones de estrés sostenido durante su vida cotidiana (SENAMA, 2010).

Por Gltimo los resultados indicaron que mientras mayor es el tiempo en que se realizé
el diagnostico de demencia o Alzhéimer el adulto mayor posee una mejor calidad de vida.
Lo anterior coincide con la literatura a nivel internacional (Missotten et al., 2007;
Banerjee et al., 2009) que relaciona la percepcion de la calidad de vida a una
multiplicidad de factores que se vinculan entre si, donde el avance del deterioro cognitivo
no mantiene una relacién lineal con la percepcion de la calidad de la persona o el
cuidador, la cual esta méas relacionada con factores tales como; el entorno fisico y social
de los pacientes, su capacidad de eleccion, el tiempo, el amor, la espiritualidad, la
comunicacion y la educacion.

Por otra parte cuando las familias se enfrentan a un diagnostico de una enfermedad
neurodegenerativa o cronica, se produce la primera crisis en el ciclo de vida de la

enfermedad, tanto de las persona como de la familia, en que las creencias respecto a la
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salud se veran cuestionadas o deberan cambiar. A través del tiempo las familias deberan
ir adaptandose a la enfermedad para lograr funcionar de forma correcta como sistema
familiar, lo que implica aumentar el grado de flexibilidad para afrontar los distintos
desafios asociados. Al lograr esta adaptacion a las nuevas necesidades de la persona con
demencia, la concepcidn de la enfermedad asi como la percepcion de la calidad de vida
irdn variando de acuerdo a las propias etapas por las que la familia y el principal cuidador
vayan pasando (Rollan, 2000).

6.4.2 Calidad de vida y su relacion con las variables clinicas del adulto mayor. Se
observd que la variable estrategias de afrontamiento activo del cuidador tiene una
correlacion positiva con la calidad de vida del adulto mayor (r=,178, p<0.05) mientras
que por su parte, se observa una significativa correlacion negativa entre nivel de
sobrecarga del cuidador y la calidad de vida del adulto mayor (r= -,283, p<0.01). Ambos
resultados indicarian que existe una importancia significativa en cuanto a la percepcion
que el adulto mayor tiene del estado en que se encuentra el cuidador y la forma en que se
enfrenta e interact(ia con las tareas y demandas de cuidar. Estos resultados pueden verse
apoyado por otros estudios tales como el de Banerjee et al. (2009) quienes en una revision
de evidencia emergente en el estudio de la calidad de vida, sefialan de qué manera las
caracteristicas del cuidador tienen impacto en la calidad de vida del adulto mayor, donde
se observo que una mayor carga en el cuidador se asocia a menores niveles de calidad de
vida tanto del adulto mayor como del cuidador mismo, sefialando ademas, que existe un
alto nivel de asociacion entre la calidad de vida del cuidador y la calidad de vida del
adulto mayor a su cuidador, siendo dificil determinar una relacion de causa efecto. En

este contexto, al identificar que el grado de conciencia del adulto mayor respecto de la
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carga que enfrenta el cuidador tiene una relevancia significativa en su calidad de vida
puede ser una herramienta a profundizar, abriendo espacios de intervencion que permitan
informar al cuidador de como el adulto mayor toma importancia sobre qué tan
sobrecargado y afectado puede observarlo, lo cual abre una posibilidad importante para el
cuidador, de ver reconocida su labor y esfuerzo por parte de quien cuida, pudiendo
constituirse en un factor protector al trabajo realizado.

Es importante destacar que la variable sintomas conductuales y psicoldgicos no
resulta ser un dato significativo para la calidad de vida del adulto mayor, lo cual se
condice con lo observado por Banerjee et al. (2009) quienes a la luz de evidencia en la
misma linea que en esta investigacion, sefialan que la calidad de vida y los elementos
cognitivos se constituirian como constructos independientes.

6.4.3 Calidad de vida y su relacion con las variables sociodemogréficas del
cuidador. Respecto a las variables sociodemogréficas del cuidador y su relacién con la
calidad de vida del adulto mayor se observé que cuando el cuidador del adulto mayor con
demencia informa que éste no permanece postrado (t= 2,287, p<0.05) y vive en la V
region (t=2,256, p<0.05), presenta una mayor calidad de vida. Estudios nacionales en
torno a la temética de calidad de vida en adultos mayores con demencia que permitan
contrastar estos resultados no se aprecian, solo se observan en el pais estudios de
tematicas relacionadas como los niveles de sobrecarga existentes en cuidadores. Por otra
parte, si se han desarrollado estudios internacionales en torno a la calidad de vida en
adultos mayores, es asi que los resultados expuestos se asemejan a lo expuesto por Conde
(2011) el cual sefiala que desde la perspectiva del cuidador el principal factor asociado a

una mejor calidad de vida en el adulto mayor corresponde a la autonomia funcional del
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paciente. Con respecto a esto, Inouye et al. (2010) sefialan que la calidad de vida del
adulto mayor segun el cuidador se relaciona negativamente en primer lugar con el ingreso
socioecondémico y en un segundo lugar con la salud fisica del adulto mayor. Es
importante apreciar que en el presente estudio y desde el reporte del adulto mayor no se
observo el permanecer postrado como un criterio que se relacione significativamente con
la calidad de vida de las personas con demencia, lo cual nos expone que el reporte del
adulto mayor sobre su calidad de vida y del cuidador respecto a ésta difieren, frente a lo
cual se indica que la sobrecarga, depresion, educacion y el apoyo influyen en las
evaluaciones que realizan los cuidadores, generalmente siendo éstas mas bajas que las
establecidas por las mismas personas con demencia respecto a su calidad de vida (Vogel
et al., 2006 citados en Banerjee et al., 2009 ; Kwasky, A., Harrison, B. y Whall, A.,
2010).

6.4.4 Calidad de vida y su relacion con las variables clinicas del cuidador. Con
respecto a las variables clinicas del cuidador y su relacion con la calidad de vida del
adulto mayor se observd que cuando el cuidador del adulto mayor con demencia sefiala
que manifiesta menor sintomatologia depresiva (r= -0, 341, p<0.01) y ansiosa (r = - 0,
336, p<0.01), da cuenta de un menor numero de sintomas psicoldgicos y conductuales (r=
-,275, p<0.01) y presenta una menor sobrecarga en el cuidador (r= - 0,388, p<0.01),
expone una mejor calidad de vida en el adulto mayor. Lo anterior se condice con
investigaciones como las de Garre - Olmo et al. (2000), quienes mencionan que menores
niveles de sobrecarga por parte de los cuidadores se asocian a una mejor calidad de vida.
También, Carrasco et al. (2011) mostraron que una mejor percepcion de salud, mejor

percepcion de disfrutar la vida y mayor satisfaccion con las relaciones interpersonales se



118

asociaban con una mejor calidad de vida. Finalmente, un menor nimero de sintomas
depresivos y ansiosos también se vinculaban a una mejor calidad de vida.

Por otra parte cuando el cuidador percibe un mayor nivel de capacidad funcional (r=
0,270, p<0.01) e identifica mayor apoyo social (r= 0,240, p<0.01), reporta una mayor
calidad de vida en el adulto mayor, asi mismo si utiliza estilos de afrontamiento como
reevaluacion positiva (r=0,221, p<0.01) y aceptacién (r= 0,197, p<0.05). No se aprecian
estudios nacionales relacionados con calidad de vida en adultos mayores con demencia
que permitan contrastar los resultados, sin embargo, se han realizado investigaciones
internacionales en torno a esta tematica, es asi que los resultados observados en este
estudio se condicen con los de Pérez (2006) quien demostrd que cuando un cuidador de
una persona con demencia refiere un mayor apoyo social percibido, existe una menor
sobrecarga, ademas de que un menor malestar fisico y psicolégico en el cuidador se
asocia a una mejor calidad de vida. Igualmente, Ubeda (2009) da cuenta de los factores
que inciden en los niveles de sobrecarga y en el nivel de malestar fisico y psicoldgico del
cuidador, sefialando que en su investigacién el 90% de los cuidadores tienen menos
tiempo libre o presentan dificultades en la gestion de su tiempo y el 40% presenta menos
relaciones sociales. Ademas, este autor coincide en que el nivel de dependencia de la
persona con demencia repercute en la evaluacion de su calidad de vida, explicandose esto
en la cantidad de cuidados entregados a la persona con demencia por su familiar, debido a
que mientras méas dependencia se perciba, aumenta el nimero de cuidados
proporcionados. Asimismo, expone que la percepcion de una mala salud por parte del
cuidador, el nimero de cuidados prestados y relaciones dificiles con el paciente se

relacionan con una menor calidad de vida.
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Los estudios anteriormente mencionados coinciden en que la sobrecarga, el apoyo
social percibido y una mejor percepcion de salud por parte del cuidador influyen en la
calidad de vida percibida en el adulto mayor (Carrasco et. al, 2011; Garre —Olmo et. al,
2000; Pérez, 2006; Ubeda, 2009). La satisfaccion con el apoyo social percibido se
relaciona con la carga y con el estado emocional del cuidador, ya que al tener
manifestaciones de apoyo por parte de sus cercanos, como el nimero de visitas se asocian
con niveles menores de depresion en el cuidador, al permitirle sentirse mas acompafado y
confortado con el entorno (Espin, 2010). Igualmente, se observa que la sobrecarga incide
en la calidad de vida en términos de que cuando el cuidador percibe la actividad de
cuidado con un mayor costo en términos de compatibilizarlo con otros aspectos de vida
como el empleo, afecta mayormente la calidad de vida (Pérez, 2006).

6.5 Factores que explican la variabilidad de la calidad de vida del adulto mayor
desde su propia perspectiva y desde la del cuidador.

