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RESUMEN

Introduccion: En la actualidad un gran ndmero de adultos
mayores es vulnerable a enfermedades crénicas y otras
afecciones como la enfermedad de Alzheimer, por lo que el
cuidado de estas personas representa un desafio. Objetivo:
Analizar la calidad de vida de los cuidadores de personas con la
enfermedad de Alzheimer. Métodos: Se realiz6 una revision
integrativa de la literatura cientifica, con una pregunta de
investigacion con el PICO: ¢Cudl es la Calidad de Vida de los
cuidadores de personas con enfermedad de Alzheimer?,
posteriormente se inicid la basqueda de articulos cientificos en
las siguientes bases de datos: Pub Med; Wef of Science (WOS);
Bvs; SciELO y Scopus. Utilizando los siguientes DeCS: “Quality
of life”, “Caregivers” y “Alzheimer Disease”, identificados
inicialmente 343 articulos, de los cuales 15 fueron elegibles y 7
fueron seleccionados porque cumplieron con los criterios de
inclusién y exclusion. Resultados: El cuidado de la persona con
enfermedad de Alzheimer recae mayormente en las familias. La
mayor parte de cuidadoras/es son mujeres, el cuidado es
integral, continuo, con desgaste fisico y psicolégico, estos
factores afectan negativamente en su calidad de vida y
compromete su salud. Conclusiones: La calidad de vida del
cuidador de personas con enfermedad de Alzheimer se ve
comprometida, debido al aparecimiento de afecciones fisicas,
psicologicas, sociales y econdémicas, derivadas por el desgaste
y la sobrecarga.

Palabras clave: calidad de vida; cuidadores; enfermedad de
Alzheimer; Atencion de Enfermeria

ABSTRACT

Introduction: The new demographic transition because of the
phenomenon of globalization has generated improvements in
health care. Despite this, today a large number of older adults
are vulnerable to chronic diseases and other conditions such as
Alzheimer's disease, so caring for these people represents a
challenge for their caregivers. Objective: Analyze the quality of
life of caregivers of people with Alzheimer's disease. Methods:
An integrative review of the scientific literature was carried out,
for the formulation of the research question, the PICO format was
used: What is the Quality of Life of caregivers of people with
Alzheimer's disease? Subsequently, the search for scientific
articles was started in the following databases: Pub Med; Wef of
Science (WOS); Bvs; SciELO and Scopus. Using the following
DeCS: "Quality of life", "Caregivers" and "Alzheimer Disease",
associated with the Boolean operator "AND". 343 articles were
initially identified, of which 15 were eligible and 7 were selected
because they met the inclusion and exclusion criteria. Results:
The care of the person with Alzheimer's disease falls mostly in
families. The majority of caregivers are women, the care is
integral, continuous, with physical and psychological wear, and
these factors negatively affect their quality of life and compromise
their health. Conclusions: The quality of life of the caregiver of
people with Alzheimer's disease is compromised, due to the
appearance of physical, psychological, social and economic
conditions, derived from wear and tear and overload. Therefore,
making the needs and problems derived from their visible role
can contribute significantly to the development of comprehensive
care interventions in this vulnerable population

Keywords:
Nursing care

quality of life; caregivers; Alzheimer disease;

Autor de correspondencia: Rosa Herminia Pastufia Doicela Mg. Correo electrénico: ropastuna@udec.cl.

37


https://ortid.orq/0000-0003-2008-7855

Pastufia R/Enfermeria Investiga, Investigacidn, Vinculacion, Docencia y Gestion Vol. 6 No. 5 2021 (Diciembre - Enero)

INTRODUCCION

La nueva transicion demografica como resultado del fenémeno
de la globalizacion ha generado mejoras en la atencién de la
salud, principalmente por el desarrollo tecnolégico el cual ha
contribuido de manera significativa en el tratamiento, cuidados y
rehabilitacion de enfermedades (1,2), este importante avance ha
permitido un crecimiento exponencial de personas mayores a
escala mundial (3), alcanzando hoy una esperanza de vida
promedio de 80,7 afios para las mujeres y de 74,9 afios para los
hombres (4,5).

En la actualidad un gran nimero de adultos mayores gozan de
una vida activa y saludable, pero al mismo tiempo un grupo
importante es vulnerable a enfermedades crénicas y otras
afecciones, una poblacion envejecida es mas susceptible a
enfermedades crénicas no transmisibles (6), donde se incluyen
las demencias, a pesar del progreso cientifico la mayor parte de
demencias no son curables (7).

