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RESUMEN

INTRODUCCION: el cuidado de un paciente dependiente tiene mayores implicaciones si el
diagnostico es la enfermedad de Alzheimer, su calidad de vida se ve afectada de manera
considerable en los aspectos relacionados con la salud. OBJETIVO: evaluar el efecto de una
intervencion multicomponente y transdisciplinar en la calidad de vida relacionada con la
salud en cuidadores informales de pacientes con Trastorno Neurocognitivo Mayor (TNC)
tipo Alzheimer. METODOS: participaron 50 cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer, empleando el cuestionario SF-36, mediante un ensayo aleatorizado con tres
grupos de comparacion y con evaluacion de la calidad al inicio, y a los 5 y 10 meses. Para
encontrar el tamafio del efecto de las intervenciones en la calidad de vida, segin los grupos
estudiados, se us6 un modelo de efectos mixtos con covarianza no estructurada.
RESULTADOS: se encontré que quienes recibieron la intervencion multicomponente mas
respiro obtuvieron un mejoramiento de la calidad de vida en todas las dimensiones y
componentes excepto en la funcién fisica, con efectos sostenidos en seguimiento.
CONCLUSION: las intervenciones no farmacol6gicas multicomponente acompafiadas de un
relevo del cuidado tienen un efecto positivo en la percepcion de calidad de vida en
cuidadores.

Palabras clave: Calidad de vida, cuidador informal, Alzheimer, programa multicomponente.

ABSTRACT

INTRODUCTION: The care of a dependent patient has greater implication if the diagnostic
is the disease of Alzheimer's, their quality of life is affected considerably in the aspects
related to health. OBJECTIVE: to evaluate the effect of a multicomponent and
transdisciplinary intervention on health-related quality of life in informal caregivers of
patients with Alzheimer-type Major Neurocognitive Disorder (TNC). METHODS: 50
informal caregivers of Alzheimer's patients participated, using the SF-36 questionnaire,
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through a randomized trial with three comparison groups and quality assessment at baseline,
and at 5 and 10 months. To find the effect size of the quality of life interventions, according
to the groups studied, a mixed effects model with unstructured covariance was used.
RESULTS: it was found that those who received the multicomponent intervention plus
respite obtained an improvement in the quality of life in all dimensions and components
except physical function, with sustained effects in follow-up. CONCLUSION:
multicomponent non-pharmacological interventions accompanied by a change of care have
a positive effect on the perception of quality of life in caregivers.

Keywords: quality of life, informal caregiver, Alzheimer's, multicomponent program.
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INTRODUCCION

Segun la Organizacion Mundial de la
Salud?, las enfermedades cronicas de tipo
no transmisible se transformaron en un
punto de interés mundial, siendo la
demencia una de ellas. Reportes de OMS?,
muestran que la demencia afecta a 50
millones de personas en el mundo y 60%
de estos viven en paises de ingresos bajos
y medios. La demencia se clasifica en
multiples y diversas formas, aquella
catalogada como la mas frecuente, es la
derivada de la enfermedad de Alzheimer la
cual representa entre 60% y 70% de todos
los casos de demencia en el ambito
mundial®.

En Colombia, entre los afios 2009
y 2015, cerca de 250 mil personas fueron
atendidas bajo los diagnosticos CIE-10
relacionados con demencia*; sin embargo,
la prevalencia de la Enfermedad de
Alzheimer no tiene datos precisos en el
pais®.

Por otro lado, se ha descrito que la
enfermedad de Alzheimer es ademés una
de las que mayor impacto social y
econdémico generan para los sistemas de
salud, grupos poblacionales, familiaresy
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los pacientes mismos, pues afecta su
funcionalidad y se genera incidencia en la
disminucion de su calidad de vida®. Asi
mismo, en los cuidadores, esta enfermedad
también tiene un nivel de afectacion tanto
fisica, psicolégica y social, puesto que
deben enfrentar los retos que implica el
asumir el cuidado en cualquier etapa de la
enfermedad, ademas de contribuir a
optimizar la calidad de vida del paciente®
7

En tal aspecto, un papel fundamen-
tal lo representan los cuidadores
informales, ya que es una experiencia de
alta demanda en el desarrollo de activi-
dades fundamentales e instrumentales en
la vida diaria de su paciente familiar® que
afecta su calidad de vida. El cuidador
informal se describe como aquel individuo
que dedica la mayor parte del tiempo (en
horas), al cuidado de dicho enfermo y que
ha realizado las tareas de cuidado durante
un minimo de 6 semanas®; sumandose a
esto, no recibe remuneracién econémica
de ningun tipo™°.