6.5.1  Factores que explican la variabilidad de la calidad de vida del adulto
mayor desde la perspectiva del adulto mayor. EI modelo de regresion utilizado,
tomando la perspectiva de calidad de vida del propio adulto mayor, expuso que la
sobrecarga del cuidador, el ingreso econémico y el tiempo de diagnostico fueron los
factores que en su conjunto explicarian mayormente la variabilidad de la calidad de vida
de las personas con demencia segun su propia perspectiva. En este sentido la sobrecarga
del cuidador se observé como el factor con mayor valor explicativo respecto a la calidad
de vida en el modelo. Por lo cual, se observa que si el cuidador principal se encuentra
sometido a un alto nivel de carga y estrés, no solo implica una disminucién de su propia

percepcion de calidad de vida, sino que ademas las implicaciones son percibidas por el
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propio adulto mayor, viendo afectada su propia percepcion sobre su calidad de vida.
Estos resultados se ven apoyados por estudios realizados por Banerjee et al. (2009)
quienes sefialan que un alto nivel de carga y estrés en el cuidador esté relacionado con un
bajo nivel de calidad de vida tanto para el paciente como para el cuidador. Por su parte en
estudios similares respecto a factores vinculados a la calidad de vida percibida de
pacientes y cuidadores, la investigacion realizada por Conde et al. (2008) arrojaron datos
similares, observando que existe un deterioro de la calidad de vida percibida tanto en
paciente como en cuidador cuando este Gltimo posee un nivel de carga alto, agregando
ademas, que existe un punto en comun entre pacientes y cuidadores a percibir una mayor
calidad de vida cuando el cuidador es el o la conyuge, sin otras cargas familiares, siendo
cuidador unico y encontrandose viviendo con el paciente.

Con respecto al tiempo de diagnostico, se observa que mientras mayor sea este,
existiria un aumento en la percepcion de calidad de vida. Estos resultados se vinculan con
evidencia que en primer lugar establece que no existe una relacion directa entre el nivel
de deterioro cognitivo de la demencia y la percepcion de calidad de vida (Banerjee et a.
2009), vinculando esta Ultima a otros elementos, donde es posible observar la relevancia
del nivel de insight o conciencia del paciente sobre su propio estado de memoria (Trigg
et. al 2011), donde el aumento del tiempo de diagndstico y el consecuente deterioro de la
conciencia del paciente sobre su propio estado coinciden en vincularse con un aumento
en la percepcion de calidad de vida. Por otra parte, vinculado a lo descrito por Rollan
(2000) el aumento en el tiempo desde el diagnostico en una enfermedad
neurodegenerativa cronica tiene una estrecha relacion con la capacidad del paciente, asi

como de su familia, para adaptarse a la situacion, viendose enfrentados a momentos de
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crisis y desestabilizacion en las primeras etapas, desarrollando poco a poco mayor
flexibilidad y adaptacion para tener un mejor funcionamiento familiar, proceso que tiene
consecuencias en la percepcion de la calidad de calidad de vida en las distintas etapas.

El ingreso econémico mantuvo una relacion directamente proporcional con la calidad
de vida del paciente, observandose que a mayor ingreso econémico existe una mejor
percepcion de calidad de vida. Se observa que un alto ingreso econémico guarda relacion
con una mayor posibilidad de satisfacer necesidades basicas en los miembros de una
familia, pudiendo cubrir muchas de las demandas tanto cotidianas como médicas de la
demencia (SENAMA, 2010). Estos resultados, si bien esperables, sefialan y alertan sobre
una situacion significativa, el hecho de que un 48% de la poblacién encuestada se
encontraba en el rango de ingreso econdmico mas bajo para la encuesta ($100.000 a
$250.000) y un 34% en el segundo rango mas bajo ($251.000 a $500.000), con lo cual, de
acuerdo a los resultados, sefialando que un mayor ingreso econémico se vincula a una
mejor percepcion de calidad de vida, principalmente por la satisfaccion de bienes y
necesidades basicas, una importante cantidad de la poblacién posee escasos o
insuficientes ingresos para cubrir estas &reas, donde muchas veces, los familiares ademas,
se ven obligados a dejar sus trabajos por cumplir la labor de cuidadores disminuyendo
aun mas la posibilidad de aumentar sus ingresos economicos. Todo lo anterior pone el
acento en la importancia de la implementacion y el trabajo en politicas publicas de
calidad de vida en demencia, enfocadas a prestar apoyo tanto en materia economica como
de necesidades bésicas para las personas con demencia y sus familias, lo cual no solo
podria tener una mejora en la percepcion de la calidad de vida de las personas que la

padecen, si no también tendria un impacto objetivo en la satisfaccion de necesidades.
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Finalmente es importante destacar que si bien el nivel de carga del cuidador se
encuentra presente tanto en el modelo de regresion desde la perspectiva del paciente y del
cuidador, este factor resulta tener mayor peso en la vision del paciente y no la del propio
cuidador, donde fue el nivel de dependencia el factor con mayor valor explicativo. Estos
elementos podrian verse explicados por elementos observados a lo largo de esta
investigacion vinculados el grado de conciencia que posee el paciente sobre el estado de
su propio cuidador y el desconocimiento de este Gltimo sobre dicha percepcion, siendo
este un dato importante a profundizar en futuras investigaciones. Tomando en cuenta todo
lo anterior, los resultados arrojados por el modelo apoyan la conclusién alcanzadas en
otras investigaciones, donde se sefiala que la calidad de vida del cuidador estaria
fuertemente asociada con la calidad de vida de la persona con demencia y viceversa
(Thomas et, al. 2006 citados en Banerjee et al., 2009) poniendo de manifiesto la
importancia de fortalecer el trabajo con los cuidadores y sus caracteristicas particulares.

6.5.2  Factores que explican la variabilidad de la calidad de vida del adulto
mayor desde la perspectiva del cuidador. EI modelo de regresion utilizado expuso que
la sobrecarga en cuidadores, la capacidad funcional del adulto mayor, el residir en la
region de Valparaiso, los sintomas depresivos en cuidadores y la presencia de sintomas
psicoldgicos y conductuales en el adulto mayor fueron factores que explicarian gran parte
de la variabilidad de la calidad de vida de las personas con demencia segun la perspectiva
del cuidador.

La capacidad funcional del adulto mayor con demencia es el factor que explica el
mayor porcentaje de la variabilidad de la calidad de vida del adulto mayor segun el

reporte del cuidador. Por lo cual, se observa que si el adulto mayor con demencia
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permanece postrado la calidad de vida que reporta el cuidador respecto a éste es menor
que si no permaneciera en esta condicion. Se aprecia en otros estudios que la capacidad
funcional del adulto mayor es un factor relevante para determinar su calidad de vida
desde la perspectiva del cuidador (Conde, 2011; Inouye et al., 2010), pero este factor no
se aprecia como explicativo de la calidad de vida desde la perspectiva del propio adulto
mayor, lo que es coincidente con una serie de estudios que exponen que estas
evaluaciones difieren y que ademas la calidad de vida que expone el adulto mayor es
mejor a la reportada por el cuidador (Hurt et al., 2008; Huang et al., 2008), debido a que
factores como la sobrecarga, depresion, educacion y el apoyo social inciden en su reporte
(Vogel et al., 2006 citados en Banerjee et al., 2009). En cuanto a estudios que relacionen
a ambas variables, capacidad funcional y sobrecarga, se observa que existe evidencia
contradictoria, donde por un lado incluso se puede apreciar la capacidad funcional del
adulto mayor como factor predictor de la carga para el cuidador (Garre-Olmo et al.,
2000), pero por otra parte, existe evidencia en que se observa que no se da una relacion
significativa entre el deterioro funcional del adulto mayor con la sobrecarga del cuidador
(Molina et al., 2005), ante la incongruencia en resultados se hace necesario el seguir
indagando, no descartando la posible influencia de la capacidad funcional del adulto
mayor en la sobrecarga del cuidador.

En cuanto a la sobrecarga en los cuidadores, como un factor predictor de la calidad de
vida del adulto mayor segun el reporte del cuidador, y reconociendo el impacto que ésta
causa tanto en el cuidador como en su familia (Espin, 2008; Roig et al., 1998; Torres et
al., 20012; Turro, 2007) y que ademas ésta incide en la percepcion de la calidad de vida

del adulto mayor que reporta el cuidador (Vogel et al., 2006 citados en Banerjee et al.,
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2009 ; Kwasky et al., 2010) se hace fundamental el intervenir en la aparicion y aumento
de la sobrecarga. Es asi que los familiares cuidadores como lo expresan Losada et al.,
(2007): “deben ser vistos tanto como recursos esenciales en la atencion a las personas
dependientes como objetivos en si mismos de la atencion comunitaria” (p.60). Frente a la
atencion comunitaria en Chile, la sobrecarga puede ser atenuada por las nuevas politicas
pablicas orientadas a incluir redes de familiares en los tratamientos y realizar
intervenciones con los familiares de las personas con demencia (Ministerio de Salud,
[MINSAL], 2001). Es posible apreciar en la actualidad que en nuestro pais en atencion
primaria en salud se estd implementando el Modelo de Salud Integral con Enfoque
Familiar y Comunitario, el cual es un modelo de atencion centrado en las personas, sus
familias y la comunidad, que pretende “que los equipos de salud y la comunidad trabajen
colaborativamente para promover estilos de vida saludables y el autocuidado personal y
familiar, como una forma de evitar las enfermedades y generar una mejor calidad de
vida” (“redsalud.gob.cl”, 2012). Es probable que de la implementacién de este modelo se
puedan beneficiar aquellas personas que cumplen el rol de cuidadores principales
informales, pues éste al pretender promover el autocuidado familiar ayudara a disminuir
el nivel de sobrecarga del cuidador pudiendo transformarse la familia y el equipo
profesional en apoyo social para el cuidador, no recayendo en éste la responsabilidad
exclusiva por la persona con demencia, lo cual exponen Roig, et al., (1998) como
causante de sobrecarga en cuidadores.