La Enfermedad de Alzheimer (EA) es el tipo de demencia mas
frecuente, se presenta en un 60 a 80% (1,8), en los ultimos afios
se ha incrementado su incidencia de manera rapida en todo el
mundo8, lo que constituye un problema de salud publica y social
a escala global (9). Actualmente existen 47 millones de personas
viviendo con este padecimiento en el mundo (7).

Como enfermedad neurodegenerativa produce un deterioro en
la autonomia, por la pérdida gradual e irreversible de la
capacidad cognitiva y funcional9,10, lo cual imposibilita el
desenvolvimiento normal del individuo, que repercute de manera
directa e importante en la familia, por el alto nivel de
discapacidad y dependencia, que demanda mayor supervision y
cuidados continuos que se tornan cada vez mas complejos a
medida que evoluciona la enfermedad (11).

La EA es devastadora no sélo para la persona enferma sino
también para sus cuidadores y toda la estructura familiar en
general (9,11), la familia constituye el pilar fundamental para el
acompafiamiento, apoyo y cuidado del enfermo, cerca del 94%
de los cuidadores corresponde a un familiar directo, de estos la
mayor parte del cuidado recae en un solo miembro familiar, de
los cuales el 90% son mujeres cuidadoras (12).

Cada familia percibe la enfermedad de manera particular y
experimenta modificaciones constantes en su organizacion,
funcionamiento, redistribucion de roles familiares y con un
elevado nivel de estrés a medida que avanza la enfermedad,
todo esto puede ocasionar alteraciones psicologicas, estrés
emocional crénico, desgaste fisico, descuido personal y
aislamiento social, lo cual conlleva un incremento en la
necesidad de asistencia sanitaria y pérdida gradual de la calidad
de vida de los cuidadores (12,13).

Segun la OMS la calidad de vida se define como “la percepcion
del individuo de su posicion en la vida, en el contexto de la
cultura y sistemas de valores en los cuales vive y en relacién a
sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones” (13).
Este concepto tiene un interés creciente, especialmente en
enfermedades créonicas como la enfermedad de Alzheimer,
cuando se carece de una cura para la enfermedad y
desencadena en los cuidadores un sufrimiento silencioso en
desmedro de su bienestar (14).

La preocupacion por la salud y calidad de vida del cuidador debe
abordarse de manera prioritaria por su gran relevancia, debido a
que el cuidado de la persona enferma genera sobrecarga,
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estrés, largas horas de atencién y cuidado fisico exigente15, lo
cual desencadena alteraciones nocivas en su bienestar que
estan asociadas al cuidado como: depresion, ansiedad, mayor
uso de medicamentos psicotropicos, disfuncién inmunolégica,
todos estos factores impactan de manera negativa en la calidad
de vida de los cuidadores (16), por lo expuesto anteriormente el
objetivo de la presente revision es analizar la calidad de vida de
los cuidadores de personas con la enfermedad de Alzheimer.

METODOS

El proceso metodoldgico de este estudio se basé en una revision
integrativa de la literatura cientifica, lo cual esta recomendado
actualmente por la Practica de Enfermeria Basada en
Evidencias, que cuenta con un método de trabajo establecido en
cinco fases contiguas. En la primera fase se formula la pregunta,
interrogante o fenébmeno de estudio que se desea resolver. En
la segunda fase se de buscar la mejor evidencia para responder
a la interrogante de investigacion. La tercera fase corresponde a
la evaluacion critica de la evidencia cientifica encontrada. La
fase cuatro corresponde a integrar la evidencia y la quinta fase
se refiere a la evaluacion de los resultados (17).

Para la formulacién de la pregunta de investigacion se utilizo el
formato PICO, incluyendo tres de sus componentes (PICO):
¢ Cudl es la Calidad de Vida de los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer?

Se realiz6 una revision de la literatura cientifica en las principales
bases de datos. Las bases de datos consultadas fueron: Pub
Med, Wef of Science, BVS, SciELO y Scopus; para las cuales se
utilizaron los siguientes descriptores: Quality of life; Caregivers;
Alzheimer Disease; Nursing Care, en espafiol, inglés y
portugués, conjugados con el operador booleano AND, por las
caracteristicas de la investigacion.