Las actividades de cuidado de
algun miembro de la familia con deterioro

268



Cerquera Cérdoba AM, Tiga Loza DC, Alvarez Anaya WA, Dugarte Pefia E, Plata Osma

cognitivo pueden ser descritas tan exte-
nuantes; ademas, se considera una labor
“extremadamente estresante”, generando
un alto costo derivado del deterioro fisico,
psicolégico, emocional y espiritual de los
cuidadores y sus familias®, aspectos claves
en la calidad de vida.

Asimismo, el acto del cuidado
podria ser un factor que contribuye en la
presentacion de enfermedades en el
cuidador, presentando patologias como la
hipertension con una prevalencia de 12,7%
e insomnio con una prevalencia de 11%,
equiparadas al nivel de enfermedad y
sumadas a la gravedad del paciente’%,

De esta manera, es evidente que los
cuidadores informales también se vean
expuestos, de forma directa, a variaciones
en su bienestar y calidad de vida®. Es asi
como, la evaluacion de esos cambios
vinculados al cuidado y el efecto que
puedan tener en la calidad de vida deberia
ser una prioridad en los cuidadores de
pacientes con Enfermedad de Alzheimer.

Se ha definido la calidad de vida
como la percepcion subjetiva del estado de
salud actual y la capacidad para desarro-
Ilar actividades transcendentales para el
individuo?3, por tanto, es necesario
realizar una evaluacion multidimensional
de las situaciones de vida actuales de la
persona,

Al respecto, la calidad de vida
relacionada con la salud, es un compo-
nente que relaciona experiencias subjeti-
vas sobre la salud global®, que evaluada
en cuidadores permite evidenciar la
magnitud y el impacto de la enfermedad
sobre la percepcion de su bienestar fisico,
social, mental y espiritual'®; ademas de
mostrar las consecuencias del cuidado, asi
como el efecto de intervenciones.
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Por tanto, el estudio pretende
evaluar el efecto de una intervencion
multicomponente y transdisciplinar en la
calidad de vida relacionada con la salud en
cuidadores informales de pacientes con
Trastorno Neurocognitivo Mayor (TNC)
tipo Alzheimer en el marco del proyecto
“Evaluacion de impacto de un programa
multicomponente con intervencion trans-
disciplinar en la sobrecarga y la calidad de
vida relacionada a la salud de cuidadores
informales de pacientes con Trastorno
Neurocognitivo (TNC) mayor tipo Alzhei-
mer en Bucaramanga y su area metro-
politana” financiado por el Ministerio de
Ciencia, Tecnologia e Innovacion (MIN-
CIENCIAS), convocatoria 807-2018 para
proyectos de ciencia, tecnologia e
innovacion en salud, por medio de un
modelo de efectos mixtos con covarianza
no estructurada.

METODOLOGIA

Disefio

El presente andlisis se realiza a partir la
informacién obtenida en un estudio tipo
ensayo controlado aleatorizado que
evaluaba la eficacia de un programa
multicomponente con intervencion trans-
disciplinar en la calidad de vida de
cuidadores informales de pacientes con
Trastorno Neurocognitivo (TNC) mayor
tipo Alzheimer en poblacion colombiana,
a partir de la comparacion de tres grupos
en paralelo y una razén de asignacién
1:1:1%.

Participantes

Los criterios de inclusion fueron ser
familiar de un paciente con TNC mayor
tipo Alzheimer, convivir con el paciente en
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el mismo domicilio, ejercer el rol del
cuidador minimo ocho horas diarias
durante mé&s de tres meses, y no recibir
remuneracion econdmica por desempefiar
el rol del cuidador. Por su parte, los
criterios de exclusion se basaron en dejar
de ejercer el rol de cuidador principal,
hospitalizacion prolongada del paciente
antes y durante el estudio, institucio-
nalizacion del paciente o muerte del cuida-
dor o del paciente con TNC mayor tipo
Alzheimer, durante la fase de intervencion.

Para la seleccion de los partici-
pantes, se realiz6 una convocatoria abierta
para cuidadores partiendo de un censo de
intencion de participacién, a través de
bases de datos existentes de cuidadores
informales y el reclutamiento a partir de
convocatoria abierta. Las instituciones a
las cuales se censd incluian Instituciones
prestadoras de servicios de salud (IPS),
Entidades Privadas en relacion a Salud
mental que tenian en sus servicios grupos
de Enfermedad de Alzheimer, Centros
vida y sus grupos de Adulto mayor,
Grupos Religiosos y, el método voz a voz
entre la comunidad tras la difusion de un
comunicado por escrito o volante impreso.
asi como sitios que concentraran un mayor
namero de personas adultos mayores
como. Asi como a través de medios de
comunicacion y redes sociales como
Facebook y WhatsApp.