En relacion al residir en la region de Valparaiso como otro factor predictor de la
calidad de vida del adulto mayor y considerando el Indicador de Calidad de Vida Urbana

(ICVU) del Instituto de Estudios Urbanos y Territoriales y el Nacleo de Estudios
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Metropolitanos en el afio 2011, se percibe que en las mayores areas metropolitanas del
pais, Santiago y Valparaiso presentan ambas las mejores evaluaciones respecto a calidad
de vida urbana, produciéndose una diferencia minima a favor de Santiago en torno a seis
criterios: condicion laboral, ambiente de negocios, condiciones socioculturales,
conectividad y movilidad, salud y medio ambiente y vivienda y entorno, por lo cual se
cree que la mejor calidad de vida presenciada en los adultos mayores con demencia que
viven en la region de Valparaiso en contraste a la region Metropolitana se escapa a las
variables estudiadas en esta investigacion quedando interrogantes sin responder respecto
a los factores que inciden en que el cuidador aprecie una mayor calidad de vida en el
adulto mayor con demencia mientras éste resida en la region de Valparaiso, una hipotesis
podria ser el que esta diferencia la otorgaran variables directamente relacionadas con la
calidad de vida del adulto mayor con demencia, como el mayor acceso a centros de salud
en la regién de Valparaiso producto de la menor cantidad de poblacion residente y/o el
estilo de vida més tendiente al bienestar que se establece en la region de Valparaiso en
contraste a la region Metropolitana, en cuanto a niveles de estrés, frente a lo cual se
tendria que seguir investigando.

En cuanto a los sintomas depresivos en cuidadores, como un factor predictor de la
calidad de vida del adulto mayor desde la perspectiva del cuidador, se ha observado que
la aparicion de estados como la depresion mayor es una de las principales consecuencias
emocionales y psicoldgicas de la sobrecarga del cuidador (Turro, 2007). Por lo cual, y
reconociendo que el apoyo social explica la variabilidad en el nivel de sobrecarga en el
cuidador (Artaso et al., 2003) y que los cuidadores que tienen mayor nivel de apoyo

social, tienen mayores posibilidades que los que carecen de este para evitar las
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consecuencias mas severas del cuidado como pueden ser los trastornos emocionales
(Robinson-Whelen, Tada, MacCallum, McGuirre y Kiecolt- Glasser, 2001 citado en
Molina et al, 2005) se promueve la entrega de apoyo social y especificamente dentro del
apoyo social formal dado por los equipos profesionales a cuidadores en estudios
internacionales se incentiva la realizacion de intervenciones psicoeducativas y
psicoterapéuticas ya que éstas son significativamente mas eficaces que otros recursos
cuya eficacia esta en la actualidad limitada por su escasa disponibilidad (ej., recursos de
respiro o programas de autoayuda) (Gallagher-Thompson et al., 2003; Hébert et al., 2003;
Sdrenen et al., 2002 citados en Cigaran et al., 2006), situacién Gltima a la que Chile no
esta ajeno.

La presencia de sintomas psicoldgicos y conductuales como factor predictor de la
calidad de vida del adulto mayor segun el reporte del cuidador, se relaciona con la
aparicion de sobrecarga y presencia de sintomas depresivos en cuidadores (Behrens y
Slachevsky, 2007; Garre-Olmo et al., 2010; Villalpando, 2006) razones por las cuales se
ha indicado difiere la percepcion de calidad de vida del adulto mayor desde su propia
perspectiva y la del cuidador (Vogel et al., 2006 citados en Banerjee et al., 2009). Se
sefiala que la mayoria de los adultos mayores con demencia presentaran sintomas
psicoldgicos y conductuales en el curso de su enfermedad (Pinto y Ramos, 2007,
Villalpando, 2006) por todo lo anterior, sigue siendo fundamental el apoyo social formal
que pueda proporcionar el equipo de salud al cuidador, por medio del control de este tipo
de sintomas y el tratamiento oportuno para el cuidador cuando la presencia de éstos haya

incidido en su bienestar biopsicosocial.
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7.FORTALEZAS Y DEBILIDADES
7.1 Fortalezas

e En primer lugar, si bien existen estudios que se enfocan en el analisis de la calidad de
vida en la poblacion de adultos mayores chilenos como la encuesta de calidad de vida
elaborada por el SENAMA (2010), no se encuentran investigaciones que consideren una
vision integral de las condiciones de vida o de los factores asociados a este concepto en
personas con demencia, por lo que este estudio innova al profundizar en esta tematica y
abre un sendero frente a nuevas investigaciones y planes de intervencion.

¢ Del mismo modo los cambios demogréaficos que estan ocurriendo y se esperan para
los afios posteriores en relacion al envejecimiento mundial e indices de demencia en el
pais, exigen mayores estudios que se dediquen a investigar sobre el bienestar general de
los individuos. Nuestro estudio comienza a entregar respuesta a las actuales demandas en
esta materia, centrandose en una tematica contingente y aplicada a las necesidades
actuales, proporcionando un modelo explicativo que permite explicar la relacion de las
variables propias de los adultos mayores con demencia y del cuidador con la calidad de
vida.

e Otras de la fortalezas de la investigacion es que si bien de acuerdo a las
caracteristicas de la muestra, ésta no se encuentra exenta de sesgos propios del estudio,
los resultados arrojados son coincidentes con investigaciones realizadas anteriormente a
nivel internacional y nacional, por lo que ademas de aportar informacidn nueva permite
establecer una mayor representatividad con la poblacion chilena y sus proyecciones

internacionales.
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e Cabe destacar, que otra de las fortalezas de la investigacion fue el nimero de
participantes de ésta (n = 166), en comparacion con investigaciones realizadas
anteriormente a nivel nacional e internacional sobre la misma tematica, a pesar de las
dificultades para alcanzar un nimero de participantes elevado en una poblacion de dificil
acceso.

7.2 Debilidades

o El estudio se realizo en base a una muestra seleccionada de forma intencionada,
concentrandose en adultos mayores pertenecientes a centros de salud o contactos
informales, debido a que en su gran mayoria los adultos mayores con demencia reciben
apoyo de instituciones formales o cuidadores remunerados. Por este motivo, se considera
que existe un sesgo propio de la muestra al no ser totalmente representativa y no utilizar
criterios de seleccion aleatorios.

e Si bien se utilizaron criterios de inclusion para la seleccion de la muestra, estos
estaban dirigidos principalmente a los cuidadores. En relacion a los adultos mayores con
demencia no se contemplaron criterios de exclusion que consideraran el tiempo de
diagnostico o avance de la enfermedad, lo cual influye en la medida en que puede
interferir en la capacidad de autoevaluacién de la persona, ya que por ejemplo en los
casos en que el adulto mayor presenta una demencia de moderada-grave es necesario un
informante debido a que la persona no logra realizar una evaluacién fidedigna de si
mismo (Le6n y Martinez, 2009). Este aspecto influyd en la pérdida de datos en términos
de que la persona al no lograr responder a las preguntas o realizar su autoevaluacién no

se consideraba en los resultados.
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¢ Otro aspecto que no se considerd en relacion con los criterios de exclusion fue quien
realizé el diagndstico de demencia, ya que en su mayoria fueron efectuados por médicos
generales y no por especialistas, lo cual cuestiona la veracidad del diagndéstico y el estado
del adulto mayor.

e Por otro lado, la bateria de instrumentos aplicados en la investigacion no se
encuentran en su totalidad validadas para nuestro pais, motivo por el cual existe un sesgo
en relacion a la interpretacion de los resultados e invita a realizar futuras investigaciones
para ampliar los instrumentos de evaluacién y screening en adultos mayores con

demencia.

8. PROYECCCIONES Y/O IMPLICANCIAS
Considerando los resultados y conclusiones extraidos en nuestro estudio, es posible
extrapolar sus proyecciones a diversas areas: tales como investigacion, politicas de
intervencion, abordaje cultural e instauracion de nuevos desafios de los actuales
programas de salud en Chile.

En primer lugar en lo que respecta al area investigativa, se considera pertinente
ampliar en futuras investigaciones la metodologia utilizada, de forma que se facilite
estudiar en profundidad otros aspectos propios de la investigacion como los relatos y
discursos de las propios actores entrevistados, mediante la utilizacion de metodologia
cualitativa, que permite estudiar los factores que inciden mayormente en la calidad de
vida de las personas con demencia desde su propia perspectiva y de la de su cuidador
informal, tales como la sobrecarga del cuidador, el ingreso econémico, tiempo de

diagnostico, la capacidad funcional del adulto mayor, el residir en la region de
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Valparaiso, los sintomas depresivos de los cuidadores y la presencia de sintomas
psicoldgicos y conductuales del adulto mayor recolectando la informacion.

En la misma area las diferencias de percepcion de calidad de vida desde el reporte del
cuidador y desde la persona que padece demencia proponen una nueva linea de
investigacion, ya que aun no se otorga una explicacion exhaustiva acerca de cuéles son
los principales factores influyentes en las diferencias de percepcion entre ambos, siendo
que el cuidador informal principal percibiria una peor calidad de vida del adulto mayor en
consideracién con la propia autoevaluacién de la persona. De acuerdo a los resultados y
la literatura circundante dentro de los factores asociados se encuentra el nivel de
sobrecarga, la capacidad funcional del adulto mayor, el residir en la region de Valparaiso,
los sintomas depresivos en cuidadores y la presencia de sintomas psicoldgicos y
conductuales del adulto mayor. Vargas (2012) sefiala que las diferencias entre la
percepcion de CV se explica por el impacto que le genera al cuidador el cuidado de su
familiar. Vinculandose, con las ganancias del cuidado, la funcionalidad fisica, la
habilidad de trabajar, el ingreso econémico, la red social, la carga, el tiempo de cuidado,
entre otros. No obstante, existen factores propios de la persona como el nivel de
conciencia del deterioro o criterio de realidad que van influyendo en la autopercepcion de
la calidad de vida, es por esto que se requiere profundizar y seguir ahondado en aquello
que sustenta las diferentes percepciones y visualizar como poder integrarlas y
encaminarlas a un mejoramiento continuo de la calidad de vida.

Igualmente, se considera relevante profundizar en futuras investigaciones respecto al
estado de memoria de las personas que padecen demencia asi como su nivel de

conciencia en relacion a esta, dados los resultados de la investigacion se ha observado
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que el nivel de insight y conciencia de la persona con demencia respecto a su propio
estado y los impactos que ésta tiene en su entorno tienen un valor significativo en la
percepcion que realiza de su propia calidad de vida. En este sentido se ha observado que
la conciencia del propio estado de memoria tiene impactos directos en la capacidad de
evaluar la propia calidad de vida en las demencias, al mismo tiempo que pueden
enmascarar los efectos de cambios en otras areas como con distintas actividades de la
vida diaria que, frente a una baja percepcion del propio estado de memoria, pueden ser
excluidas (Trigg et al., 2011). De esta forma la investigacion respecto del estado de
memoria de las personas con demencia, asi como su propia percepcion de dicho estado,
puede convertirse en un aporte sumamente significativo para la investigacion en calidad
de vida, de esta forma, la medicion en esta materia aplicada en conjunto a la evaluacion
de calidad de vida en investigaciones futuras puede convertirse en una herramienta util y
significativa para garantizar resultados mas precisos y fidedignos respecto a la calidad de
vida del adulto mayor.