Para la busqueda de la literatura cientifica se consideraron los
siguientes criterios de inclusién y exclusion:

Criterios de inclusion: Estudios primarios; de texto completo; en
idioma inglés, espafiol y portugués; con un tiempo de 5 afios:
2014 -2018; y que sean cuidadores de personas con enfermedad
de Alzheimer.

Criterios de exclusion: Investigaciones secundarias como
metaanalisis y revisiones sistematicas, estudios realizados por
otros profesionales que no pertenezcan a la disciplina de
enfermeria y articulos cuyos textos completos no estén
disponibles en la web.

Los resultados de la bisqueda de literatura cientifica arrojaron
un total de 343 articulos. Después de la evaluacion inicial se
excluyeron 328 articulos, ya que no guardaban relacién con el
tema de revision, no estaban disponibles a texto completo, no
eran estudios primarios, estaban repetidos y eran de otras
disciplinas. 15 estudios cumplieron con los criterios para la
revisién de texto completo. Se realizé la lectura critica para
evaluar la validez, fiabilidad, relevancia y pertinencia de los
articulos seleccionados. De los cuales 8 fueron eliminados
posteriormente por no contemplar en su estudio la calidad de
vida de los cuidadores de personas con enfermedad de
Alzheimer. Finalmente, se incluy6 un total de 7 documentos que
reunieron los criterios establecidos para esta revision.

La revision cumplié con los principios éticos, respetando los
derechos de autor, realizando las citaciones especificas y dando
crédito a los autores revisados.
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Figura N° 1. Diagrama que ilustra las diferentes fases de busqueda y seleccion de estudios.
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RESULTADOQOS.

Con una linea base de 7 estudios que se relacionan con la tematica,
compusieron el corpus de este estudio, se presentan en la Tabla N°1.

se procedi6 a sintetizarlos y analizarlos. Los articulos que

Tabla N° 1. Articulos cientificos seleccionados para la revision.

Titulo Autores Disefio de | Instrumentos Resultados
Pais/Afo investigacion para la
recoleccién de
datos
Quality of life in | Marcia Dourado, | Estudio longitudinal. | Escala de | Al inicio del estudio, las
mild dementia: | Maria de Sousa, Calidad de Vida | autoevaluaciones de calidad de
patterns of change | Raquel Santos, en la | vida de las personas con
in self and | José Simdes Enfermedad de | demencia y sus cuidadores se
caregiver ratings | Neto, Marcela Alzheimer QoL- | asociaron con las
over time Nogueira, AD. clasificaciones de cuidador.
Tatiana Belfort, Las clasificaciones de los
Bianca Torres, Escala de | cuidadores se asociaron con el
Rachel Dias, Evaluacién del | estado de animoy la calidad de
Jerson Laks. Impacto vida autocalificada. Después
Brasil, Sao Psicosocial del | de 1 afio, las clasificaciones de
Paulo, 2016 Diagnéstico de | cuidadores de personas con
la Demencia | enfermedad de  Alzheimer
(ASPIDD). cambiaron significativamente,
mientras que las
Mini-Mental autoevaluaciones de los
State pacientes no lo hicieron La
Examination concientizacion sobre la
(MMSE). enfermedad cambié
Escala de | significativamente (p = 0.001)
Cornell para la | al afio, disminuy6 en 25.4% vy

depresién en la

12.3% de los

Las

mejoré6 en
participantes.
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demencia
(CSDD).
Cuestionario de
actividades
funcionales de
Pfeffer (PFAQ).
El Inventario

Neuropsiquiatric
o (NPI).

Entrevista Zarit
Burden (ZBI)

autoevaluaciones de PwD QoL

se asociaron con las
calificaciones de los
cuidadores (p = 0,001). Las
clasificaciones de los
cuidadores de QoL PwD

después de 1 afio se asociaron
con el estado de &nimo PwD (p
= 0,029), autoinformada (p =
0,001) y conocimiento de la
enfermedad (p = 0,033).

Calidad de vida
relacionada con la

salud en
cuidadores de
pacientes con
enfermedad de
Alzheimer.

Garzén
Maldonado A,
Gutiérrez-
Bedmar B,
Garcia-Casares
C, Pérez
Errdzquin F,
Gallardo F vy
Martinez  Valle
G

Malaga Espania,
2017

Estudio longitudinal
pareado.

el Cuestionario
de Salud SF-36;
La escala SF-36

es un
cuestionario
genérico que
consta de

36 items que se
agrupan en 8
dimensiones que
proporcionan

informacion

relatva a la
Funcion  fisica
(FF), Rol fisico

(RF), Dolor
corporal  (DC),
Salud  general
(SG), Vitalidad
(VT),  Funcion

social (FS), Rol
emocional (RE),
Salud mental
(SM).

