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Resumen
El aumento de pacientes que padecen la demencia tipo Alzheimer es cada mas evidente en los

adultos mayores, que a causa de esta enfermedad generan una dependencia hacia los familiares
y/o cuidadores, inicialmente parcial y minima para realizar ciertas actividades y termina
convirtiéndose en una dependencia total respecto a sus actividades bésicas cotidianas. Frente a
esta situacion se genera un debate respecto al concepto de calidad de vida en estos pacientes y
sus familias o cuidadores.

A partir de lo anterior, el presente trabajo de grado, pretendié realizar un analisis comparativo
de los cuidados y calidad de vida en pacientes que padecen esta enfermedad, teniendo en cuenta
gue algunos se encuentran institucionalizados en un hogar geriatrico y otros permanecen en sus
casas.

Partiendo asi de las concepciones subjetivas que se generan alrededor del término “calidad de
vida”, no se busco establecer una calificacion respecto a los ambientes, sino entender los factores
que aportan a ésta, con la finalidad de plantear propuestas que beneficien a los pacientes.

Para esto, se realiz6 un estudio descriptivo, exploratorio, con una muestra intencional que no
requiere de una muestra representativa ya que no es un estudio extensible a ninguna poblacién.

Palabras clave: Demencia tipo Alzheimer, paciente, calidad de vida, familiares y/o

cuidadores.

Abstract
The increase ofAlzheimer’s dementia patients is more evident on the seniors. Due to this

kind of disease,in the beginning the patients start to create dependence on their families and/ or

caregivers in a low grade, but afterwards the situation become in a total dependence respect their
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daily basic activities. In front of this situation a debate it’s generated about the concept quality of

life in these patients and their families and/or caregivers.

From the previous, this work, pretended makes a comparative analysis of cares and
quality of life in the patients that present this dementia, considering that some of them are

institutionalized in a nursing home and the others stay at home.

So based on the subjective conceptions that are produce around the “quality of life”
concept, the idea wasn't try to find the better environment, the idea was understand which factors

contributing to this, in order to raise proposals that benefit the patients.

To this, a descriptive exploratory study was performed, with a purposive sample that

doesn’t require a representative one, as isn"t not extensible to any population.

Keywords: Alzheimer’s dementia, patient, quality of life, families and/or caregivers.

Introduccion
Por lo general, el transcurso de los afios para los seres humanos, implica un desgaste cognitivo

que representa la perdida de habilidades para desempefiarse en ciertas funciones y actividades de
la vida cotidiana. A partir de esta situacion, en muchos adultos mayores se presenta la demencia
como signo de este desgaste. De ahi, la definicion de demencia, entendida como el deterioro de
funciones de orden cognitivo, que causa un efecto negativo en las actividades regulares de la
persona (Barquero Jiménez y Payno Vargas, 2001). Existen diversas clases de demencias, sin
embargo, para esta investigacion, se tuvo en cuenta especificamente el Alzheimer, que es una
enfermedad neurodegenerativa que esta caracterizada por el deterioro progresivo de las

funciones de memoria, la personalidad y el conocimiento, finalizando en la reduccion de las
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funciones motoras y una amnesia total. Como enfermedad neurodegenerativa, esta patologia se
explica desde el deterioro progresivo de las células nerviosas de la corteza cerebral, hasta el dafio
irreversible de su actividad neurofisiologica relacionada con las funciones cerebrales superiores.

Por otra parte, la calidad de vida, se refiere a la percepcion subjetiva de la personasobre su
estado de salud y la capacidad que tiene para lograr mantener un nivel de funcionamiento global,
que le permita realizar las actividades de su interés (Bard, 2000). No obstante, se considera
también importante la percepcion acerca de la calidad de vida del enfermo, asi como la de sus
allegados, como una medida para complementar y verificar la informacion obtenida directamente
de este, en aquellos momentos en que la persona, carece de un juicio objetivo por su mismo
estado cognitivo.

Partiendo de lo anterior, el presente estudio estd orientado a evaluar la calidad de vida de
pacientes con enfermedad de Alzheimer, comparando pacientes internos en instituciones
geriatricas, con aquellos que aungue manifiestan también este tipo de demencia, contintan
viviendo en sus hogares y reciben cuidados desde alli. El disefio que se escogié para llevar a
cabo la investigacion fue un estudio descriptivo. Este estudio en particular, puesto que se
caracteriza por especificar las propiedades de la muestra expuesta a andlisis, incluye mediciones
y observaciones para caracterizar el como es y como se manifiesta de manera cualitativa el
fendmeno estudiado, adaptandose asi al objetivo de esta investigacion, que como ya se
menciono, esta orientado a evaluar la calidad de vida de pacientes con demencia tipo Alzheimer.

Para lograr este objetivo, en un principio, se realizd una observacion no participante en los
dos ambientes como un primer acercamiento con el fin de tener una idea general de ambos
contextos, enseguida, una entrevista semiestructurada a los cuidadores de ambos grupos, para lo

que se tuvo en cuenta las categorias de datos sociodemograficos, actividades basicas cotidianas
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del paciente, los cuidados del paciente y la calidad de vida. Asi mismo, se utiliz6 el cuestionario
de salud Short Form 36 (SF-36) para medir la calidad de vida de los pacientes, siendo los
pacientes mismos los que respondieron a los items que este plantea.

En cuanto a la prevalencia de la Enfermedad de Alzheimer (EA) a nivel mundial, “El Informe
Mundial sobre la Enfermedad de Alzheimer publicado en el 2009, predice que para el 2010 un
total de 35.6 millones de personas padeceran de EA en el mundo y se calculaba que esta cifra se
duplicaria cada 20 afios” (Pp. 88). Por otro lado, la EA esta entre el 60 y 70% respecto a todas
las clases de demencias, seglin estudios a nivel global en Africa, Europa y Norteamérica (Ruiz de
Sanchez, Narifio y Cerén & 2010).