Asimismo, y como ya se habia mencionado en el apartado anterior, la bateria de
instrumentos utilizada no ha sido validada en su totalidad en el pais, por lo mismo, se
estima necesario también el validar aquellos instrumentos que no han sido validados en el
pais debido a la relevancia e incidencia que pueden tener estos resultados en la poblacién
chilena y asi también con el fin de masificar la aplicacion de estos instrumentos en esta
poblacion en investigaciones que sigan aportando al estudio en adultos mayores con
demencia y sus cuidadores, de modo de ir enriqueciendo las conclusiones en torno a este

objeto de estudio en nuestra realidad.
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En segundo lugar de acuerdo a los hallazgos de la investigacion, es importante
considerar la implementacion de tratamientos e intervenciones para el adulto y el
cuidador. Con respecto a los cuidadores se considera escasa la informacion y educacion
que se les otorga respecto al enfrentamiento de la demencia y de los cuidados que
necesita su familiar a cargo, ya que las politicas publicas se orientan principalmente a un
aspecto de las repercusiones de la enfermedad ligado a la salud fisica o reduccion de
sintomas psicoldgicos y conductuales, desatendiendo el impacto, social, econémico y
familiar. Por su parte en el trabajo con los adultos mayores, éste se tiende a enfocar en
promover la funcionalidad del adulto mayor, en el sentido de que él logre tener mayor
autonomia a la hora de realizar sus actividades de la vida diaria o la toma de decisiones.
Sin embargo, cuando hay un mayor deterioro cognitivo las intervenciones se orientan a
simplificar el entorno del adulto mayor y que este sea amigable para él. Contreras (2007)
sefiala que el manejo ambiental es un tratamiento integral, activo, directivo, estructurado
que realiza un equipo multidisciplinario entrenado y con la participacion de la familia y
los cuidadores. Sus tres pilares son el manejo del ambiente fisico, el manejo del ambiente
social y el manejo no farmacolégico de los sintomas psiquiatricos y conductuales, sino
mediante técnicas de modificacion de conducta.

Finalmente dentro de las implicancias culturales y los desafios en planes de salud
mental a nivel nacional, es fundamental la revision y evaluacion de los servicios
prestados en torno a la demencia, ya que, si bien la asistencia a personas con enfermedad
de Alzheimer fue indicada como una de las prioridades en el Plan de Salud Mental de
Chile (Zaccaria y Minoletti, 2005), se evidencia la necesidad de un fortalecimiento en la

atencion, articulando los distintos niveles de complejidad de la red asistencial para
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ofrecer una atencidn integral orientada a mejorar la calidad de vida de pacientes y
cuidadores (Arraigada et al., 2012) integrando y potenciando unidades destinadas al
trabajo en demencia, con un tratamiento con intervenciones psicoeducativas para
cuidadores de pacientes con demencia y con disponibilidad de farmacologia de apoyo,
que considere la implementacion de servicios sociales que aseguren la continuidad de los
cuidados en las diferentes etapas de la enfermedad y un adecuado apoyo a los familiares
de los pacientes, dicho trabajo debe realizarse con una perspectiva psicosocial, que
considere tantos los factores personales como familiares de las personas con demencia, ya
que para mejorar el bienestar y la percepcion de calidad de vida, no se puede trabajar de
forma aislada, ni desatender el sistema en el que esté inserto el adulto mayor, ni las

propias necesidades que surgen entorno a esta enfermedad.

9. CONCLUSION

El presente estudio se enmarca en una tematica esencial debido a los cambios socio-
demogréficos que experimentamos mundialmente, los cuales demandan una necesidad de
mejorar de forma continua el estado de bienestar y salud de las personas y de forma
especial de los adultos mayores, quienes al poseer un mayor indice de dependencia
requieren de mas apoyo material y afectivo por parte de los familiares y sus ndcleos mas
cercanos. En este contexto, se transforma en una necesidad el profundizar en estas
materias y considerar la importancia de incorporar el estudio de calidad de vida en
adultos mayores con demencia en Chile como un tema central en el pais, ya que ain
existe escasas investigaciones y conocimientos que entreguen mayores herramientas para

desarrollar mejores planes de intervencion y satisfaccion de las actuales y futuras
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necesidades en torno al envejecimiento poblacional y sus efectos, principalmente en torno
a las demencias. De esta forma, el objetivo de nuestra investigacion fue conocer el nivel
de calidad de vida en un grupo de adultos mayores que padecen demencia desde su propia
perspectiva y la de su cuidador informal principal. Realizando una descripcion acerca de
cudl era su nivel de calidad de vida y cudles eran los factores que se asociaban a este
concepto, se estructuré un modelo explicativo que permitiera relacionar las variables para
comprender de mejor forma los elementos que influian en la mejora de la calidad de vida.

En cuanto a los adultos mayores entrevistados, en su mayoria residian en la region de
Valparaiso, eran de sexo femenino, poseian un tiempo diagnoéstico entre los cero a doce
meses, con una edad promedio de 80 afios, se encontraban mayoritariamente dentro de un
nivel de ensefianza basica incompleta y en relacion al estado civil los adultos mayores
eran principalmente viudos, solteros y separados. En su mayoria el deterioro cognitivo
correspondi6 a una demencia moderada y presentaron sintomatologia depresiva y ansiosa,
con un nivel de dependencia leve.

Con respecto a los cuidadores, en promedio presentaron una edad de 58 afios, en su
mayoria fueron mujeres casadas y poseian estudios de ensefianza media tanto completos
como incompletos, se observa que la mayor parte de los cuidadores eran hijos de los
adultos mayores que cuidaban. Asimismo, la totalidad de los cuidadores convivian con la
persona con demencia y el ingreso econdémico promedio del hogar era de 100.000 a
250.000 pesos.

De acuerdo a los resultados y en base a las caracteristicas sociodemograficas del
adulto mayor, se logré identificar una relacion significativa de la calidad de vida con el

tiempo diagnostico, el ingreso economico y el sexo del cuidador. En cuanto a las
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caracteristicas clinicas del adulto mayor con demencia y su relacién con la calidad de
vida se identificd que la percepcion de estrategias de afrontamiento activo y la sobrecarga
en los cuidadores se relaciono significativamente. Por otra parte, y en cuanto a las
caracteristicas sociodemograficas del cuidador se logré identificar una relacién
significativa de la calidad de vida cuando el reporte del cuidador indicé que el adulto
mayor al que cuida no permanece postrado y reside en la V region. En cuanto a las
caracteristicas clinicas del cuidador y su relacion con la calidad de vida del adulto mayor
con demencia se identifico que existe una relacion significativa con las variables
sintomatologia depresiva, sobrecarga, apoyo social y empleo de estilos de afrontamiento,
tales como reevaluacion positiva y aceptacion, la variable nimero de sintomas
psicoldgicos y conductuales y nivel de funcionalidad percibidos en la persona con
demencia. Lo anterior corrobora las hip6tesis 2, 3, 5y 6 (Ver pag.16) de esta
investigacion, por lo tanto se evidencia una relacion significativa entre la capacidad
funcional, sintomas psicoldgicos y conductuales en el adulto mayor, la presencia de
sobrecarga y sintomas depresivos en el cuidador y la calidad de vida del adulto mayor
con demencia.

De las variables consideradas, se concluyd que, desde la perspectiva del propio adulto
mayor, la sobrecarga del cuidador, el ingreso econdmico y el tiempo de diagnostico son
los factores que en su conjunto determinarian un mayor porcentaje de la variabilidad de la
calidad de vida de las personas con demencia. Por su parte, el modelo evidencia que
desde los cuidadores su propia sobrecarga y sintomatologia depresiva, la capacidad
funcional y presencia de sintomas psicologicos y conductuales del adulto mayor, junto al

residir en la region de Valparaiso, son los factores que explicarian un mayor porcentaje



136

de la variabilidad de la calidad de vida de las personas con demencia. Sin embargo, no
debe perderse de vista que los resultados indicaron diferencias entre las perspectivas del
cuidador y del paciente en torno a la calidad de vida de la persona con demencia, siendo
mayor el nivel de calidad de vida en lo reportado por el adulto mayor, lo que corrobora la
primera hipotesis de este estudio (Ver pag. 16) y de lo cual se concluye que, si bien
vinculadas, las percepciones de calidad de vida del adulto mayor y del cuidador no
responden de la misma manera a los distintos factores que la implican, aun cuando
muchos de estos factores impacten directamente tanto en el adulto mayor como en su
cuidador, observando incluso, que ciertos factores toman mayor relevancia para uno de
ellos mientras impacta de forma mas directa en el otro. Una de estas diferencias de
percepcidn ocurre respecto al factor sobrecarga, el cual tuvo méas peso en la perspectiva
del adulto mayor que la del cuidador, lo cual es un resultado interesante al observar que el
adulto mayor, cuyo criterio y percepcion suele ser cuestionado y a veces hasta ignorado
por el cuidador, puede atender al nivel de carga que mantiene quien le cuida, lo cual
evidencia lo fundamental que es reconocer la percepcion que tiene el adulto mayor de su
cuidador y la influencia tal que tiene en su calidad de vida la sobrecarga que aprecia en
quien le cuida. Por lo anterior, es importante enfatizar en que los adultos mayores con
demencia tienen su propia opinion respecto a su calidad de vida, y que no estan
invalidados de entregarla debido a la enfermedad, por lo cual se vuelve un aporte
sumamente relevante a considerar, de igual manera o incluso méas que la entregada por el
cuidador sobre la calidad de vida del adulto mayor, destacando asi, la importancia de
realizar estudios en profundidad respecto a la capacidad de los adultos mayores con

demencia de evaluar su propia calidad de vida, permitiendo obtener a futuro resultados
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mas precisos y concretos en torno a la evaluacién general de calidad de vida en demencia,
abriendo nuevas oportunidades de intervencion en esta area.