Las 8 dimensiones de la escala
SF-36 en los cuidadores
principales empeoraron de
forma significativa a los 12
meses, salvo las dimensiones
«Funcién fisica» y «Funcién
social», que lo hicieron de
forma no significativa. Las
puntuaciones en la visita basal

fueron menores que las
correspondientes a la
poblacion general. La

dimensiéon que presentd peor
puntuacién fue «Vitalidad. El
tiempo medio de cuidado
informal, en meses, a criterio
de los CP fue de casi ano y
medio (17,11 meses). Entre los

CP la mayoria fueron
hijos/hijas (61,9%) o
esposos/esposas (27,8%).

Entre los no coetaneos habia 4
CP nuera-yerno, 3 CP sobrino-
sobrina y una nieta; entre los
coetaneos, una hermanay una
amiga.

Impact of caring
for persons with

Alzheimer’s
disease or
dementia on
caregivers’ health
outcomes:
findings from a

community based
survey in Japan.

Amir Goren,
William
Montgomery
Kristin Kahle
Wrobleski,
Tomomi

Nakamura y
Kaname Ueda
Japon, 2016

Estudio Descriptivo

Cuestionario de
Salud del
Paciente (PHQ-
9) que sugiere

presencia /
ausencia de
trastorno
depresivo mayor
(TDM)
Productividad
laboral y
deterioro de la
actividad

(WPAI), calidad
de vida basada
en SF 36v2 y
utilizacion de los
recursos de
atencion médica.
Caracteristicas
sociodemogréfic
as,
caracteristicas y
comportamiento
s de salud y

Entre los 55060 encuestados,
en comparacién con los no
cuidadores (n = 53758), los
cuidadores (n = 1302) eran
mayores (52,6 vs. 47.5 afios),
mas frecuentemente mujeres
(53% vs. 49%), casadas /
parejas, bebedores frecuentes
de alcohol, fumadores actuales
y no empleados, y promediaron
puntajes de CCl mas altos
(0.37 vs. 0.14), todos p <0.05.
Puntajes de propension sexo
incorporado, edad, indice de
masa corporal (IMC), ejercicio,
alcohol, tabaquismo, estado
civil, ICC, estado de
asegurado, educacion, empleo,
ingresos y nifios en el hogar.
Un algoritmo de concordancia
codicioso produjo 1297
coincidencias exactas,
excluyendo 5 cuidadores no
emparejados. Los puntajes de
servicios de salud fueron
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puntajes del
indice de
comorbilidad de
Charlson (CCI).

significativamente mas bajos
entre los cuidadores (0.724) vs.
No cuidadores (0.764), al igual
que SF-36v2 Puntajes de
Resumen de Componente
Fisico y Mental. Cuidadores vs.
No cuidadores tuvo un
ausentismo significativamente
mayor, deterioro relacionado
con el presentismo, deterioro
general del trabajo (25.8% vs.
20.4%, respectivamente), y
deterioro de la actividad (25.4%
vs. 21.8%), mas sala de
emergencias y tradicional
visitas del proveedor (7.70 vs.
5.35) en los (ltimos seis
meses, y MDD mas frecuente
(14% vs. 9%), depresion,
insomnio, ansiedad y dolor.

Benefits of
psychodynamic
group therapy on
depression,
burden and quality
of life of family

Dorli Kamkhagi,
Ana Carolina
Oliveira Costa,
Sandra
Kusminsky,
Deborah Supino,

Ensayo
intervencion
controlado
ciego.

de

simple

Las medidas de
resultado fueron:
modificacién de
puntajes en Zarit
Burden Scale,
Beck Depression

Los participantes en el grupo
PGT (Psicoterapia  grupal
psicodinamica) mostraron una
reduccion significativa en la
carga (p = 0,01) y los puntajes
de depresion (p = 0,005) y una

caregivers to | Breno Satler Inventory y | mejor calidad de vida (p =
Alzheimer disease | Diniz, Wagner WHO-QoL 0,002), mientras que los del
patients Farid Gattaz y Scale. grupo BAT (Terapia de
Orestes Vicente conciencia corporal) mostraron

Forlenza mejoras en la carga de la

Séao Paulo, atencion (p = 0.001) y calidad

Brasil, 2015 de vida (p = 0.01), pero no en

sintomas depresivos (p = 0.13).