A nivel nacional, “No existen estudios en Colombia que calculen la prevalencia e incidencia
de la EA” (Pp. 92), sin embargo, a nivel general en cuanto a demencias, se ha definido una
prevalencia de 1,8 % y 3,4% en los enfermos mayores a 65 y 75 afios (Ruiz de Sanchez, Narifio y
Cerén & 2010).

De igual manera, segin Ruiz de Sanchez, Narifio & Cer6n (2010) teniendo en cuenta los
datos del DANE respecto al crecimiento de la poblacién para el 2020, se proyecta que por 6.4
millones de personas esperadas, se presente demencia en 263.000 personas mayores de 60 afios,
de las cuales 118.000 serian hombres y 145.000 serian mujeres, teniendo en cuenta que dentro de
la poblacion esperada 2,9 millones serian hombres y 3.5 serian mujeres.

Para entrar en el tema, es preciso iniciar por el concepto de la neuropsicologia definida por
Kolb, Whishaw (2009) como el estudio de las relaciones entre las funciones cerebrales y la
conducta. Lo anterior, teniendo en cuenta que serd el area de partida de la investigacion. De esta

manera, se da pie a la situacién problema planteada para este trabajo de grado.
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Problema
La demencia tipo Alzheimer es una enfermedad degenerativa de alto impacto en la

funcionalidad regular y general de las actividades basicas diarias del paciente que la presenta.
Por esta razdn, es una enfermedad que de manera progresiva demanda el cuidado, atenciones y la
supervision casi que permanente de otras personas, que por lo general suelen ser los familiares
mismos del enfermo, y en otras ocasiones, cuidadores que se dedican especialmente al trabajo
con este tipo de demencias, pero que no mantienen necesariamente un vinculo afectivo con el
paciente.

Teniendo en cuenta que la investigacion realizada esta centrada en el concepto de calidad de
vida, vale la pena resaltar una vez mas que este término obedece a una interpretacion subjetiva,
variando el significado de una persona a otra. No obstante, las personas en general coinciden en
que abarca y estd directamente ligado al aspecto de salud fisica y psicoldgica. Asi pues, es
entendible que los cuidados prestados a personas con este tipo de demencia van a variar cuando
se realizan en instituciones geriatricas, de aquellos que estan dirigidos por parte de los familiares
del paciente, y partiendo de lo anterior, es dificil reconocer e identificar cuél de estas alternativas
favorece y provee las condiciones necesarias para hablar de la calidad de vida del enfermo.

A partir de lo anterior, se quiere encontrar diferencias entre los enfermos de Alzheimer
cuidados por personas con las que mantienen un vinculo afectivo o por cuidadores contratados
para su atencidn exclusiva desde sus casas, con los que permanecen bajo los cuidados de una
institucion, con la finalidad de reconocer los aspectos que favorecen la calidad de vida del
paciente.De esta manera, teniendo en cuenta la calidad de vida del paciente, la pregunta
problema que queremos abarcar son:;Cual es el tipo de cuidados que maés favorece la calidad de

vida de pacientes con enfermedad de Alzheimer y que estos reciben tanto en el ambito
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institucional como familiar?; ;es posible afirmar que los cuidados recibidos en uno de estos dos

ambitos favorece més su calidad de vida de que el otro?

Justificacion
Es importante sefialar el por queé el estudio que se presentara a continuacion es de relevancia,

tanto para la sociedad, como para la psicologia como disciplina, para el trabajo interdisciplinar y
la universidad siendo la institucién dentro de la que es presentada.

La investigacion acerca de la calidad de vida de pacientes que presentan la demencia tipo
Alzheimer, resulta relevante para el contexto de la sociedad colombiana, en la medida que las
estadisticas de manifestacion de la enfermedad, han aumentado significativamente durante los
altimos afios, llevando a denotarla como un problema de salud pablica. En esa medida es un
tema que nos compete a la estructura social en general y que vale la pena analizar desde las
diferentes areas de la salud.

Adicionalmente, en la medida en que la calidad de vida de un paciente con demencia tipo
Alzheimer, involucra necesariamente la red familiar de la que es parte, se presenta un cambio en
su estructura, en cuanto puede interferir tanto en las actividades diarias como en la calidad de
vida no solo del paciente sino de su familia y amigos. Por otra parte, vale la pena sefialar, que el
Alzheimer es una de las enfermedades consideras como aquellas de mayor impacto social,
psicoldgico y econdmico, y que por ende, es un tema que necesita de gran atencion, y del
acompariamiento y la supervision de personas profesionales capacitadas en los diferentes campos
que abarca.

En ese orden de ideas, la relevancia que esta investigacion implica para la disciplina

psicoldgica, se sostiene a partir de los aportes que puede generar en cuanto al manejo y
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conocimiento de las consecuencias que trae presentar este tipo de demencia, proponiendo
estrategias para actuar e intervenir de manera cada vez méas adecuada, y en funcién no solamente
del paciente, sino también de los familiares y/o cuidadores directos, teniendo en cuenta la calidad
de vida de los pacientes, sus cuidadores y allegados.

Desde una perspectiva interdisciplinar, este estudio es importante para disciplinas de la salud
como enfermeria, medicina, psiquiatria, neuropsicologia, psicologia de la salud, neurologia,
fisioterapia, farmacologia, entre otros, puesto que la integracion de los conocimientos cientificos
que aportan cada una de estas ramas, enriquece y favorece el tratamiento que se le ofrece a los
pacientes con esta demencia, que mal o bien, apuntan a compensar, reducir y/o retrasar el
deterioro cognitivo y fisico que se produce a partir de la demencia en estos pacientes, y busca
mejorar la calidad de vida tanto del paciente como de sus cuidadores.

Por ultimo, la relevancia institucional de la investigacion a realizar radica en su concordancia
con la misién de la Pontificia Universidad Javeriana en la cual se hace especial énfasis en la

investigaciony el servicio a personas en condiciones de sufrimiento, facilitando su bienestar.