Muestra

Se contactaron a 143 cuidadores, de los
cuales, cumplieron criterios de inclusion y
aceptaron participar en el estudio 50 que
fueron aleatorizados a los tres grupos de la
siguiente manera: grupo control (n= 17
cuidadores), grupo multicomponente mas
respiro (n=17 cuidadores) y grupo respiro
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(n=17 cuidadores). Se destaca que el grupo
multicomponente mas respiro tuvo una
adherencia del 100% durante todo el
tiempo del estudio.

Asignacion aleatoria

Mediante  generacion de  nUmeros
aleatorios se cre0 la secuencia aleatoria
simple usando el programa Microsoft
Excel y ocultada mediante en sobres
cerrados. Una vez el cuidador aceptd
participar en el estudio, se procedia a
conocer a cudl de los tres grupos fue
asignado que fueron los siguientes: A)
Grupo de intervencion multicomponente
mas respiro, B) Grupo de solo respiro y C)
Grupo control.

Enmascaramiento

Ni los participantes, ni los profesionales
que realizaron la intervencion estuvieron
enmascarados, el analista de los datos
estuvo cegado con una base de datos en la
cual no se identificaron los grupos de
comparacion.

Instrumentos

Referente a la evaluacion, se decide
utilizar el cuestionario de salud SF-36, el
cual reporta estandares de calidad del
Medical Outcome Trust y de la Red
Cooperativa para la Investigacion en
Resultados de Salud y Servicios Sanitarios
(Red IRYSS). Este cuestionario ha sido
adaptado a la poblacion colombiana,
mostrando  propiedades psicométricas
adecuadas, pudiendo ser aplicado en
personas tanto sanas como enfermas®®, y
ha sido usado en la evaluacion del efecto
de las intervenciones enfocadas en el
cuidador!’, ademas, ha mostrado ser
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sensible al cambio frente a intervenciones
no farmacoldgicas para cuidadores®®.,

La evaluacion se realiz6 mediante
el cuestionario SF-36%° validado en Co-
lombial®?! el cual consta de 36 preguntas,
cubre 8 dimensiones: funcionamiento
fisico, rol fisico, dolor corporal, salud
general, vitalidad, funcionamiento social,
rol emocional y salud mental del paciente.
Para cada dimension, los items son
transformados en una escala con un rango
de O (el peor estado de salud) a 100 (el
mejor estado de salud). La medicion se
realiz6 en tres momentos: antes de la
intervencion (linea de base), post-
intervencion 5 meses después y un segui-
miento a los 10 meses desde el inicio del
estudio. Las aplicaciones fueron llevadas a
cabo por el equipo investigador mediante
visita domiciliaria.

Programa multicomponente transdis-
ciplinar

Consistio en 8 sesiones de intervencion
transdisciplinar, desde las areas de Psico-
logia, Fisioterapia y Fonoaudiologia con
frecuencia de una vez a la semana y un
tiempo estimado de 2 horas, las tematicas
a abordar en cada sesién fueron: (1)
presentacion e introduccion al programa,
(2) salud mental y bienestar subjetivo, (3)
recursos personales, (4) habilidades parael
cuidado (5) percepcion de apoyo social
funcional, (6) relaciones comunicacio-
nales, (7) salud fisica y (8) red de apoyo
profesional.

Dentro del programa se contemplé
un relevo mediante el cuidado brindado
por auxiliares en enfermeria que recibieron
una capacitacion de 8 horas sobre el
cuidado a pacientes con enfermedad de
Alzheimer, la capacitacion fue dada por
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los profesionales de cada una de las areas
del componente multidisciplinar (psico-
logia, fisioterapia y fonoaudiologia),
enfatizando en las deficiencias del pacien-
te con Enfermedad de Alzheimer y sus
necesidades de cuidado, este relevo se
ofrecia en turnos de 8 horas, por 1 dia a la
semana, durante 8 semanas.