Social skills and | Flavia Araujo de | Estudio Descriptivo | Social Skills | Encontramos correlaciones

well-being among
family caregivers
to patients with
Alzheimer’s
disease.

Amorim,

Mariana de
Campos Pereira
Giorgion,
Orestes Vicente
Forlenz

Sao Paulo,
Brasil, 2017

Inventory (SSI-
Del-Prette) y la
entrevista  Zarit
Burden; la
calidad de vida
se estimé con el
cuestionario

WHO-QoL- bref.

positivas entre las
puntuaciones totales de SSly
los dominios psicoldgicos (r =
0,450; p = 0,003) y ambientales
(r =0,408; p = 0,008) de WHO-

QoL- bref. ElI factor SSI
‘autocontrol de la agresividad'
(SSI-F5) se  correlacioné

negativamente con la magnitud
de la carga del cuidador (r = -
0,483; p = 0,001) y se asocio
positivamente con el dominio
psicolégico de WHO-QoL- bref
(r = 0.446; p = 0.003). Los
cuidadores con una mejor
"autoafirmacion en la expresion
del afecto positivo" (SSI-F2)
también tenian mejores
"relaciones sociales" segln
WHO-QoL- bref (r = 0,402; p =
0,009). SSI: inventario de
habilidades sociales; F1:
afrontamiento y autoafirmacion
con riesgo; F2: autoafirmacion
en la expresién del afecto
positivo; F3: conversacion y
confianza social; F4: auto
exposicion a personas
desconocidas y situaciones
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nuevas; F5: autocontrol de la
agresividad.

Stress and quality

Vanovya Alves

Investigacion de

Se aplico el

Los cuidadores familiares de

of life of the family | Claudino abordaje Inventario de | ancianos evaluados en este
caregivers of | Cesario, Marcia | cuantitativo del tipo | Sintomas de | estudio presentaron un
elderly with | Carréra Campos | descriptivo. Estrés para | promedio de edad de 56,98
Alzheimer's Leal, Ana Paula Adultos Lipp | aflos (dp = 11,39), tiempo
disease de Oliveira (ISSL) 'y la | promedio de cuidado de 4,64
Marque, version brasilefia | afios (dp = 2,98), con 55,8%
Karolyny Alves de la Calidad de | ejerciendo la funcion de
Claudino Vida cuidador desde hace mas de 3
Pernanbuco, Cuestionario de | afios, habiendo predominancia
Brasil, 2017. Salud Short | del sexo femenino (n = 37,
Form (SF-36) en | 86%); en cuanto al grado de
portugués. parentesco con el anciano,
habia 33 (76,8%) esposas o
hijas; 27 participantes (62,8%)
poseian vinculo laboral; y 16
(37,2%) indicaron presentar

alguna morbilidad.
Entre los dominios que
expresan factores relacionados
a la calidad de vida, se
destacan las reducidas medias
en vitalidad (48,84) y aspectos
sociales (56,69). Entre los
sintomas predominantes que
favorecen el marco de estrés,
16 (59,3%) tenian cuidadores
familiares sintomatologia
psicolégica en la costa de la

fisica.

Assessment of | Maria Se trata de un | Cuestionario Se reveld una  fuerte
Health-Related Andreakou, estudio estructurado y | correlacion negativa entre las
Quality of Life for | Angelos observacional cercano para | dimensiones de la CVRS y los
Caregivers of | Papadopoulos, disefiado para | recuperar la | puntajes de la escala de
Alzheimer's Demodstenes evaluar informacién depresién. Los cuidadores de
Disease Patients Panagiotakos y | caracteristicas sociodemografic | pacientes con EA tienen una
Dimitris Niakas descriptivas y | a y familiar de | CVRS menor en casi todas las
Grecia, 2016. asociaciones entre | los participantes. | dimensiones en comparacion
parametros Escala de | con la poblacion general

sociodemograficos
y emocionales con
el tiempo dedicado
a la atencion de
pacientes con EA.