Especificamente en los cuidadores existieron diferencias en la predisposicion a
consecuencias en su salud mental frente a los niveles de carga experimentados, en lo cual
inciden las estrategias de afrontamiento. En la muestra expuesta se observo que
predominaban estilos de afrontamiento basados en la emocién, como la aceptacion y
religion y consecutivamente los estilos de afrontamiento centrados en el problema, como
el afrontamiento activo, este ltimo identificado como modulador en la sobrecarga
experimentada por el cuidador (Turro, 2007). En el contexto en que nuestra muestra se
corresponde con el perfil de cuidadores que presentan mas sobrecarga en cuanto a género
y roles desempefiados (Turro, 2007) los resultados de la investigaciéon han permitido
concluir que la sobrecarga del cuidador es uno de los factores mas relevante para evaluar
la calidad de vida del adulto mayor, tanto desde su propia perspectiva, como la de su
cuidador. Se ha observado que los demas factores implicados en el modelo de calidad de
vida desde la perspectiva del cuidador estan en su mayoria relacionados con la
sobrecarga, pasando a identificarse en investigaciones la capacidad funcional del adulto
mayor (Garre-Olmo et al., 2000) y la presencia de sintomas psicolégicos y conductuales
(Behrens y Slachevsky, 2007; Garre-Olmo et al., 2010;; Villalpando, 2006) como
generadores de sobrecarga en el cuidador y, por su parte, la presencia de sintomas
depresivos como consecuencia de este estado (Turro, 2007), lo que lleva a concluir que la
sobrecarga del cuidador es, de acuerdo a esta investigacion, el eje central en torno al cual
se constituye la evaluacion de la calidad de vida tanto del paciente como del cuidador,

volviéndose un foco fundamental de estudio e intervencion en torno a mejorar la calidad
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de vida. Darle mayor importancia a los cuidadores, cuyo estado psicoldégico, emocional, y
fundamentalmente, el grado de carga que afrontan, que tienen un impacto directo en la
calidad de vida de las personas con demencia a quienes cuidan, parece ser el camino
correcto a seguir en este desafié, donde el trabajo interdisciplinario debe incorporar un
apoyo bio-psico-social integral que, como evidencia esta investigacion, debe trascender la
atencion del paciente con demencia, y alcanzar a sus familiares y personas que le
acomparian como cuidadores. Existen diversos caminos para lograr conseguir estos
objetivos, en primer lugar los tratamientos psicosociales se deben orientar al trabajo con
grupos de educacion e informacién que den respuesta a la comprension, alcances y
evolucidn de la enfermedad, apoyo emocional y autoayuda, asi mismo abarcar también
las creencias que poseen los cuidadores y las estrategias de afrontamiento utilizadas para
sobrellevar la situacion (Espin, 2011). De forma transversal a lo anterior se debe incluir
en lo posible un abordaje familiar en el tratamiento de la persona con demencia, por lo
que ademas de los tratamientos individuales para los cuidadores se tienen que abrir redes
de apoyo, como asesoramiento o consulta familiar. Dicho aspecto se ve favorecido con la
implementacién de los actuales centros de salud familiar (CESFAM) en Chile, los cuales
buscan desarrollar un modelo basado en intervenciones biopsicosociales para ayudar
tanto a los pacientes como sus familias. Sin embargo, ain existen limitaciones y desafios
por cumplir, por lo que nuestra investigacion intenta ademas abrir la puerta de entrada
para futuros planes de intervencion mas integrativos y que logren responder a la mayor
parte de las necesidades tanto de los cuidadores como de las personas con demencia.
Igualmente, que estos logren promover un diagnostico oportuno en la atencion primaria,

realizar camparias de prevencion mediante la promocidn de un envejecimiento activo,
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educar sobre los sintomas de la demencia y sus implicancias, fomentar una reflexion ética
en torno a esta patologia y favorecer redes de apoyo para los pacientes y sus familias
(Arriagada, 2012) con el objeto de mejorar la calidad de vida de las personas con
demencia en Chile.

Por otra parte los programas actualmente implementados en salud mental en Chile para
demencia y Alzheimer, ponen un mayor énfasis en el control sintomatologico del
paciente sin abordar en mayor profundidad otros aspectos vinculados a la calidad de vida
tanto de las personas con demencia como de sus cuidadores y entorno familiar. En este
aspecto los centros de salud familiar comienzan a profundizar poco a poco en
intervenciones de caracter mas amplio, pero aun en desarrollo. A nivel privado, la
Corporacion Alzheimer de Chile ha realizado capacitaciones en areas especificas,
particularmente en el ambito de los cuidadores. Por su parte, a nivel pablico se han
implementado una serie de acciones consideradas relevantes en torno al ambito de las
demencias, tales como la asistencia, acompafiamiento y ayuda en el hogar, apoyando en
cuidados bésicos del adulto mayor, prevencién y promocién, prestando también ayuda
domeéstica para aquellos adultos mayores en situacién de abandono y vulnerabilidad;
acompariamiento para actividades fuera del hogar, como son acompafiamiento a red
asistencial de salud, controles médicos, exdmenes, etc. también el cuidado de salud en el
hogar consistente en realizar distintas actividades destinadas al cuidado basico de salud,
como por ejemplo prevencion de escaras, masajes, bafio, aseo personal, corte de pelo,
podologia, etc. Por su parte, a nivel municipal existen algunas iniciativas y programas
destinados a adultos mayores, muchas de caracter recreativo, sin embargo aunque estas

resultan muy beneficiosas, se ha observado que la mayoria de los beneficiarios son
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adultos mayores autovalentes, que tienen la capacidad de desplazarse a los distintos
lugares donde se ofrecen (SENAMA, 2010). En general si bien Utiles, estas actividades se
consideran insuficientes al no cubrir las necesidades mas importantes ni a la poblacion
mas vulnerable como lo son los adultos mayores con niveles de funcionalidad
disminuidos o postrados, al mismo tiempo que estas iniciativas carecen de incentivos a
articular redes sociales en las que las personas pudiesen apoyarse. Si bien el departamento
de salud mental de la Secretaria de Salud Publica del MINSAL puso en marcha un
programa para el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, este
programa de atencién cubre una muy baja cantidad de pacientes en relacién a la cantidad
total estimada de personas afectadas por la demencia, cubriendo solo un 2% de esta
poblacion durante el 2009 (Arraigada et al., 2012).

Al finalizar esta investigacion solo queda poner hincapié en que ain queda mucho por
hacer en torno a esta importante tematica y labor, en Chile existe ain una deuda
importante con respecto a nuestros adultos mayores en los diferentes contextos en que
hoy viven y esta investigacion ha intentado aportar un paso mas en torno a la demencia en
adultos mayores y su calidad de vida, por esta razon se considera trascendental la
realizacion de futuras investigaciones para enriquecer lo que hoy sabemos acerca de la
materia, pues al efectuarse mas estudios que intenten dar respuesta a la pregunta ¢Qué
hacer con las personas con demencia? ¢Qué hacer respecto a su entorno? ¢Qué hacer
respecto a las personas con quienes comparten y quiénes asumen sus cuidados?, y ;Cémo
mejorar su propio bienestar?, se comienza a delimitar las intervenciones de acuerdo a los
propias necesidades de este grupo y comenzamos a atender de forma mas efectiva a sus

requerimientos emocionales, fisicos y sociales. Lo trascendental es implementar
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intervenciones de carécter biopsicosocial con el fin de mejorar sus niveles de cognicion,
calidad de vida, comunicacion y diario vivir, integrando un abordaje familiar que
incorpore un modelo comunitario, que favorezca las estrategias de afrontamiento y
autocuidado en los miembros de la familia, todo esto sin perder de vista que existe una
mirada esperanzadora frente a los desafios en esta materia y que es mision de las
entidades gubernamentales y privadas que tienen a su cargo el tratamiento de estas

personas proveer de una atencion integral que se acomode a sus propias caracteristicas.
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11. ANEXOS
Anexo a: Criterios diagnosticos para demencia tipo alzheimer

A. La presencia de los maltiples déficits cognoscitivos se manifiesta por:

(1) Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender nueva
informacion o recordar informacion aprendida previamente)
(2) Una (0 més) de las siguientes alteraciones cognoscitivas:

(a) Afasia (alteracion del lenguaje)

(b) Apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades motoras,
a pesar de que la funcién motora esté intacta).

(c) Agnosia (fallo en el reconocimiento o identificacion de objetos, a

pesar de que la funcion sensorial esté intacta)

(d) Alteracion de la ejecucion (p. ej., planificacién, organizacion,

secuenciacion y abstraccion)

B. Los déficit cognoscitivos en cada uno de los criterios A1y A2 provocan un
deterioro significativo de la actividad laboral o social y representan una merma
importante del nivel previo de actividad.

C. El curso se caracteriza por un inicio gradual y un deterioro cognoscitivo continuo.

D. Los déficit cognoscitivos de los Criterios A1y A2 no se deben a ninguno de los
siguientes factores:

1) Otras enfermedades del sistema nervioso central que provocan déficit de

memoria y cognoscitivos (p. ej., enfermedad cerebrovascular, enfermedad de
Parkinson, corea de Huntington, hematoma subdural, hidrocefalia normotensiva, tumor

cerebral)
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2) Enfermedades sistémicas que pueden provocar demencia (p. €j.,
hipotiroidismo, deficiencia de &cido folico, vitamina B12 y niacina, hipercalcemia,
neurosifilis, infeccion por VIH)

3 Enfermedades inducidas por sustancias
E. Los deficit no aparecen exclusivamente en el transcurso de un delirium.

F. La alteracion no se explica mejor por la presencia de otro trastorno del Eje I.
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Anexo b: Hoja informativa para el familiar/cuidador y para el participante

Necesidades y calidad de vida de personas con problemas de memoriay su
relacion con factores sociales, personales y del cuidador informal

Invitacion a participar en esta investigacion

Usted ha sido invitado(a) a participar en esta investigacion sobre las necesidades y
calidad de vida de personas con problemas de memoria porque usted esta a cargo o cuida
a una persona con tales dificultades. Antes de que tome una decision, es importante que
tenga mayor informacién acerca de las razones de esta investigacion y las implicancias de
su participacion. Por favor tomese un tiempo para leer cuidadosamente la siguiente
informacion y discutirlo con otras personas si lo desea. Si hay algo que no le queda claro
0 necesita mas informacion no dude en preguntar.