Marco tedrico
Teniendo en cuenta que el objetivo de la presente investigacion que esta orientado a evaluar la

calidad de vida de pacientes con Alzheimer, nos centraremos en el marco disciplinar del area de la
neuropsicologia para intentar dar explicacion a la manifestacion de esta patologia desde el soporte
teodrico que este enfoque ofrece.

En el siglo XIX se hablaba de Neuropsicologia clasica, la cual se encargaba de estudiar el
funcionamiento del cerebro, y a partir de esto, clasificar y nombrar los distintos trastornos,

centrandose especificamente en la funcion del lenguaje. Posteriormente, en el siglo XX, aparece la
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Neuropsicologia Moderna, interesada en los vinculos existentes entre las funciones cerebrales y la
conducta, de ahi que su enfoque este centrado en la rehabilitacion de los déficits cognitivos, las
distintas técnicas y pruebas.

Neuropsicologia como término ha sido definida por distintos autores. Para esta ocasion, se tendra
en cuenta la definicién por parte de Kolb&Whishaw, I. (2009) en su libro Neuropsicologia Humana:
entendida como “el estudio de la relacion existente entre las funciones cerebrales y la conducta de
los seres humanos” (Pp.1).

Es asi como, la neuropsicologia se encarga de estudiar los dafios o desordenes presentados
generalmente por patologias, tumores y enfermedades degenerativas entre otros, que tienen lugar
en el sistema nervioso del ser humano. Por lo cual esta disciplina, diagnostica y realiza
tratamiento de funciones cognitivas como: la memoria, la atencién, el lenguaje, las praxias y las
funciones ejecutivas principalmente (Kolb&Whishaw, 1., 2009).

Desde la neuropsicologia del envejecimiento suele verse relacionado con un deterioro
cognitivo, producto del envejecimiento fisioldgico de las estructuras cerebrales. Sin embargo,
existe una clasificacion del orden de deterioro cognitivo en el envejecimiento, que se sitla desde
el normal, pasando por alteraciones cognitivas leves, y finalmente las demencias (Céceres, et al.,
2004).

Estda demostrado que el deterioro cognitivo asociado a la edad no se produce de forma
uniforme, es decir que no afecta de la misma forma a todas las funciones cognitivas. Asi pues, el
envejecimiento normal se entiende como el declive de algunas funciones cognitivas,
principalmente la memoria, las habilidades visoespaciales, la velocidad del procesamiento y las
funciones ejecutivas. Funciones como el lenguaje y el nivel de conocimiento general suelen

mantenerse intactos (Caceres, et al., 2004).
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La velocidad de procesamiento, es una de las funciones que suele verse méas afectada, y se
refiere al tiempo de reaccion ante estimulos de orden visual, auditivo, somatico y en tareas
perceptivo-motoras. Por otra parte, la atencidn, es una de las funciones que suele permanecer
intacta. Respecto a las tareas que requieren de las funciones perceptivas, constructivas,
espaciales, visoespaciales y visoconstructivas diferentes estudios demuestran que la edad incide
de manera negativa sobre este tipo de habilidades (Caceres, et al., 2004).

Adicionalmente existe también un deterioro atribuido a la edad, respecto al funcionamiento en
tareas que necesitan de la fluencia verbal, el razonamiento abstracto, la resolucion de problemas,
la flexibilidad cognitiva, la secuenciacién, planificacion, mecanismos de supervision y control
inhibitorio. Aspectos que corresponden especificamente a los lI6bulos frontales (Céaceres, et al.,
2004).

Existen diferentes tipos de teorias que tienen como proposito explicar el perfil
neuropsicoldgico asociado a la edad. Una primera teoria, equivale a la propuesta de Salthouse
que plantea que la edad es correlativa a la disminucién en la velocidad de procesamiento de la
informacién, llevando a la presencia de diferentes alteraciones cognitivas. Este deterioro
cognitivo, explicado a partir de un efecto generalizado del enlentecimiento. Sin embargo, esta
teoria no explica la conservacién de algunas funciones cognitivas a una edad avanzada (Caceres,
et al., 2004).

Otra teoria, es la hipdtesis del déficit inhibitorio planteada por Hasher y Zacks en 1988, y que
se basa en que el envejecimiento altera los mecanismos de inhibicidn de informacion irrelevante,
afectando el rendimiento en distintas tareas. Lamentablemente, al igual que la teoria de
Slathouse, no encuentra explicacion a la manifestacion de las funciones preservadas (Céaceres, et

al., 2004).
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Y finalmente, la teoria de la causa comun, la cual, plantea que el deterioro cognitivo en el
envejecimiento, se produce por el declive de las capacidades sensoriales a razon de la edad,
reflejando cambios fisiologicos que tienen origen en el sistema nervioso central. (Declive

en la agudeza visual y auditiva). No obstante, el deterioro de las funciones sensoriales no es
suficiente para explicar el fallo en el rendimiento cognitivo de otras funciones (Caceres, et al.,
2004).

Por otra parte, existen también teorias basadas en procesos especificos del envejecimiento
cognitivo. La teoria del I6bulo frontal es una de ellas, y plantea que la corteza prefontal suele ser
la mas vulnerable a los efectos del envejecimiento, y en esa medida la alteracién de las funciones
frontales explica los cambios cognitivos que se producen con la edad. Esto no quiere decir que el
envejecimiento se limite al deterioro en esta zona en particular, pero si que es la que suele verse
mas afectada. Otra teoria, es aquella apoyada en esta primera, pero que profundiza planteando
que con la edad se alteran de forma predominante los circuitos fronto-subcorticales, debido a
cambios en la sustancia blanca. Esto acompafiado de una reduccién en el volumen del cuerpo
estriado (Céceres, et al., 2004).