Anélisis

La descripcion de las variables
sociodemogréaficas de los pacientes y
cuidadores se realizé6 mediante el calculo
de frecuencias absolutas y porcentajes en
el caso de variables cualitativas, las
variables continuas, fueron reportadas a
través de medias y desviacion estandar o
medianas y valores minimos y maximos
segun test de normalidad de Shapiro Wilk.
La busqueda de diferencias estadisticas en
los valores de la calidad de vida segun las
variables de sociodemograficas y clinicas
se realizd a través de las pruebas T de
Student, Kruskal Wallis y Fisher Exacta.
Para encontrar el tamafio del efecto de las
intervenciones en la calidad de vida, segun
los grupos estudiados, se usé un modelo de
efectos mixtos con covarianza no
estructurada. Los andlisis fueron realiza-
dos en STATA-16 SE?2,

Aspectos éticos

En relacion con la resolucion niumero 8430
de 1993 del Ministerio de Salud
Colombiano, por la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y adminis-
trativas para la investigacion en salud, esta
investigacion se consideré de riesgo
minimo, ademas, se emplearon dos
consentimientos informados, uno para
cuidadores informales y otro para cuida-
dores formales contratados para el relevo
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profesional. Ademas, se cumplié con la
norma ética establecida de que los sujetos
de investigacion en grupo control de un
ensayo de terapia debieran recibir una
intervencion de efectividad comprobada?,
En este sentido, se brindd posterior a la
fase de evaluacion de seguimiento y, por
principio de equidad y beneficencia, al
Grupo control, el acceso al componente de
"respiro” en un tiempo de 2 meses. Este
estudio fue avalado por el comité de ética
de la Universidad Pontificia Bolivariana,
mediante el aval CE_A_40 del 26 de abril
de 2019.

RESULTADOS

El presente andlisis incluy6 a 50 cuidado-
res que completaron como minimo la
evaluacion post-intervencion a los 5 meses
del estudio, durante el periodo de
desarrollo de la investigacion el cual
estuvo comprendido entre los meses de
febrero a mayo de 2019. EI 76% de los
cuidadores fueron mujeres, con una edad
media de 55,1 afios y con nivel educativo
de secundaria o inferior (58%)®°.

En relacion a la calidad de vida se
encontr6 que el grupo de programa
multicomponente mas respiro) mostraron
cambios positivos en todas las dimen-
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siones del SF-36, lo que evidencia que la
ganancias y mejorias en autopercepcion,
autocuidado y calidad de vida se
mantuvieron durante el seguimiento; sin
embargo, la dimension funcién fisica no
presenta diferencias con significancia
estadistica en los puntajes para cada
momento de la medicién (p = 0,271 y
0,746); se destaca el rol emocional en el
cual se evidencian las mayores diferencias
con un incremento de 35,1 puntos en la
medicién post-test (p =0,003) y de 40,4
hasta los 10 meses de seguimiento
(p=0,001), siendo  estadisticamente
significativos. De igual manera, la
dimension dolor muestra incrementos
favorables estadisticamente significativos
en 22,5 puntos en la medicion post-test y
en seguimiento en el seguimiento de 19,8
(p<0,001). En el Grupo que se utilizd
como estrategia el respiro, aunque se
presentan cambios positivos en el rol
emocional en cada una de las mediciones a
través del tiempo, las puntuaciones no son
estadisticamente significativas; en el
Grupo control no se evidencié un
mejoramiento en los puntajes de calidad de
vida para ninguna de las dimensiones
evaluadas. Lo anterior, se puede
evidenciar en la Tabla 1.
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Tabla 1. Niveles de calidad de vida por dimension (SF-36) ajustados por modelo de efectos

mixtos y diferencias segun grupo de intervencion y control durante el seguimiento.