Depresion  de
Zung (ZDRS).
Entre
diferentes
cuestionarios
para evaluar la
CVRS, la
Encuesta de
Salud de Forma
Corta 36 (SF-
36).

los

urbana griega. El papel social
de los cuidadores, la existencia
de problemas emocionales y su
estado de salud mental
condujeron a este resultado.
Ademas, se indicaron
diferencias significativamente
importantes en la CVRS total y
la sintomatologia depresiva de
los cuidadores en relacién con

su género, existencia de
hipertension, frecuencia de
atencion al paciente,
cohabitacion con el paciente,
agravamiento de la
enfermedad y estado
econdémico.

De los estudios seleccionados para esta revision, la mayor parte
se realizaron en Latinoamérica, 57% de los estudios se llevaron
a cabo en Brasil y en un porcentaje similar de 14,2% en Espafia,
Japén y Grecia. El periodo de tiempo que se contempl6 fue los
ultimos 5 afios, encontrando que el 42,9% corresponden al afio
2017 y un mismo porcentaje al afio 2016, mientras que el 14,2%
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corresponde al afio 2015.

En relacion a la muestra de los estudios seleccionados, decir que
el nimero total de cuidadoras/es incluidos en las investigaciones
revisadas fue de 1,744. En cuanto a la composicion de la
muestra, el 85,7% de los estudios soélo incluian cuidadoras/es de
pacientes con enfermedad de Alzheimer y un 14,2% incluia el
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binomio de calidad de vida paciente-cuidador.

Respecto a la calidad de vida como tal, sélo un estudio midi6 de
manera directa la calidad de vida de los cuidadores/as de
personas con enfermedad de Alzheimer y describe que es la
calidad de vida, otro estudio compar6 la calidad de vida del
cuidador/a de pacientes con enfermedad de Alzheimer versus el
no cuidador/a, mientras que un estudio midié la calidad de vida
de los cuidadores/as como resultado secundario. Tres la
relacionaron como la consecuencia de depresion, nivel de
estrés, el tiempo de evolucion de la enfermedad y para medir la
efectividad de dos intervenciones de apoyo psicolégico.

Los estudios utilizaron varios instrumentos para medir la calidad
de vida y las variables independientes de los cuidadores/as de
personas con enfermedad de Alzheimer como: fueron escala de
Calidad de Vida en la Enfermedad de Alzheimer (QoL-AD); La
entrevista Zarit Burden (ZBI) para la carga del cuidador, para
medir el bienestar del cuidador/a el Cuestionario de Salud SF-
36, cuyos items se agrupan en 8 dimensiones que proporcionan
informacion relativa a la Funcion fisica, Rol fisico, Dolor corporal,
Salud general, Vitalidad, Funcién social, Rol emocional, Salud
mental. El Cuestionario de Salud del Paciente (PHQ-9) que
sugiere presencia / ausencia de trastorno depresivo mayor
(TDM) Productividad laboral y deterioro de la actividad (WPAI),
este instrumento permitié determinar la relacién existente con la
calidad de vida. También se aplico la escala de Beck Depression
Inventory, para medir el nivel de depresion de los cuidadores/as,
el Inventario de Sintomas de Estrés para Adultos LIPP (ISSL) y
el  cuestionario  estructurado para la  informacién
sociodemogréfica y familiar de los participantes.

Entre los tipos de estudio utilizados por las investigaciones
revisadas correspondieron en un mayor porcentaje a los de tipo
descriptivo 42,8%; seguido por los de tipo longitudinal en un
28,5%; un estudio descriptivo — observacional que corresponde
al 14,2% y un ensayo de intervenciones controlado de simple
ciego en un 14,2%.

De acuerdo con los estudios revisados se pudo evidenciar que
la mayor parte de cuidadores/as son parte de la familia o
allegados cercanos a la persona con enfermedad de Alzheimer,
los cuidados que ellos proveen no estan regulados, ni sometidos
a horarios, ni remuneracién econémica y generalmente quienes
lo proveen han tenido una educacion formal, lo cual facilita el
desempefio del rol y que la mayor parte de personas con
enfermedad de Alzheimer viven en su hogar.

El cuidado de la persona con enfermedad de Alzheimer por lo
general recae en mayor numero en el conyugue y al mismo
tiempo esta relacionada con el género del enfermo, la mayor
parte de cuidadores son mujeres, asi como también se menciona
que con frecuencia los cuidadores tienen necesidad de
asistencia médica, principalmente con trastornos relacionados a
la parte psicologica y emocional debido a un alto indice de
depresion, estrés, incertidumbre y una larga exposicion al
cuidado. El estado de salud y bienestar del enfermo determina
de manera directa la calidad de vida que tiene su cuidador/a.