Asi pues los las alteraciones en las funciones ejecutivas y de los sistemas de memoria, se
explican a partir de la desconexion de los I6bulos frontales respecto a las estructuras
subcorticales, producida por los cambios en la sustancia blanca. Adicionalmente, estos cambios
en la sustancia blanca, especificamente en las zonas periventriculares, explican la alteracion en la
velocidad de procesamiento. Por su otra parte, las alteraciones visoespaciales y visomotoras, se
deben especificamente a disfunciones en el cuerpo estriado (Céaceres, et al., 2004).

Por otra parte, en relacion a los cambios cerebrales asociados al envejecimiento, se puede

decir en un primer momento, que estructuralmente hablando, existe una reduccién del volumen
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cerebral. Sin embargo, esta reduccion no se da de manera homogénea, pero diferentes estudios
sefialan que tiende a ser mas notoria en la corteza frontal y temporal y en el cuerpo estriado. Esta
reduccién equivale a una reduccion neuronal (Caceres, et al., 2004).

Adicionalmente, la edad incide también en una reduccion en los sistemas de
neurotransmisores, principalmente en los lobulos frontales, temporales y cuerpo estriado. A
partir de diferentes estudios, se ha podido demostrar que los sujetos mayores no muestran el
patrén de asimetria hemisférica prefrontal durante pruebas de memoria que si muestran los
jévenes, fendmeno conocido como reduccion de la asimetria hemisférica (Caceres, et al., 2004).

Finalmente, lo anterior, apoya la idea de una reorganizacion funcional como mecanismo
compensatorio. En esta medida los adultos mayores involucrarian un mayor nimero de zonas
cerebrales para contrarrestar el déficit cognitivo. Esta reduccion en la asimetria representa una
mayor dificultad en los adulos mayores para reclutar mecanismos neurales especificos,
determinando un menor rendimiento en las diferentes pruebas cognitivas (Caceres, et al., 2004).

Teniendo en cuenta la vejez como esta etapa ultima de la vida, se encuentran aquellas
enfermedades que con el transcurso de los afios van avanzado y causando mas efectos negativos
en la persona. Dentro de estas enfermedades degenerativas se encuentra la demencia, definida
como el sindrome adquirido que tiene de base una causa organica, y que puede generar un
deterioro persistente de las funciones mentales superiores, ocasionando una incapacidad
funcional que se ve reflejada tanto en el ambito social como laboral. Por lo amplia que resulta
esta definicidn, este sindrome carece de criterios diagnésticos especificos (Lopez & Garre,
2011).

Ahora bien, los factores de riesgo que se destacan en la manifestacion de demencias, y en este

caso en particular del Alzheimer, son; la edad, en primera instancia; el sexo femenino aunque
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todavia no esta totalmente comprobado que las mujeres sean mas propensas a desarrollarla; los
antecedentes familiares de demencia y/o tener un familiar con sindrome de Down; la raza negra
y los traumatismos craneales (Lopez & Garre, 2011).

El proceso que por lo general se lleva a cabo con este tipo de pacientes, que padecen
demencias, consiste en la estimulacion cognitiva, es decir, al trabajo enfocado en potenciar
aquellas facultades no deterioradas y asi mismo, retrasar el deterioro de aquellas que empiezan a
tener fallas. No obstante, existen alternativas adicionales que aparecen con la intencion de
facilitarles tanto a los pacientes como a sus cuidadores, el manejo de la enfermedad.

En cuanto a la clasificacion, existen dos criterios, un primer criterio que corresponde a los
sintomas dominantes iniciales, que puede implicar alteraciones en relacion a las funciones de la
memoria, el comportamiento, el lenguaje y/o de orden sensorial, y un segundo criterio que esta
enfocado en el predominio lesional cerebral sospechado, que puede ser de orden cortical,
subcortical, global o focal (Pascual, 2011).

La demencia cortical, estd determinada por el deterioro de las funciones que dirige el
procesado neocortical asociativo, y en esa medida, esta relacionada con déficits que aluden a
areas del cerebro, tales como la corteza sensorial, la corteza motora superior, la corteza
linguistica y la corteza frontal y prefrontal. Las de orden subcortical, tienen origen por alteracién
ubicada en los nucleos grises neuronales o en la sustancia blanca. La demencia global, por su
parte, hace referencia a la presencia de déficits tanto corticales como subcorticales. Y por ultimo,
la demencia focal, que como su nombre lo indica, da cuenta de una afectacion cognitiva selectiva
(Pascual, 2011).

La demencia tipo Alzheimer, corresponde a una demencia degenerativa primaria de nivel

cortical, que representa un trastorno Unico de este tipo de demencias por el predominio cortical
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temporoparietal que compromete. Una fase inicial de la manifestacion de la enfermedad de
Alzheimer, puede comprometer los estadios limbicos, sin embargo, cuando se trata de los
estadios neo corticales, se puede hablar de una fase avanzada de la demencia. No obstante, su
manifestacion puede deberse también a la presentacion por formas focales (Pascual, 2011).

Para describir lo que pasa cuando aparece esta patologia, en principio, hay que decir que es
una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por el deterioro progresivo de las
funciones de memoria, lenguaje, la personalidad y el conocimiento, finalizando en la reduccion
de las funciones motoras y una amnesia total. Como enfermedad neurodegenerativa, esta
patologia tiene una pérdida progresiva de neuronas. Asi mismo, su etiologia o causa es
desconocida y no existen tratamientos que sean eficientes para detenerla, el paciente muere con
la enfermedad ya que esta no es causante de muerte, sin embargo, aumenta la probabilidad de
accidentes (Martinez, A., 2009).

En otras palabras, como menciona la autora Ana Martinez Gil (2009) la enfermedad de
Alzheimer se basa “al principio en pequeiios olvidos, algunas palabras, problemas para orientarse
en el coche. Luego se complica el escribir, el vestirse, los familiares se vuelven desconocidos y
se olvidan las funciones basicas de la vida como ir al bafio o cambiar de posicién. Cambian las
actitudes, el miedo se torna en agresion, desvario, resistencia al cuidado, los enfermos estan
condenados a un presente constante irreconocible a medida que la enfermedad se come poco a
poco sus recuerdos” (Pp.15).