Grupo Multicomponente mas

Grupo respiro

Grupo control

respiro

Media Diferencia  Valo Media Diferencia  Valo Media Diferencia  Valo

(IC95%)  (IC95%) rp (IC95%)  (IC95%) rp  (IC95%)  (IC95%)  rp
Funcién
fisica
Linea de 78,9 83,4 79,8
base (69,4:88,5) NA (73.9:93,0) - NA " (70,5:89,0) NA
Post-
F . 834 45( 027 785 025 796 01(¢ 097
MENVeNCI0 730:930)  35124) 1 (685885) U0 5 (602:000) 9289 8
Seguimient 803 g oo 074 T2 62(- 015 818 21(- 068
0 (707:89.8) 20193 o 670870y 14823 1 (707:930) 7.8120) 2
Dolor
Linea de 46,1 523 61,6
base (34,8:57.3) NA " (41,1:63,5) NA " (50,6:72,5) NA
rnciztr-vencié 68,5 22,5 <00 51 -13(- 083 663 47(- 047
' (57.3:797) (107:343) 01 (39,0:630) 139:112) 4 (536:790) 84:179) 9
Seguimient 65,9 198 000 542 19(- 076 632 17(- 081
0 (547:770) (81316) 1 (42,2:662) 106.144) 9 (493:772) 127:161) 7
Salud
general
Linea de 49,1 58,3 57,2
base (39.8:58,3) NA " (49.1:67.6) NA " (48,2:66.2) NA
rn‘iztr'vencié 718 227 <00 561 22(- 069 58 08¢  ya9
' (62,5:81,0) (12,6:329) 01 (462:661) 129:86) 1 (475685 105121 O
Seguimient 69,7 207 <00 562 21(- 070 577 05( 093
0 (60,5:790) (10,6:30.8) 01 (463:662) 12.8:87) 3 (46,1:693) 118128 8
Vitalidad
Linea de 41,6 52,1 60,3
base (32,3:50,8) NA " (42,8:61,4) NA " (51,2:69,3) NA
rnciztr'vencié 66,8 253 <00 515 0,7 (- 09 65,5 52 (- 0,33
! (57,6:76,1) (157:348) Ol (416:613) 10895 9 (551:759) 54:159) 6
Seguimient 647 232 <00 525 04(- 093 623 21¢ 41
0 (555:740) (136:327) Ol (42,6:624) 97:106) 5 (509:737) 9,6:137)
Funcién
social
Linea de 428 59,9 65
base (30,4:55,1) NA - (475:72.2) NA " (53,0:77,0) NA
rnciztr'vencié 77 34.2 <00 615 17(- 081 702 52(- 048
! (64,6:89.3) (21,0:47.4) 01 (483:748) 124:157) 7 (56,2:842) 9,5199) 8
Seguimient 717 28.9 <00 561 3B( e T4 94( s
0 (50,4:841) (157:422) 01 (42,9:693) 178103) O (500:899) 6,6:255
Rol
emocional
Linea de 28,1 45,6 51,7
base (8,7:47,4) NA " (26,3:65,0) NA " (32,8:70,5) NA
rn‘iztr'vencié 63.2 351 000 647 91(¢ o, 64l 124(- 033
! (438:825) (123:579) 3 (438:856) 50432 0% (418:863) 127375 3
Seguimient 684 404 000 525 79(- 051 698 182(- 019
0 (49,1:87.8) (17.6:631) 1 (32,6:744) 162:320) 9 (451946) 92455 3
Salud
mental
2021. HorizEnferm, 32,3,266-282 273



Calidad de vida en cuidadores informales de pacientes con Alzheimer...

Linea de 451

63,6

67,8

base (36,9:53.2) NA (es4717) NA (509:75,7) NA
mervencis 731 28 <00 589 AT( gy 735 57(- 023
n (64,9;81,2) (19,5;36,5) 01 (50,2;67,6) 13,7;4,4) ' (64,3:82,7)  3,8:15,2) 8
Seguimient 70,9 25,9 <00 624 12 079 792 11,4 0,03
0 (628791) (174;344) 01 (537;711) 10.2;7,9) 6 (69,1;893)  (1,021,7) 2

Nota: Autoria propia.

En la Figura 1, se presentan los puntajes
medios para el item de transicion de la
salud que pregunta sobre el cambio en el
estado de salud general respecto al afio
anterior que va de 1 (mucho peor) a 5
(mucho mejor). Se encuentra que, el grupo
multicomponente mas respiro presenta una
disminucion de la media en 1,1 puntos,
p<0,001 en la percepcion de su estado de
salud comparado con el afio previo, luego
de la intervencion tanto a los 5 como a los
10 meses de seguimiento.

En la Figura 2, se puede observar
que, al analizar la calidad de vida por
componentes fisico y mental, se encontro

que los cuidadores participantes de la
intervencion ~ multicomponente  mas
respiro percibieron un incremento de la
calidad de vida en 4.4 puntos (IC 95%
0,18; 8,7) posterior a la intervencion (p=
0,041), mientras que en los demas grupos
no se evidenciaron cambios significativos.

Por otro lado, en el componente
mental, se evidencio un mayor efecto de la
intervencion ~ multicomponente  mas
respiro, aumentando la percepcion de
calidad de vida en 16,5 puntos (IC95%
10,9; 22,1) de forma significativa
(p<0,001) sosteniéndose el efecto incluso
a 10 meses de seguimiento.