DISCUSION

El cuidado de la persona con enfermedad de Alzheimer es una
tarea compleja. El cuidador es aquella persona que desde el
inicio de la enfermedad asume la asistencia y cuidados diarios
del enfermo suministrando de forma directa la ayuda que este
necesita, a medida que la enfermedad va deteriorando sus
capacidades funcionales y autonomia.

El cuidado en la vida del cuidador tiene una repercusion negativa
en su salud, debido al aparecimiento de afecciones fisicas,
psicoldgicas, socioecondémicas principalmente. A través de esta
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revision integrativa se ha podido evidenciar como es la calidad
de vida de los cuidadores de personas con enfermedad de
Alzheimer.

Perfil de los cuidadores de personas con enfermedad de
Alzheimer

Goren et al. 2017 (18); en su estudio resalta la importancia de
caracterizar a los cuidadores de personas con enfermedad de
Alzheimer, para conocer sus necesidades, identificar sus
problemas y para evaluar la efectividad de las intervenciones
que han sido ejecutadas en esta poblacion. Ademas Los autores
describen las caracteristicas de los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer y la relacion entre el acto de cuidar y
la salud de los mismos (14,19). Con relacion al género se
encontrd que el mayor porcentaje de cuidadores/as son mujeres
18. Otros estudios corroboraron con este hallazgo (19,20,21). La
asignacion del cuidado en el nlcleo familiar también esta
determinado en funcion del género de la persona enferma y su
rol familiar, si es hombre el cuidado es asumido por el conyugue
(22), si es mujer el cuidado es asumido por sus hijas o personas
allegadas a la familia (14). Ademas sostienen que las mujeres
son mas vulnerables a sufrir restricciones sociales a causa del
cuidado y experimentan mayor grado de sobrecarga (21).

Segun los estudios las edades comprendidas de los
cuidadores/as en su gran mayoria se situaron sobre los 57 afios
(21), debido a que el cuidado recae en el conyugue en mayor
porcentaje (14). Es por ello que se desprende que un numero
importante de ancianos que cuidan a otros iguales (18). Otros
estudios corroboran con estas afirmaciones y sefialan que los
cuidadores con edad avanzada probablemente experimentan
mayor nivel de sobrecarga que los cuidadores jovenes (14,23).
De acuerdo con los datos correspondientes a la situacion
socioecondmica de los cuidadores Goren et al. 2017 (18), hace
referencia sobre la importancia y el impacto de la situacion
financiera que enmarca el cuidado del paciente con enfermedad
de Alzheimer, principalmente por los medicamentos, controles y
terapias sanitarias, movilidad, entre otros.

Los resultados de este estudio identificaron el predominio de
cuidadores con educacion formal, lo cual facilita la comprensién
sobre la enfermedad y contribuye con la disminucién de los
trastornos depresivos y estrés en los cuidadores (14, 20, 21). Sin
embargo, Daurado et al. 2016 (23) reconoce en su estudio que
los cuidadores que informaron bajos niveles de calidad de vida
tienen un conocimiento deficiente de la enfermedad, también
mencionan que la calidad de vida del cuidador esta directamente
relacionada con la estabilidad del estado de animo, ya que
puede haber llevado a evaluaciones de calidad de vida mas
positivas en el cuidador. Ademas, el estado de animo de las
personas con enfermedad de Alzheimer tiene un impacto en las
calificaciones de los cuidadores sobre la calidad de vida.

Tener mayor experiencia en el cuidado mejora la percepcion de
bienestar en la persona enferma, debido a que existe un dominio
del cuidado con el transcurso del tiempo, pero al mismo tiempo
existen méas posibilidades de desarrollar estrés o problemas
emocionales que influyen en la calidad de vida del cuidador (21).

Calidad de vida del cuidador de personas con enfermedad
de Alzheimer

La calidad de vida es la forma como el individuo percibe su vida,
el lugar que ocupa en el contexto en que vive, la relacién con sus
objetivos, expectativas, normas, criterios y preocupaciones, todo
ello permeado por las actividades diarias, la salud fisica, el
estado psicologico, el grado de independencia, las relaciones
sociales, los factores ambientales y sus creencias personales,



Pastufia R/Enfermeria Investiga, Investigacidn, Vinculacion, Docencia y Gestion Vol. 6 No. 5 2021 (Diciembre - Enero)

los cuales estan relacionadas con la calidad de vida (13).