Algunos de los signos o sintomas mas comunes, reconocidos y caracteristicos de la
enfermedad de Alzheimer son los problemas de lenguaje, la desorientacion en tiempo y lugar,
dificultades con el pensamiento abstracto, la pérdida de iniciativa, los problemas para realizar

tareas familiares, la pérdida de memoria que afecta las actividades cotidianas y laborales, la
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disminucion de juicios, cambios y variaciones en el humor, estado de animo, comportamientos y
personalidad y la colocacion de objetos en lugares incorrectos (Martinez, A., 2009).

De igual manera, la edad, la hipertension, la insulina y la obesidad son factores que aumentan
el riesgo de padecer esta demencia. Y factores como la actividad fisica, la estimulacion cognitiva
y la dieta saludable disminuyen el riesgo (Lépez, C., 2012).

Asi mismo, a pesar de que esta enfermedad se manifiesta de diversas formas, avanza y sus
sintomas varian entre los sujetos, existen etapas que son reconocidas en esta enfermedad y la
dividen en tres, dependiendo del progreso en cuanto a la muerte neuronal que causa efectos en la
memoria, el pensamiento y las capacidades principalmente, que tiene el individuo para resolver
sus distintas necesidades basicas. Estas tres etapas son denominadas: inicial, intermedia y
avanzada (Martinez, A., 2009).

La etapa inicial, es en la que los pacientes presentan una perdida ocasional de la memoria
respecto a algunas palabras para expresarlas oralmente, es decir, presenta anomias. Como efecto
de lo anterior las personas tienen un aumento de irritabilidad por ser conscientes de esto y no ser
capaces de superar estas deficiencias intelectuales que les dificulta sus relaciones sociales en
cuanto presentan dificultades para mantener una conversacion de manera fluida. La etapa
intermedia, se caracteriza porque los enfermos comienzan a presentar deterioro en la memoria
respecto a los hechos recientes, por lo cual se genera una desorientacion espacio-temporal.
Conservan la memoria de largo plazo, recordando cosas de su infancia, pero olvidan los ultimos
acontecimientos de sus vidas. En esta etapa se presentan signos depresivos en el caracter de los
enfermos y buscan refugiarse en si mismos y sus pensamientos, evitando o disminuyendo
conversaciones con otros individuos. Finalmente, en el Alzheimer avanzado, el enfermo pierde el

contacto con su entorno y la conexion total con su entorno social, desconociendo sus familiares y
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comparfieros cercanos. Olvida sus habilidades basicas de alimentacion e higiene, y sus
movimientos se vuelven reducidos, por lo cual se vuelve dependiente de los demas (Martinez,
A., 2009).

Otra definicion de la enfermedad de Alzheimer es entendida como el “trastorno
multisistémico degenerativo del sistema nervioso central, clinicamente caracterizado por un
inicio insidioso con un deterioro cognitivo difuso y funcional progresivo, con la aparicién en el
transcurso de la enfermedad, de alteraciones de la conducta, del estado de animo y alteraciones
psicoticas” (Pp.392). Los aspectos centrales y principales de tipo clinico y evolutivo de la
enfermedad de Alzheimer son creados por los trastornos neuropsicologicos, por otro lado, la
etiologia de esta demencia esporadica, es desconocida en la mayor parte de los casos (Caceres, et
al., 2004).

De esta manera, los funciones clinicas neuropsicologicas que afectan esa enfermedad:
memoria, lenguaje, el calculo, la praxis, la gnosis y las funciones ejecutivas, se ven deterioradas
progresivamente a partir de cuatro etapas o estadios (Céaceres, et al., 2004).

Otra forma de clasificar la enfermedad de Alzheimer por etapas, segun la GDS (Global
DeteriorationScale), el estadio Predemencial (GDS 2) contiene un déficit mnésico representado
principalmente en el olvido de ciertos datos que pueden llegar a ser importantes y anomias
frecuentes, es decir la dificultad para encontrar las palabras apropiadas para expresar o
denominar algo. En el estadio inicial leve (GDS 3-4), se presentan dificultades en la atencién,
afectando la concentracion de la persona; en la memoria, generando problemas con la memoria
episddica, declarativa y en la orientacion temporal y espacial; en el lenguaje tanto oral como
escrito, con afasia nominal, dificultad para la denominacion y continuacion de conversaciones

complejas; y también se presenta apraxia ideomotora y constructiva, agnosia visual compleja y
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problemas en las funciones ejecutivas, respecto a la memoria de trabajo y la planificacion
(Caceres, et al., 2004).

En el estadio intermedio (GDS 5-6), se presenta un deterioro en la memoria semantica y
episddica de manera severa en el recuerdo libre y en el reconocimiento, generando una
desorientacion de tipo espacial y temporal. Y en el estadio severo o tardio (GDS 7) se ve
afectada de manera severa la memoria, las funciones ejecutivas, el lenguaje con afasia global
donde apenas nombra palabras, se presenta apraxia constructiva, ideomotriz, ideacional, del
vestirse, de la marcha y del vestirse, agnosia visual, incapacidad para reconocer a sus familiares
y conocidos y la incapacidad del control de esfinteres produciendo incontinencia anal y vesical
(Caceres, et al., 2004).

Por otro lado, teniendo en cuenta que los componentes de la dieta también influyen de manera
significativa en las funciones cognitivas y la funciones intelectuales, en la enfermedad de
Alzheimer es importante mantener una dieta rica en frutas y verduras, pescados y aceite de oliva
y una restriccion de lacteos, carnes rojas y alimentos procesados y vino, es decir una dieta
mediterranea que segun estudios es protectora por las fuentes antioxidantes, poli fenoles, omega
3y fuentes de lipidos.