Transicion de la salud

4.5

35

25

15

T T

5 10
Meses

——— Grupo control
—&—— Grupo respiro

—&—— Grupo multicomponente mas respiro

Figura 1. Puntaje de transicion de la salud (SF-36) ajustados por modelo de efectos mixtos
y diferencias segun grupo de intervencion y control durante el seguimiento.
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Figura 2. Puntaje medio de los componentes fisico y mental de la calidad de
vida (SF-36) ajustados por modelo de efectos mixtos y diferencias segin grupo
de intervencion y control durante el seguimiento.

DISCUSION

El estudio de los programas de
intervencion para cuidadores informales
de pacientes con Alzheimer toma
relevancia en la medida que sea viable la
evaluacion del impacto generado en la
poblacién, a partir de resultados que
mejoren la calidad de vida de los
cuidadores. La identificacion de factores
sociodemogréficos en el perfil del cuida-
dor informal puede otorgar claridad en las
caracteristicas de la poblacién que se
encuentra en mayor riesgo de sufrir las
consecuencias del cuidado, para asi
generar medidas que busquen promover la
salud desde un nivel primario de atencion,
asi como la orientacion para la
priorizacion de la poblacion que requiere
intervencion que en ultimas se puede ver
reflejado en un mejoramiento tanto de la
atencion brindada al paciente con Enfer-
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medad de Alzheimer como del cuidado del
cuidador informal que se encuentra en
riesgo de convertirse en un paciente
oculto.

De la poblacion evaluada, el grupo
que se presenta con mayor frecuencia en el
perfil del cuidador informal del paciente
con Enfermedad de Alzheimer es el género
femenino; caracteristicas que se asemejan
a los resultados presentes en Kasper,
Freedman, Spillman y Wolff* y Yu,
Wang, He, Liang y Zhou® aunque esta
predominancia de género también se
conserva en la poblacion Colombiana?.
Lo anterior, destaca la realidad de como la
poblacién femenina, por el hecho de ser
cuidadora, se enfrenta a un mayor riesgo
padecer algun tipo de patologia derivada
del oficio del cuidado, asi como una
posible disminucion de la calidad de vida,
como parte del fenémeno de feminizacién
del cuidado.
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Por otra parte, se afirma que el
perfil altruista de los cuidadores informa-
les, el cual genera una tendencia a buscar
el bien de las personas de forma
desinteresada, los hace pensarse como
merecedores de un menor cuidado y
atencion, generando descuidos en su
propia salud, que llevan a mayores
comorbilidades a mediano y largo plazo y
que por consiguiente alteran su bienestar y
calidad de vida. Por otra parte, se ha
planteado la necesidad de comprender con
mayor profundidad las lineas de accion de
las personas involucradas (en este caso
cuidadores informales), tales como la for-
ma del cuidado, el manejo del tiempo y la
apropiacion de su labor, asi como del
entendimiento de la raz6n u objetivo que
busca el cuidador informal y asi mismo, el
sentido de vida que se proyecta, al estar
relacionado con un familiar que presenta
una enfermedad neurodegenerativa créni-
ca como lo es el Alzheimer®. En este
sentido, es de resaltar que el presente
programa multicomponente permitio a los
cuidadores informales, obtener un rendi-
miento mayor y més eficiente en el tiempo
que dedican al desarrollo de sus
actividades diarias, con menor interferen-
cia de problemas emocionales, lo cual se
determina por las mejorias en el rol
emocional, en su salud fisica y mental y en
su calidad de vida.

Se ha reportado la existencia de
una fuerte correlacion entre percepcion de
la calidad de vida del cuidador y la de los
pacientes, y de manera sorprendente, se
encontré una mejor puntuacion de estos
ultimos, esta correlacion se vio afectada
por la edad del cuidador, la edad al inicio
de los sintomas del paciente, el deterioro
de las actividades de la vida diaria de los
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pacientes, el tiempo dedicado al cuidado y
los sintomas depresivos. También, la cali-
dad de vida del cuidador fue méas baja
cuando mayor era el deterioro del pa-
ciente?’. En el presente analisis, los punta-
jes de calidad de vida de los cuidadores
estuvieron en promedio entre los 40 y 50
puntos para el componente fisico y entre
25 y 50 puntos en el componente mental,
los cuales se encuentran por debajo a lo
percibido por los cuidadores de pacientes
con alteraciones musculoesqueléticas, co-
mo la osteoartritis y fibromialgias?®.