La calidad de vida del cuidador se ve afectada porque tiene que
luchar con el paciente a lo largo de su vida (24), uno de los
factores determinantes que inciden en la calidad de vida del
cuidador/a es el éxito de la adaptacion y afrontamiento al papel
del cuidador (14,21,22).

Para Kamkhagi y Olivera el al. 2017 (24). Muestran que la
progresion de la enfermedad, el deterioro cognitivo y funcional
causa en la persona enferma la pérdida de autonomia y una
mayor dependencia para realizar actividades basicas de la vida
diaria, que requieren de cuidados y genera un impacto en los
cuidadores que tendran que dedicar mas tiempo para el cuidado
del paciente, bajo altos niveles de estrés, angustia psicolégica
relacionada con el nuevo rol, fatiga crénica, por las horas
prolongadas de asistencia, sin periodos de descanso y suefio
adecuado.

Entre las principales alteraciones en la salud de los
cuidadores/as de personas con enfermedad de Alzheimer estan
las alteraciones fisicas, psicolégicas y emocionales, sociales y
financieras, que desencadenan mayor riesgo de comorbilidad,
deterioro de la productividad y mayores tasas de uso de recursos
sanitarios (14,19,22,24).

Segun Goren el al. 2017 (18), establecen que entre los
trastornos psicoldgicos frecuentes estan la ansiedad, angustia
emocional y depresién, lo que puede afectar ain mas la
capacidad del cuidador. La preservacion de la salud fisica y
mental de los cuidadores de pacientes con enfermedad de
Alzheimer debe entenderse como un activo para alcanzar el
cumplimiento eficaz y ético de este rol fundamental (18,21).

El estado emocional de los cuidadores/as de personas con
enfermedad de Alzheimer (24) ,tiene un impacto en las
calificaciones de los cuidadores sobre la calidad de vida., porque
le permiten dar respuestas a las multiples demandas que surgen
en el largo y deteriorado curso de la enfermedad, en la
finalizacion de un rol que no siempre valorado como deberia ser
por otros miembros de la familia (19,22, 23).

Apoyo social

La feminizacion del cuidado de paciente con Enfermedad de
Alzheimer, sumado al incremento de mas personas mayores
cuidando de otras personas de igual 0 mayor edad ocasiona que
la carga del cuidado sea mas dificil y por lo tanto los
cuidadores/as necesitan recibir apoyo y atencion (14,19,24).

Segun los estudios en la mayoria de veces el cuidador ha tenido

tener que enfrentarse al diagnostico de la enfermedad y al
cuidado de la persona enferma sin orientacion, ni ayuda
pertinente, sin apoyo social, lo que interfieren en su calidad de
vida (14,21,22). Por lo tanto el equipo de salud necesita
implementar acciones que contemplen las necesidades de los
cuidadores, tales como directrices que orienten la practica del
cuidado de este tipo especial de enfermos, mejorar la asistencia
a la salud, apoyo fisico y emocional de los cuidadores/as (21).
Ademas, es necesario producir y hacer efectivas politicas
publicas que amparen y faciliten a los cuidadores, cuidar de sus
ancianos con dignidad, amor, con un nivel de sobrecarga bajo,
que promueva una excelente calidad de vida.

CONCLUSION

Por medio de este estudio se pudo analizar cudl es la calidad de
vida de los cuidadores/as de personas con enfermedad de
Alzheimer, visualizando que la responsabilidad del cuidado en
mayor parte recae en la familia y que dentro de los cuidadores
el mayor porcentaje son mujeres. Ademas, se pudo evidenciar
gue la calidad de vida de los cuidadores esta intrinsecamente
relacionada con factores como bienestar del enfermo, estrés,
depresion, tiempo de exposicién al cuidado, carga fisica y
emocional; todas estas condiciones pueden influir directamente
en el cuidado prestado.

Es importante que los estudios permitan una comprension
integral de la calidad de vida de los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer, bajo una mirada amplia sobre que
saque a flote sus necesidades, comorbilidades y problemas
relacionados con el cuidado, que favorezcan el planteamiento de
estrategias, acciones de promocion y prevencion de salud
dirigida a los cuidadores. Con ello se percibe una necesidad
creciente de que los profesionales de salud y en especial
enfermeria realice intervenciones enfocadas al
acompafiamiento, educacion y apoyo de las necesidades en
esta poblacion tan vulnerable.
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