¢ Cual es el objetivo de la investigacion?

Los adultos mayores con problemas de memoria tienen necesidades que influyen en su
calidad de vida, por lo tanto es importante que reciban el apoyo adecuado de acuerdo a
sus necesidades. El objetivo de esta investigacion es evaluar cuales son las necesidades de
las personas con problemas de memoria y qué factores se relacionan con esas
necesidades.

¢Por qué me han seleccionado?

Se le ha invitado a participar porque usted esta a cargo o cuida a una persona que tiene
algunos problemas de memoria. Un total de 100 adultos mayores y sus
familiares/cuidadores seran entrevistados.

¢Es obligacion que participe?
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Su participacion es totalmente voluntaria. Si usted decide participar en esta
investigacion, se le entregara esta Hoja Informativa para que la conserve y se le pedira
firmar un documento de Consentimiento Informado. Si decide participar, es libre de
cancelar su participacion en cualquier momento de la investigacion sin tener que dar
ninguna explicacion al respecto. La decision de cancelar su participacion no afectar la
calidad del cuidado que la persona/familiar que est& a su cargo o usted recibe en la
actualidad ni le provocard ningun perjuicio.

¢ Qué me pasard si decido participar?

Si decide participar en esta investigacion, sera entrevistado en privado en su casa, 0 en
el lugar preferido por usted, por alrededor de 1 hora. Se le hardn preguntas simples sobre
su propia salud y sobre las necesidades, calidad de vida y el apoyo que recibe la
persona/familiar que esté a su cargo. El tiempo sefialado para la entrevista es s6lo una
aproximacion. Usted se puede demorar el tiempo que necesite en responder las preguntas
o0 incluso se puede completar la entrevista en dos sesiones si prefiere. El investigador se
pondra de acuerdo con usted sobre el dia y la hora que mas le convenga para la entrevista.

Costos

Las entrevistas se realizaran en su domicilio por lo cual no deberia incurrir en costos
de traslado.

¢ Qué debo hacer si decido participar?

Participar en esta investigacion no implica ningin cambio en su actual estilo de vida o
el de la persona/familiar que esta a su cargo. Mientras esté participando en el estudio,

usted puede seguir realizando sus actividades diarias normalmente.
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¢ Qué pasa si la persona/familiar que estd a mi cargo no puede dar su
consentimiento informado o pierde la capacidad de darlo?

En cualquier investigacion, se les pide a todos los participantes que entreguen
su consentimiento informado antes de que la investigacion empiece. A veces las personas
con problemas de memoria no pueden tomar una decision sobre participar en una
investigacion porque se les hace dificil entender o retener la informacion acerca de la
investigacion.

Otras veces las personas con problemas de memoria pueden dar su consentimiento al
principio de la investigacion pero pueden perder dicha capacidad en el transcurso del
tiempo que dura la investigacion. En cualquiera de estas situaciones, el equipo de la
investigacion debe consultar a alguien (familiar/cuidador) que esté involucrado en el
cuidado de la persona, si ésta debe participar en la investigacion. Si surge alguna duda
acerca de la capacidad para consentir de la persona/familiar que esta a su cargo, le
consultaremos a usted si la persona con problemas de memoria deberia participar y qué
sentimientos o deseos cree que tendria la persona/familiar que esta a su cargo sobre
participar 0 no en esta investigacion. Si la persona con problemas de memoria ha
manifestado o decidido algo previamente que sea relevante para consentir la participacion
en esta investigacion, no haremos nada que vaya en contra de su voluntad.

¢ Cuales son las posibles desventajas y riesgos de participar?

Algunas veces las personas pueden sentirse incomodas o0 angustiadas al hablar sobre
como enfrentan las actividades diarias. Recuerde que usted puede parar la entrevista en
cualquier momento.

¢, Cudles son los posibles beneficios de participar?
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Si usted decide participar, esperamos que la entrevista le permita expresar su opinion
personal sobre lo que la persona/familiar que esta a su cargo necesita y el apoyo que
él/ella recibe o que usted quisiera que recibiera. Sélo si usted y la persona/familiar que
esta a su cargo lo autorizan, el perfil de sus necesidades seréa incorporado a su registro o
ficha clinica y de esta manera el profesional de salud que lo/la atiende tendra una idea
sobre las areas en las que él/ella requiere mayor apoyo.

También le entregaremos a usted un folleto con informacién sobre como cuidar su
salud en su rol de cuidador. Ademas, la informacion que obtendremos de esta
investigacion puede servir para ayudar a las personas con problemas de memoria en el
futuro.

Mi participacion ¢sera confidencial?

Toda la informacidn que usted y/o la persona/familiar que esté a su cargo nos entregue
durante el curso de la investigacion, seré estrictamente confidencial. La informacion sera
archivada bajo condiciones seguras sin ningun tipo de identificacién personal. Sélo si
usted y la persona/familiar que esté a su cargo lo autorizan, el perfil de sus necesidades
sera incorporado a su registro o ficha clinica.

¢ Qué pasa si sufro algun dafio por participar?

Si usted sufre cualquier dafio o perjuicio por la manera en que ha sido tratado durante
esta investigacion, puede contactarnos y reclamarnos sobre esta situacion.
Trataremos de resolver cualquier preocupacion o problema que haya sufrido y
buscaremos una solucion para ello.

¢ Qué pasara con los resultados de esta investigacion?
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Los resultados serdn publicados en revistas cientificas y presentados en
congresos de psicologia. Se entregara un resumen de los resultados a los Centros de
Salud de Atencion Primaria participantes y a la Corporacion Alzheimer de Chile. Ningun
participante serd identificado en ninguna publicacion o presentacion sobre esta
investigacion,

¢ Quién patrocina y financia esta investigacion?

Esta investigacion es patrocinada por la Escuela de Psicologia de la Universidad
de Valparaiso y ha sido financiada por el Fondo Nacional de Ciencia y Tecnologia

(FONDECYT).

¢ Quién ha revisado y aprobado esta investigacion?

Todas las investigaciones realizadas en la Universidad e Valparaiso son revisadas por
un grupo independiente de profesionales que constituyen un Comité de Etica, el cual vela
por su seguridad, derechos, bienestar y dignidad como participante de una investigacion.
Este estudio ha sido revisado y aprobado por el Comité de Etica de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Valparaiso.

¢A quién puedo contactar para obtener mayor informacion o realizar algun
reclamo?

Dra. Claudia Miranda Profesor Adjunto Escuela de Psicologia

Universidad de Valparaiso Av. Brasil 2140 Valparaiso

Fono: (32)2508611 - 87687793

Email: claudia.miranda@uv.cl

Gracias por considerar participar en esta investigacion.


mailto:claudia.miranda@uv.cl
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Anexo c: Consentimiento informado del familiar/ cuidador

Nombre de la Investigacion: “Necesidades y calidad de vida de personas con
problemas de memoria y su relacidn con factores sociales, personales y del cuidador
informal”

Por favor encierre en un circulo su opcion

1. Confirmo que he leido la Hoja Informativa para el s/ NO
Familiar/Cuidador de la investigacion y que he tenido la oportunidad
de preguntar y aclarar cualquier duda.
2. Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo
q Y p yquep SI/NO

retirarme de la investigacion en cualquier momento sin tener que dar

ninguna explicacion y sin que ello signifique ningan perjuicio para mi o para la

persona/familiar que esta a mi cargo.

3. Se me ha consultado sobre la participacion de la SI/NO

persona/familiar que esta a mi cargo y creo que él/ella querria

participar en la investigacion.

4. Entiendo que toda la informacion que yo entregue o que SI/NO

sea entregada acerca de mi o de la persona/familiar que esta a mi

cargo, sera tratada de manera confidencial por el equipo de investigacion.

N _ o SI/NO
5. Acepto participar en la investigacion sefialada mas

arriba.
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Nombre del familiar/cuidador Fecha Firma

Nombre del Investigador Fecha Firma




Anexo d: Consentimiento informado del participante

Nombre de la Investigacion: “Necesidades y calidad de vida de personas con
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problemas de memoria y su relacion con factores sociales, personales y del cuidador

informal”

Por favor encierre en un circulo su opcion

1. Confirmo que he leido la Hoja Informativa para el
Participacion de la investigacion y que he tenido la oportunidad de
preguntar y aclarar cualquier duda.

2. Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo

retirarme de la investigacion en cualquier momento sin tener que dar

ninguna explicacion y sin que ello signifique ningun perjuicio para mi.

3. Entiendo que toda la informacion que yo entregue o que
sea entregada acerca de mi, seré tratada de manera confidencial por el

equipo de investigacion.

4. Acepto participar en la investigacion sefialada mas arriba.

Nombre del participante Fecha Firma

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

Nombre del Investigador Fecha Firma



Anexo e: ldentificacion adulto mayor y cuidador
Datos del Adulto Mayor.
Edad:

Sexo:F__ M__
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Escolaridad: EBI__EBC__EMI EMC__ CFT ES__ OTRO__

Estado Civil:

Tiempo de diagnostico

Profesional que diagnosticd

Donde se atiende actualmente

Medicamentos recibidos:
Datos del cuidador.
Edad

Sexo:F M__

Escolaridad: EBI EBC_EMI EMC

Estado civil

Ocupacion

¢Vive con adulto mayor? Si___No
N° de personas que viven en la casa _

Parentesco

CFT_ES__OTROS__

Ingreso econémico mensual:$100.000 - $250000 _ $251000-$500000 _

$501.000 - $1.000.000 Otro NS/NR___

Tiempo que lleva cuidando al enfermo:
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Enfermedades (diagnosticadas por un profesional):



169

Anexo f: Cuestionario de percepcion de apoyo psicosocial (Reig, Ribera y Miguel)
¢En qué medida dispone usted de los apoyos siguientes?