En relacidon con las implicaciones
fisicas de la labor del cuidado, algo
semejante ocurre en el desarrollo del
bienestar fisico del cuidador de familiares
con enfermedades neurodegenerativas
como Alzheimer, las cuales son presenta-
das como condiciones de salud de tipo no
transmisibles y afecciones musculoes-
queléticas, derivadas de comportamientos
sedentarios y posturas inadecuadas por dar
prioridad al cuidado de su familiar?®. Estas
similitudes se encuentran en estudios
donde se evalla la sobrecarga psicofisica
en familiares cuidadores de pacientes
inmovilizados®. Dicha sobrecarga psico-
fisica, en este estudio, tras la
implementacién del programa multicom-
ponente, mejord, lo cual se puede entender
desde la dimensién de dolor corporal,
traduciéndose en la intensidad de dolor
que el cuidador siente en la realizacion de
sus actividades diarias, siendo evidentes
los resultados en esta dimension, sin
embargo, sus efectos no se mantienen en el
tiempo, con lo cual se deduce que la
educacion postural permite al cuidador
entender su autocuidado, pero requiere de
un trabajo permanente en el tiempo, para
que se apropie conscientemente de ello.
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Cabe destacar que la intervencion
de programas multicomponentes en salud
para cuidadores informales de personas
con Enfermedad de Alzheimer, han repor-
tado impactos favorables a corto plazo que
se mantienen en el tiempo en &reas del
desarrollo personal, tales como area psico-
l6gica, fisica y social; a su vez permite al
cuidador informal el empoderamiento en
el conocimiento de areas de su salud sobre
el cuidado de su mas proximo®..

Al mismo tiempo, este estudio
presenta cambios positivos en las variables
de autopercepcion, calidad de vida vy
funcion fisica, sin embargo, aunque esta
ultima no presenta diferencias signifi-
cativas, aun asi los resultados en la funcién
fisica de este estudio dan evidencia de la
necesidad de un programa que incluya
intervenciones que puedan fortalecer esta
dimensién, en parte por los altos porcen-
tajes de alteraciones reportados en la
dimension fisica, especialmente de tipo
musculoesquelético, que son evidentes
durante los momentos de cuidado baésico,
como actividades de aseo personal para el
paciente, puesto que involucran moviliza-
ciones corporales con gran carga muscular
por actividades de carga, descarga, empuje
o arrastre de peso®?, entre otros aspectos.

Al igual que en el presente analisis,
la intervencion de componentes multiples
ha mostrado efectos significativos en el
mejoramiento de la calidad de vida
basados en la practica del cuidado®, asi
mismo, en un meta-analisis se encontrd
que las intervenciones multicomponente
tienen un efecto positivo y a pesar de que
el tamafo del efecto fue pequefio,
recomiendan este tipo de intervenciones
por considerarse de bajo costo y de amplia
aceptabilidad®*. En el estudio se observo
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que el grupo multicomponente mas respiro
presenta un cambio positivo en la
percepcion de si estado de salud
comparado con el afio previo, luego de la
intervencion tanto a los 5 como a los 10
meses de seguimiento (disminucién de la
media en 1,1 puntos, p<0,001), mientras
que, para el grupo de respiro y control, no
hubo cambios significativos en la
percepcion del estado de salud. En
contraparte, Tanner y colaboradores, no
reportaron diferencias significativas en la
calidad de vida para una intervencién
multicomponente de base comunitaria
(p=0,257)%.

Para finalizar, es por ello que se
hace necesario reforzar la idea que se
presenta en estudios en el ambito mundial
donde determinan el impacto favorable
que resulta del desarrollo de un programa
de intervencion psicosocial multicom-
ponente, que consiste en intervenciones
desde psicoeducacion y componentes
cognitivos donde los cuidadores infor-
males son los participantes principales’-
% asi mismo, se refuerza laimportancia de
incluir dichos programas en los servicios
integrales que se le brindan a las personas
con trastornos neurocognitivos®. Este
estudio involucrd, dentro del programa
multicomponente, secciones de educacion
en higiene postural basica, movilizacion
del paciente, ejercicios fisicos al despertar,
adecuada postura al dormir, entre otros,
que aportaron al cuidador el conocimiento
primario para adoptar posturas que
minimizaran su riesgo musculoesque-
lético, resultados consecuentes con las
puntuaciones en funcion fisica obtenidas
tras la implementacion del programa
multicomponente, siendo este programa
un punto inicial para que cada cuidador

277



Calidad de vida en cuidadores informales de pacientes con Alzheimer...

informal, personalice y entienda, lo que
pasa en su vida y en la del paciente con
Enfermedad de Alzheimer que cuida,
comprendiendo que el Alzheimer es un
trastorno degenerativo, por ende, con el
transcurso de los afios, la labor de cuidado
se hace méas ardua, implicando mayor
trabajo fisico y psicoldgico.