Como factores de riesgo se consideran las dietas hipercaloricas o alta en colesterol y grasas
trans y saturadas, ya que aumenta el riesgo de la aparicion de la enfermedad de Alzheimer a
través de mecanismo aterogénicos, neurodegentativos, prooxidantes, y proinfamatorios.

En cuanto a la funcion de los farmacos en el Alzheimer, estos pretenden trabajar y compensar
los déficits en los sistemas de neurotransmision y neuromodulacion.  Asi mismo los sistemas
que son afectados cominmente en esta demencia son el colinérgico, el catecolaminérgico vy el

serotoninérgico para los cuales se formulan farmacos que manejen y reduzcan las alteraciones de
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tipo comportamentales como antidepresivos y neurolépticos (Jaramillo, Malagon & Rodriguez,
2006).

Para el tratamiento del Alzheimer se utilizan medicamentos como: vitamina E, estrogenos,
antioxidantes, antiinflamatorios, selegiline, e inhibidores de la colinesterasa. Con estos, se busca
beneficiar en lo posible al enfermo respecto al declive cognoscitivo (Jaramillo, Malagon &
Rodriguez, 2006).

Teniendo en cuenta que la principal funcion que se ve afectada por el tipo de demencia
Alzheimer es la memoria, a continuacion se pretende explicar de manera mas precisa el
mecanismo de esta funcion. Para hablar de la memoria, es necesario partir de la division de esta
funcion en dos grandes categorias para poder explicarla, la memoria explicita y la memoria
implicita. La memoria explicita que da cuenta del recuerdo consciente e intencionado de
experiencias previas. Por el contrario, la memoria implicita, que se refiere a la forma de memoria
inconsciente no intencionada, y que determina que la informacion se codifique de la misma
forma en que se recibe, dependiendo de la informacidn sensorial (Kolb, Whishaw, 2009).

Las estructuras cerebrales que se ven involucradas en la memoria explicita son, el 16bulo
temporal, que se conecta directamente con la amigdala, el hipocampo, la corteza olfatoria en el
I6bulo temporal y la corteza prefrontal. Este tipo de memoria en particular incluye los sistemas
de acetilcolina, serotonina y noradrenalina. Por otra parte, con respecto a la memoria explicita, se
derivan dos tipos de memoria, que son la memoria episédica, que abarca los sucesos recordados
por una persona, conocida también como memoria autobiografica y la memoria semantica,
explicada mas adelante (Kolb, Whishaw, 2009).

Teniendo como referencia a Tulving, la memoria episddica estd compuesta por tres

elementos, en primer lugar el sentido del tiempo subjetivo, en segundo lugar la conciencia
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autonoetica, que se refiere a la capacidad de estar consciente de ese tiempo subjetivo, y
finalmente un “si mismo” en capacidad de viajar por el tiempo subjetivo. Partiendo de esto,
plantea entonces que la memoria episodica depende de la maduracion (Kolb, Whishaw, 2009).

En relacion a la memoria semantica, como segundo componente de la memoria explicita, se
atribuye todo tipo de conocimientos ajenos a la autobiografia, que incluye conocimiento de
hechos historicos, de figuras historicas y literarias. A partir de esto, Levine y Tulving,
consideran que este tipo de memoria puede estar ubicada en el hemisferio izquierdo, y
puntualmente en zonas entre la corteza ventral frontal izquierda y el I6bulo temporal derecho
(Kolb, Whishaw, 2009).

Con respecto a la memoria implicita, las estructuras que intervienen corresponden al
neocortex y los ganglios basales (nucleo caudado y putdmen). Adicionalmente, es importante
mencionar que existen diferentes tipos de memoria implicita que son: la que esta dirigida a las
habilidades y los habitos que se ubica en la corteza motora estriada, la de preparacién, que
involucra el neocortex, la emocional relacionada con la amigdala, y la de aprendizaje por
condicionamiento motor, en la que interviene el cerebelo (Kolb, Whishaw, 2009).

Por otro lado, a partir de investigaciones encontradas, se reconoce la existencia de diferencias
en los procesos de adquisicion y almacenamiento de la memoria. De ahi, el concepto de memoria
anterégrada, que da cuenta de la incapacidad para formar nuevos recuerdos, y la amnesia
retrograda, referida a la capacidad para evocar recuerdos antiguos (Kolb, Whishaw, 2009).

Al hablar de memoria, resulta indispensable sefialar la memoria a corto y largo plazo, las
cuales, cuentan con bases estructurales diferentes. En cuanto a la memoria a corto plazo, se
resalta el papel del sistema parietal frontal espacial (cuerda dorsal) y el sistema dorsolateral

frontal temporal inferior (cuerda ventral) en la memoria a corto plazo.
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Es alrededor de los 50 afios de edad, que comienzan a aparecer las quejas sobre la pérdida de
memoria, donde la dificultad para evocar detalles como nombres, nimeros, lugares y mensajes es
frecuente. Estos olvidos, se presentan en ocasiones como problemas, pero no llegan a afectar la
normalidad en las actividades cotidianas. Por lo contrario, los olvidos en principio pueden llegar
a tener un caracter benigno, pues se presentan por falta de estimulacion, de estrategias, ansiedad
y falta de atencion en las actividades cotidianas, entre otras. Sin embargo, es importante
reconocer gque a partir de estas quejas y olvidos que se presentan de manera consciente inician
enfermedades como el Alzheimer. A pesar de esto, ain no se tiene de manera clara una
determinacion de cuando estos olvidos conscientes dejan su normalidad pasando un limite en el
que pueden llegar a ser asociados con un deterioro cognitivo leve (Mias, C., 2009).