1 =Nunca

2 = Alguna vez

3 = Frecuentemente

4 = Siempre

1. Tengo amigos o familiares allegados que me visitan a casa.

2. Cuando lo necesito, hay alguna persona que me expresa afecto y me anima

3. Cuando lo necesito, hay alguien que me alienta a que exprese mis ideas vy
Pensamientos

4. Cuando lo necesito, tengo a alguien que me puede prestar una ayuda econémica
o material importante

5. Cuando lo necesito, tengo a alguien para contarle mis problemas

6. Cuando lo necesito, tengo las fuentes de informacién adecuadas




Anexo g: Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se
sienten, a veces, las personas que cuidan adultos. Después de leer cada afirmacion, debe
indicar con qué frecuencia se siente de esa manera a partir de 5 tipos de respuesta:

1: Nunca. 2: Raramente. 3: Algunas veces. 4: Bastante a menudo. 5: Casi

siempre.

Pregunta 1| 2| 3| 4

1 ¢Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 ¢Siente verglienza por la conducta de su familiar?

5 éSe siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 ¢Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ¢Piensa que su familiar depende de usted?

9 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar a su familiar?

10 ¢éSe siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido
a tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ¢Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 iPiensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que
le puede cuidar?

15 ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé
la enfermedad de su familiar?

18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

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

20 ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente ¢Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?
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Anexo h: Cuestionario breve de afrontamiento

Las frases que aparecen a continuacion describen formas de pensar, sentir o
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comportarse, que la gente suele utilizar para enfrentarse a los problemas personales o

situaciones dificiles que en la vida causan tension o estrés. Las formas de enfrentarse a los

problemas, como las que aqui se describen, no son ni buenas ni malas, ni tampoco unas son

mejores 0 peores que otras. Simplemente, ciertas personas utilizan més unas formas

que otras. Ponga 1, 2, 3 6 4 en el espacio dejado al final, es decir, el nimero que mejor

refleje su propia forma de enfrentarse a ello, al problema. Gracias.

1= Nunca 2 =Aveces 3=Casisiempre 4 =Siempre

Afirmaciones

. Intento conseguir que alguien me ayude o aconseje sobre qué

. Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situacién en la

. Acepto la realidad de lo que ha sucedido.

. Recurro al trabajo o a otras actividades para apartar las cosas de

. Me digo a mi mismo “esto no es real”.

. Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.

. Hago bromas sobre ello.

. Me critico a mi mismao.

OO N |0 WIN|F-

. Consigo apoyo emocional de otros.

10

. Tomo medidas para intentar que la situacién mejore.

11.

Renuncio a intentar ocuparme de ello.

12.

Digo cosas para dejar salir mis sentimientos desagradables.

13.

Me niego a creer que haya sucedido.

14.

Intento verlo con otros 0jos, para hacer que parezca mas

15.

Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.

16.

Intento hallar consuelo en mi religion o creencias espirituales.

17.

Consigo el consuelo y la comprensién de alguien.

18.

Busco algo bueno en lo que esta sucediendo.

19.

Me rio de la situacion.

20.

Rezo o0 medito.

21.

Aprendo a vivir con ello.

22.

Hago algo para pensar menos en ello, tal como ir al cine o ver

23.

Expreso mis sentimientos negativos.

24.

Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo.

25.

Renuncio al intento de hacer frente al problema.

26.

Pienso detenidamente sobre los pasos a segulir.
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27. Me echo la culpa de lo que ha sucedido.

28. Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.




Anexo i: MMSE modificado
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MMSE m Fecha: /[ /

Ahora me gustaria hacerle algunas preguntas para ver cdmo esta su memoria y concentracion.

Item Si no | n/s | Respuesta

1 Que dia de la semana es hoy

2 Cual es la fecha de hoy

3 En que mes estamos

4 En que estacion del afio estamos

Sea flexible cuando hay cambio de estacion, p.ej. marzo= verano/otofio /junio= otofio/invierno;
septiembre= invierno/primavera; diciembre= primavera/verano).

5 En qué afio estamos

6 Qué direccidn es esta ( calle, nimero)

7 En qué pais estamos

8 En qué cuidad estamos

9 Cudles son las 2 calles principales cerca de aqui

10 En qué piso estamos

Le voy a nombrar 3 objetos. Después que los diga quiero que Ud. los repita. Recuerde cuales son,
porgue voy a volver a preguntar en algunos momentos mas.
Nombre los 3 objetos siguientes demorando 1 segundo para decir cada uno: arbol, mesa, avién.

11 Arbol

12 Mesa

13 Avién

1 punto por cada respuesta correcta en el primer intento y anote el nimero de respuestas.
NUMERO RESPUESTAS CORRECTAS ()

Si hay cualquier error u omision en el primer intento, repita todos los nombres hasta que el
paciente los aprenda (méaximo 5 repeticiones). Registre el nimero de repeticiones (O si todos son
correctos en el primer intento).

NUMERO DE REPETICIONES ()

¢Puede usted restar 7 de 100 y después restar 7 de la cifra que usted obtuvo y seguir restando 7
hasta que yo lo detenga? (de 1 punto por cada respuesta correcta. Deténgase después de 5
respuestas. Cuente 1 error cuando la diferencia entre los nlimeros no sea 7).

item Si | No |n/s | Respuesta

14a. 93

15a. 86

16a. 79

17a. 72

18a. 65

«Ahora voy a decirle un nimero de 5 digitos y quiero que usted repita los digitos al revés.
Elndmeroes1-3-5-7-9

(digalos otra vez si es necesario, pero no después de haber comenzado a decirlos; de un punto por
cada digito correcto).

14b. 9

15b. 7

16b.5

17b. 3

18b. 1
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Ahora, ¢cudles eran los 3 objetos que yo le pedi que recordara?

item

Si

No

n/s

Respuesta

19. arbol

20. mesa

21. avion

Muestre un reloj de pulsera (anote 1 si es correcto)

22. ;Qué es ésto?

Muestre un lapiz (anote 1 si es correcto)

23. ;Cémo se llama ésto?

24. «Me gustaria que usted repitiera esta frase después de
mi: «tres perros en un trigal».
(permita un solo intento).

Pasele la hoja con la frase «Cierre los Ojos» (de 1 punto si el suj

eto cierra los 0jos)

25a. Lea las palabras en esta hoja y luego haga lo que esta
escrito»

25b. Pase una foto «un hombre levantando sus manos».
(de 1 punto si responde levantando sus manos).
«Mlire esta foto y actde en la misma forman.

26. «Le voy a dar un papel. Cuando se lo pase, tome el
papel con su mano derecha, déblelo por la mitad con
ambas manos y coléquelo en sus rodillas». Entréguele el
papel y anote un punto por cada accion realizada
correctamente

27. «Escriba una oracién completa en este papel para mi»
(la oracion deberia tener un sujeto y un verbo, y tener
sentido. No considere los errores gramaticales o de
ortografia).

«Aqui hay dos dibujos. Por favor copie los dibujos en el mismo papel, (esta correcto si la interseccion
de las 2 figuras de 5 lados forma una figura de 4 lados y si todos los angulos de las figuras de 5

lados se mantienen. Los circulos deben superponerse menos de la mitad).

Item

Si

No

n/s

Respuesta

28a. pentagonos

28b. circulos

Incorrecto........ 0

Correcto..

Incorrecto........

Correcto
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Anexo j: Escala H.A.D.

Lea cada pregunta y marque con una “X” la respuesta que usted considere que coincide con su
propio estado emocional en la tltima semana.
No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta; en este cuestionario las respuestas

espontaneas tienen mayor valor que las que se piensan mucho.

1. Me siento tenso(a) o nervioso(a):
__Todo el dia

__Casi todo el dia

__De vez en cuando

__Nunca

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:
__Casi siempre

__Frecuentemente

___Raravez

__No en absoluto

3. Siento una especie de temor como si algo me fuera a suceder:
__Siy muy intenso

__Si, pero no muy intenso

__Si, pero no me preocupa

__No siento nada de eso
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4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto

5. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:
__Todo el dia

__ Casi todo el dia

__De vez en cuando

__Nunca

6. Me siento alegre:
__Casi siempre
__Frecuentemente
__Raravez

__No en absoluto

7. Soy capaz de permanecer sentado(a) tranquila y relajadamente:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__Noen absoluto



177

8. Me siento lento(a) y torpe:
__Todo el dia

__Casi todo el dia

__De vez en cuando

__Nunca

9. Experimento una desagradable sensacion de nervios y vacio en el estbmago:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto

10. He perdido el interés por mi aspecto personal:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto

11. Me siento inquieto(a) como si no pudiera dejar de moverme:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto
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12. Espero las cosas con ilusion:
__Casi siempre
__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto

13. Experimento de repente una sensacion de gran angustia o temor:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro, programa de radio o television:
__Casi siempre

__Frecuentemente

__Raravez

__No en absoluto
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Anexo k: Indice de Barthel

1. Comida

Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida

puede ser cocinada y servida por otra persona.

Necesita ayuda para cortar carne, extender la mantequilla, pero es capaz de comer
solo.

O Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona.

2. Lavado (cuarto de aseo)

Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del cuarto de aseo sin

ayuda y de hacerlo sin que una persona supervise.

O Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.
3. Vestido
Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda.
Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.
O Dependiente. Necesita ayuda para las mismas.
4. Arreglo

Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna; los
complementos necesarios pueden ser provistos por alguna persona.

© Dependiente. Necesita ayuda.

5. Deposicion
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Continente. No presenta episodios de incontinencia.

Accidente ocasional. Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda para poner
enemas 0 supositorios.

O Incontinente. Mas de un episodio semanal.
6. Miccion
Continente. No presenta episodios. Capaz de utilizar cualquier dispositivo por si

solo (botella, sonda, orinal...).

Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24 horas o requiere

ayuda para la manipulacion de sondas o de otros dispositivos.

Incontinente.

7. Ir al retrete

Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra

persona.

Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una minima ayuda; es capaz de usar el

cuarto de aseo. Puede limpiarse solo.

Dependiente. Incapaz de acceder a el o de utilizarlo sin ayuda mayor.