Sin duda alguna, las intervenciones
no farmacologicas presentan mejoras
estadisticamente significativas sobre la
calidad de vida de los cuidadores
informales, evidenciado en este estudio
con la implementacién del programa
multicomponente y respiro, el cual fue
desarrollado con enfoque y acciones
psicoterapéuticas, educativas y multicom-
ponentes, asi como la presencia de grupos
de apoyo, lo cual coincide con otros
hallazgos del area’®,

Dentro de las limitaciones encon-
tradas en el desarrollo del presente estudio,
se encuentran la disposicion de los
familiares cuidadores a aceptar la partici-
pacién en los encuentros semanales, no por
su motivacion, sino por la demanda del
cuidado del paciente, lo que disminuyo el
potencial de la participacién. Sin embargo,
cabe resaltar que, una vez iniciado el
programa, los participantes cumplieron
con los objetivos del programa, ademas de
reportar de manera cualitativa los efectos
positivos en la labor del cuidado. A su vez,
se recomienda reforzar el componente
relacionado con la dimension fisica en el
programa multicomponente de manera que
se logre un efecto balanceado entre lo
fisico y mental, dado que el programa
obtuvo un mayor impacto en el aspecto
psicolégico de la calidad de vida de los
cuidadores.
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Como recomendacion adicional, se
considera la continuidad de programas de
intervencion donde se afiancen las caracte-
risticas personales, se potencien las
habilidades del cuidado y se refuercen
acciones integrales que beneficien la dupla
cuidador-paciente. Actualmente, en Co-
lombia, no existen programas orientados a
reducir la sobrecarga del cuidador, ni
tampoco a mejorar su calidad de vida, y
menos un reconocimiento econémico por
su labor. Otros paises como Espafia, han
generado jurisprudencia en torno a la labor
del cuidado con la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia,
como una forma de reconocimiento al
derecho a recibir atencion digna, asi como
la prestacion econdémica por cuidados en el
entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales, dignificando la labor del
cuidado que brindan los familiares®’.

Por lo tanto, impera que, desde la
politica publica, se den pasos para la
creacion de mecanismos que busguen
sostener el recurso humano aportado por
los cuidadores informales y las familias, a
través de alianzas entre los sistemas de
salud, las organizaciones y los servicios
comunitarios, y con el apoyo de la
formacion que las universidades pueden
brindar para ayudar a optimizar los
cuidados que los familiares brindan.

Para el sistema de salud, la
atencion no solo del paciente de
Alzheimer, sino de las necesidades y
problemas de salud de los cuidadores,
implica un desafio desde el ambito
preventivo, asi como el ofrecimiento de
posibilidades de intervencion con la mejor
evidencia disponible, para mejorar la
calidad de vida de los cuidadores®,
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Por otro lado, pese a que en el
presente estudio la intervencion de respiro
no mejoro los niveles de calidad de vida de
los cuidadores, es una intervencion que
debe tenerse en cuenta para que programas
como el multicomponente puedan operar,
permitiendo la asistencia de los cuidadores
através del relevo. Es asi como se requiere
de esfuerzos tanto del estado como de la
sociedad civil para el desarrollo y
sostenimiento de programas que atiendan
las necesidades de los cuidadores
informales, y que se les reconozca como
trabajadores pese a la informalidad de su
tarea y el poco entrenamiento de este mas
alla de la experiencia vivida. Lo anterior se
podria lograr de manera inicial con la
creacion de una ley que busque reconocer
y atender al cuidador informal, y
materializar su contenido con la
instauracién de programas sostenibles,
aceptados por la comunidad y con impacto
en la salud de las familias.

CONCLUSIONES

La implementaciébn de un programa
multicomponente en cuidadores informa-
les de pacientes con TNC tipo Alzheimer,
es efectivo en mejorar la calidad de vida 'y
la percepcion de autocuidado, con mejo-
rias que perduran en el tiempo, lo que
facilita la accién de cuidar y a largo plazo
evitard comorbilidades en el cuidador
informal.

El cuestionario SF36, mostrd
resultados satisfactorios en todas sus di-
mensiones, estos valores pueden utilizarse
como valores de referencia que permitan
monitorizar el impacto generado en el
autocuidado de los cuidadores informales.

Finalmente, las intervenciones no
farmacologicas, con énfasis en psicoe-
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ducacion y autocuidado, en cuidadores
informales, aportan beneficios significa-
tivos que promueven y personalizan su
propio cuidado durante la labor de cuidar.
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