Por otro lado el lenguaje, es otra funcion que puede verse alterada por la demencia tipo
Alzheimer, por las fallas mismas de la memoria. Esta funcion se define como una capacidad
humana Gnica que abarca el desarrollo de variados canales sensitivos. El lenguaje estd compuesto
por diferentes elementos, entre ellos, por fonemas y morfemas, los primeros que equivalen a
unidades de sonido y los morfemas, que representan las unidades mas pequefias que constituyen
la palabra y producen sentido. En cuanto al lexicon, se puede decir que son todas aquellas
palabras que componen un idioma. Asi pues, la sintaxis, esta entendida como la combinacién de
palabras a partir de reglas y estipulaciones gramaticales. Al hablar de semantica, se habla
propiamente del significado que surge de las palabras y de las oraciones y la entonacion vocal
con la que se mencionan las oraciones, es lo que se conoce como prosodia. Para finalmente, darle
significado al discurso que da cuenta de la union de oraciones a modo de construir una narrativa

(Kolb, Whishaw, 2009).
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Al hablar del lenguaje, es importante resaltar la diferencia entre habla y lenguaje, en donde el
lenguaje equivale al sistema que se utiliza para representar y comunicar ideas. Por su parte, el
habla indica la forma auditiva del lenguaje comunicativo. Adicionalmente, para que el lenguaje
pueda tener lugar, se necesitan dos componentes, el que funciona como fuente de sonido y el que
funciona como filtro. Para este mecanismo, es fundamental la intervencion de las cuerdas
vocales ubicadas en la laringe. La velocidad de estas Ultimas, sera lo que determine el tono del
sonido (Kolb, Whishaw, 2009).

A nivel anatémico, la laringe va descendiendo y ubicandose en su respectivo lugar a lo largo
del desarrollo, modificacion que resulta esencial para las multiples movilidades de la lengua,
facilitando y ampliando la gama de variedad de sonidos posibles de emitir. La articulacion,
recibe un papel importante en el tema del lenguaje, en la medida en que presenta la funcion que
cumple la boca en la produccion de vocales y la modulacién del sonido (Kolb, Whishaw, 2009).

Para descubrir las areas que se veian involucradas en el desarrollo del lenguaje, se han tenido
en cuenta diferentes lineas de investigacién, por un lado, estudios anatdmicos del lenguaje, por
otra parte, estudios de lesiones en pacientes; estudios basados en la estimulacién cerebral de
pacientes en estado de vigilia, y por ultimo, estudios basados en imagenes del cerebro. Partiendo
de esto, se destacan estructuras como el area de Broca, de Wernicke, la zona ventral de la
circunvolucion angular y temporal media. Asi mismo, el area motora suplementaria, parte del
tdlamo, la zona dorsolateral del ndcleo caudado, el cerebelo, reas visuales, vias sensitivas,
motoras y aquellas que conectan todas estas regiones (Kolb, Whishaw, 2009).

Existen trastornos especificos de esta funcién. El trastorno que tendria mayor relevancia en

este aspecto, seria la afasia, que puede notarse en la escritura, reconocido como agrafia, o bien en
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la lectura, denominado alexia, que tienen lugar, a causa de una lesion en areas dedicadas a estas
funciones en particular (Kolb, Whishaw, 2009).

Las alteraciones del lenguaje se dividen en dos ramas, una que corresponde las dificultades en
la comprension, que abraca el deficit en la comprension auditiva y el déficit en la comprensién
visual, y los trastornos en la produccion, que contiene, déficit en la articulacion, dificultades para
encontrar palabras (anomia), emisién no intencional de palabras y frases (parafasia), perdida de
la funcion gramatical y sintactica, incapacidad para repetir el material auditivo, déficit en la
fluidez verbal , la incapacidad para escribir (agrafia) y la pérdida del tono de la voz (aprosodia)
(Kolb, Whishaw, 2009).

Asi pues, las afasias se clasifican en tres tipos: las fluentes, que se caracterizan por un habla
fluida aunque con problemas en la comprension verbal auditiva; las no fluentes, en donde existe
un problema de articulacién, pero se conserva la comprension auditiva verbal, y finalmente las
puras, que se da un dafio selectivo bien sea en la lectura, la escritura o el reconocimiento de
palabras (Kolb, Whishaw, 2009).

Por otra parte, existen algunas relaciones entre regiones cerebrales y sintomas propios de la
afasia, tales como: el area de broca, implicada en la memoria de trabajo y la articulacion, la
insula, relacionada con la apraxia del lenguaje, el area de Wernicke, ligada a la memorizacion de
las palabras y el ritmo de las palabras, el surco temporal medio posterior, conectado con la afasia
fluente, el surco temporal superior con la comprension de oraciones y el fasciculo arcuato, ligado
a la repeticion de silabas (Kolb, Whishaw, 2009).

El declive natural de las distintas funciones cognitivas descritas anteriormente, son

caracteristicas de la etapa de la vejez. Respecto a la definicion de esta etapa, desde un punto de
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vista médico, el envejecimiento hace referencia al proceso de deterioro anatdmico y declive
funcional inherente al proceso vital, que esta relacionado con el paso del tiempo. (Coria, 2011)

Adicionalmente al hablar del envejecimiento, es importante resaltar que; es un proceso que se
ve determinado por factores tanto genético como ambientales; que el grado y velocidad de su
manifestacion varia de un individuo a otro por el tipo de factores a los que pudo estar expuesta la
persona; y que el deterioro se presenta de manera diferente entre los distintos 6rganos (Coria,
2011).

Ahora bien, vale la pena destacar que los determinantes del envejecimiento de orden externo,
coinciden con aspectos como los habitos alimenticios y los estilos de vida. Por otra parte, en
cuanto a los factores internos, se destacan principalmente la accidn de los genes y las enzimas.
Particularmente, existen 2 variantes genéticos que se asocian a la longevidad, y que
corresponden a los loci de la apolipoproteina E (ApoE) y la enzima convertidora de la
angiotensina (ECA) (Coria, 2011).