8. Transferencia (traslado cama/sillén)

Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para

entrar o salir de una cama.
Minima ayuda. Incluye una supervision o una minima ayuda fisica.

Gran ayuda. Necesita la ayuda de una persona fuerte y entrenada.
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i . . , . .
Dependiente. Necesita una grda o el alzamiento por dos personas. es incapaz de

permanecer sentado.

9. Deambulacion

Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto un andador. Si utiliza una

prétesis, puede ponérsela y quitarsela solo.

Necesita ayuda. Necesita supervision o una minima ayuda fisica por parte de otra

persona o utiliza andador.
Independiente en silla de ruedas. No necesita ayuda ni supervision.

Dependiente.

10. Subir y bajar escaleras

Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervisién de otra

persona.
Necesita ayuda o supervision.

Dependiente. Incapaz de salvar escalones.
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Anexo |: Escala de deterioro global de Reisberg (GDS)

Nivel
Estadio del déficit Fase Caracteristicas clinicas

cognitivo clinica

GDS 1 Inexistente Normal No existe deterioro cognitivo subjetivo ni objeto

GDS 2 Muy leve Olvido Quejas subjetivas de déficit de memoria especialmente en: Olvido de
objetos

Olvido de nombres y citas

No se objetiva el déficit en el examen clinico ni en el entorno
sociolaboral.

Es consciente de sus sintomas.

GDS 3 Leve Confusional Primeros defectos claros. Manifestaciones en una o mas
precoz de las siguientes areas: Desorientacién espacial
Evidencia del bajo rendimiento laboral
Dificultad para recordar nombres, evidentes para los familiares
Tras la lectura retiene relativamente escaso material
Olvida la ubicacién de objetos de valor
El déficit de concentracién es evidente para el clinico
Ansiedad leve o moderada
Se inicia la negacién como mecanismo de defensa

GDS 4 Moderado Confusional Déficit manifiestos

tardio Olvido de hechos cotidianos o recientes

Puede presentar déficit en la memoria de su historia personal
Dificultad de concentracién evidente en operaciones de resta
Incapacidad para planificar viajes, vida sociolaboral o realizar tareas
complejas

Embotamiento o labilidad afectivos

Mecanismo de negacion domina el cuadro

Conserva la orientacion en tiempo y persona,

el reconocimiento de rostro y personas familiares y la capacidad de
viajar a lugares conocidos

GDS 5 Moderadamente Demencia Necesita asistencia en determinadas tareas (no necesita ayuda
grave inicial para el aseo y comida, pero si para seleccionar sus ropas)

Es incapaz de recordar aspectos importantes de su vida cotidiana
Con frecuencia hay desorientacion temporoespacial

Presenta dificultad para contar en orden inverso desde 40, de 4 en 4
0 desde 20, de 2 en 2

Es capaz de retener su nombre y los de su esposa e hijos

GDS 6 Grave Demencia Olvida el nombre de la esposa y los sucesos recientes

leve Retiene datos del pasado

Hay desorientaciéon temporoespacial

Tiene dificultad para contar de 10 en 10 en orden directo o inverso
Puede necesitar asistencia en actividades de la vida diaria

y presentar incontinencia

Recuerda su nombre y distingue a los familiares de los desconocidos
Hay trastornos del ritmo diurno

Presenta cambios en la personalidad y la afectividad (delirio, sintomas
obsesivos, ansiedad, agitacion o agresividad y abulia cognitiva)

GDS 7 Muy grave Demencia Pérdida de todas las capacidades verbales (el lenguaje puede quedar
grave reducido a gritos o grufidos) Incontinencia urinaria

Necesidad de asistencia en el aseo personal

Pérdida de las funciones psicomotoras

Con frecuencia se observan signos neuroldgicos




Anexo m: Calidad de vida: escala para familiar o cuidador

Las siguientes preguntas son acerca de la calidad de vida de su familiar. Cuando Ud.

piensa acerca de la vida de su familiar, hay diferentes aspectos, algunos de los cuales se

enumeran a continuacion. Por favor, piense acerca de cada item, y califique la calidad de

vida actual de su pariente en cada area usando una de las cuatro palabras: malo, regular,

bueno o excelente. Por favor califique estos items en funcién de la vida de su familiar

en la actualidad (por ejemplo, en las Gltimas semanas). Si Ud. tiene preguntas sobre

cualquier item, por favor consulte a la persona que le entreg6 este formulario para

solicitar asistencia.

Encierre en un circulo sus respuestas.

1. Salud fisica Malo/a Regular Bueno/a Excelente
2. Energia Malo/a Regular Bueno/a Excelente
3. Animo Malo/a Regular Bueno/a Excelente
4. Vivienda Malo/a Regular Bueno/a Excelente
5. Memoria Malo/a Regular Bueno/a Excelente
6. Familia Malo/a Regular Bueno/a Excelente
7. Matrimonio Malo/a Regular Bueno/a Excelente
8. Amigos Malo/a Regular Bueno/a Excelente
9. Percepcion de
o Malo/a Regular Bueno/a Excelente

si mismo
10. Capacidad para

hacer las tareas de la Malo/a Regular Bueno/a Excelente

casa
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11. Capacidad

para hacer cosas Malo/a Regular Bueno/a Excelente
divertidas
12. Situacion
Malo/a Regular Bueno/a Excelente
econémica
13. Vida como un
Malo/a Regular Bueno/a Excelente

todo

Comentarios:




Anexo n: Calidad de vida: escala adulto mayor con demencia.
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1. Salud fisica Malo/a Regular Bueno/a Excelente
2. Energia Malo/a Regular Bueno/a Excelente
3. Animo Malo/a Regular Bueno/a Excelente
4. Vivienda Malo/a Regular Bueno/a Excelente
5. Memoria Malo/a Regular Bueno/a Excelente
6. Familia Malo/a Regular Bueno/a Excelente
7. Matrimonio Malo/a Regular Bueno/a Excelente
8. Amigos Malo/a Regular Bueno/a Excelente
9. Percepcion de
o Malo/a Regular Bueno/a Excelente
si mismo
10. Capacidad
para hacer las tareas Malo/a Regular Bueno/a Excelente
de la casa
11. Capacidad
para hacer cosas Malo/a Regular Bueno/a Excelente
divertidas
12. Situacion
o Malo/a Regular Bueno/a Excelente
econémica
13. Vida como un
Malo/a Regular Bueno/a Excelente

todo

Comentarios:
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Anexo i: NPI-Q (neuropsychiatric inventory — questionnaire)

Responda el siguiente cuestionario basado en los cambios ocurridos desde que él/ella
empez0 a experimentar problemas de memoria.

Marque “No” si los sintomas no ocurren en la actualidad. Marque “Si” solo si los
sintomas ocurren en la actualidad.

Para cada item marcado con “Si’:

a) Relacion de GRAVEDAD con el sintoma o sintomas (como afecta al
paciente):

1: Leve (cambio evidente, pero no es significativo, facil manejo de la situacion).

2: Moderada (cambio significativo, pero no drastico, se hace mas dificil controlar la
situacion)

3: Grave (cambio drastico, muy marcado, no se puede manejar la situacion).

b) Relacion de su ESTRES con el sintoma/s (como le afectan emocionalmente

a usted los sintomas)

0 No existe afectacion

1 Minima (Poca afectacién, no m representa un problema)

2 Leve (sin demasiada afectacion, me las arreglo facilmente)

3 Moderada (bastante afectacion, no siempre puedo arreglarmelas)
4 Grave (mucha afectacion, dificultades para arreglarmelas)

5 Muy grave (afectacidn extrema, el problema me vence)



Delirios . Cree el paciente en cosas que no son ciertas como por ejemplo, que otras
personas quieren robarle o quieren hacerle dano? ;Dice que miembros de su
familia no son quiénes dicen ser, 0 que su casa no es su casa?

Si___No GRAVEDAD: 1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Alucinaciones ; Ll pacienie ve cosas o personas inexistentes o diee que escucha voces o
ruidos inexistentes? ;Habla con personas que no estan realmente presentes”
Si No GRAVEDAD:_1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Agitacidon / Agresion [ El paciente insulta o se molesta con su cuidador con facilidad?
;Se niega a cooperar o recibir ayuda en actividades como por ejemplo
baiarse o vestirse?

Si No GRAVEDAD: _1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Depresion / Disforia [El paciente esta triste o bajo de moral? ; Llora?
Si No GRAVEDAD: 1 2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

.El paciente estd nervioso, inquieto, no puede relajarse, o estd excesivamenie
tenso?. ;Dice que tiene como un nudo en ¢l estdmago, o se inquicta cuando
se separa de usted?

Si No GRAVEDAD: 12 3 ESTRIS: 0 1 2 3 4 5

Ansiedad

Exaltacion / Euloria ; Parcee el paciente estar demasiado alegre? se refliere a una alegria
anormal, excesiva, diferente a como ha sido siempre
Si No GRAVEDAD: 1 2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Desinhibicion LEl paciente actia impulsivamente. dice cosas que normalmente no se

dicen o se hacen en publico? (cosas que incluso pueden hacerle
sentir “vergiienza™)
Si No GRAVEDAD: 12 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Irritabilidad /Labilidad ;Esta irritable o se molesta con facilidad? ;Tiene “arranques™
repentinos de mal humor o ira que no corresponden a su caracter
habitual? ; Se muestra impaciente?

Si___No GRAVEDAD: 1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Conducta motora anémala ;El paciente se dedica a repetir actos como dar vueltas por la
casa, abrir cajones o armarios. o hacer otras cosas repetitivamente con la ropa, con los
dedos o con otros objetos?

Si___No GRAVEDAD: _1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Sueiio ; Tiene dificultad para conciliar el suefio, se despierta durante la noche (no tener en
cuenta si se levanta para ir al bafio y vuelve a dormir), se levanta demasiado temprano?
JEsto le lleva a dormir excesivamente durante el dia?

Si No GRAVEDAD:_1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5

Apetito / Alimentacién ;L] paciente ha perdido o ganado apetito y/o peso, o ha cambiado
de gustos en las comidas?
Si___No GRAVEDAD: 1_2 3 ESTRES: 0 1 2 3 4 5
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