Este envejecimiento conlleva a la disminucion de las funciones cognitivas, especialmente, en
los procesos de la atencion, el aprendizaje y el almacenamiento de nueva informacion. Sin
embargo, esta condicion de envejecimiento no afecta en totalidad el funcionamiento del cerebro,
pero si por lo general a partes puntuales del I6bulo frontal. Esto conlleva necesariamente al
cambio en el funcionamiento regular de la persona, en donde a pesar de realizar las tareas
cognitivas, las desarrolla de un modo opuesto al que las realizaria una persona joven. Asi mismo,
requiere del empleo de més areas cerebrales de las que generalmente deberia usar para una tarea
en particular, y tiende a utilizar con mayor frecuencia ambos hemisferios, en tareas que requieren

el trabajo de solo uno de ellos (Corea, 2011).
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Teniendo en cuenta que esta etapa corresponde a uno de los factores de riesgo de desarrollar
la demencia tipo Alzheimer, en la cual se ven afectadas las distintas funciones cognitivas y por
ende interfieren en el desarrollo adecuado de las actividades cotidianas de la persona, es
relevante hablar sobre la calidad de vida en estos pacientes.

Para esto, es importante tener en cuenta que la calidad de vida es definida por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) citada por Garre (2011), como “<< la percepcion que la persona
tiene de su posicién en la vida en relacién a sus propios objetivos, a sus expectativas, a sus
estandares y preocupaciones, dentro de una determinada cultura en la que existen unos valores
determinados>>" (pp. 126). De esta forma, la calidad de vida representa un concepto
mulidimensional que destaca la concepcion del individuo y demuestra la manera en que este
percibe su estado de salud, su bienestar social y emocional, y cdmo reacciona ante ello (Garre,
2011).

Asi mismo, Lawton plantea cuatro dimensiones para analizar la calidad de vida en pacientes
con demencia. Una primera dimension corresponde a la competencia conductual, que se refiere a
la salud fisica del paciente, si realiza actividades de la vida cotidiana, a la capacidad cognitiva y
social de la persona. En segundo lugar, el entorno objetivo, que representa la pertenencia de
bienes materiales y el soporte familiar y social. Una tercera dimensién es la calidad de vida
percibida, que responde al grado de satisfaccion individual, segun las competencias y el entorno.
Y finalmente, la dimension del bienestar psicoldgico, entendida como la percepcion individual
global (Garre, 2011).

Existen diversas modalidades para evaluar la calidad de vida en pacientes con demencias, sin
embargo, en ocasiones se corre el riesgo de perder la validez del instrumento elegido para

evaluar, por efecto de los mismos déficits que presenta el paciente. Por ejemplo, se pueden
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presentar dificultades tales como la incapacidad para verbalizar el estado emocional, o la
incapacidad para recordar la informacion necesaria para valorar su estado, entre otras. De ahi, la
importancia del punto de vista de los cuidadores, los familiares y /o el personal a cargo del
paciente, aunque tiene la desventaja de estar subestimada en comparacion con la autovaloracion
de este ultimo. Sin embargo, cuando la realiza la pareja, la valoracion, puede ser méas positiva,
que la que hacen los hijos (Garre, 2011).

Teniendo en cuenta lo anterior, es importante contar con instrumentos que resulten validos y
fiables al momento de evaluar calidad de vida, independientemente de la etapa de desarrollo de
la enfermedad en que se encuentre, valiéndose de la informacién tanto del paciente como del
cuidador, y del profesional a cargo. Por otra parte, es importante resaltar que el empeoramiento
de la calidad de vida del paciente, estd directamente relacionado con la presencia de trastornos
psicoldgicos y conductuales, y a variables ambientales alusivos al tamafio de las residencias, el
grado de luminosidad y el ruido (Garre, 2011).

Un aspecto relevante de la calidad de vida del paciente con Alzheimer, es el papel que juega
el cuidador familiar o con el que este, mantiene un vinculo afectivo. Teniendo en cuenta las
distintas etapas de la enfermedad de Alzheimer el papel del cuidador varia segun estas. En un
primer momento, el cuidador debera recordarle al enfermo lo que debe hacer cuando este lo
olvida, sin embargo, a medida que transcurre el tiempo y la enfermedad avanza, el cuidador
debera asumir responsabilidades respecto a la vida de su familiar (Mittelman, M., 2005).

Cada vez, tendra que enfocar mas la atencion en el enfermo, ayudarle en tareas basicas y
recordar por él. Finalmente, teniendo en cuenta que la demencia afecta la capacidad que tiene el

enfermo de cuidarse a si mismo y realizar las actividades que solia realizar cotidianamente, el
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cuidador tendra que ofrecer cuidados extremos, atencion permanente y supervision constante.
Asi como la enfermedad es progresiva, el cuidado se vuelve creciente (Mittelman, M., 2005).

Teniendo en cuenta el tema central de la investigacion, a continuacion, se presentan algunos
estudios realizados alusivos al tema, a modo de soporte tedrico adicional.

Calidad de vida del anciano con enfermedad de Alzheimer: estudio comparativo de los
relatos del paciente y del cuidador

El presente estudio tuvo como objetivo comparar los relatos de los pacientes y sus cuidadores
familiares en cuanto a la calidad de vida de la persona mayor con enfermedad de Alzheimer.
Tomando como referencia que calidad de vida tiene una definicion basada en la percepcién
subjetiva y que se caracteriza por ser dinamica en cuanto cambia respecto al tiempo y el espacio,
y multidimensional puesto que abarca distintos ambitos como el social, cultural, mental, fisica,
entre otros.

Para esto durante nueve meses se recolecté informacion en el Municipio de Sao Carlos,
Brazil. La muestra fue facilitada por la secretaria de salud del municipio y constd de 106 sujetos
divididos en dos grupos de 53 personas: el grupo de los ancianos mayores de 60 afios con
enfermedad de Alzheimer y el grupo de los cuidadores.

Este fue un estudio exploratorio descriptivo, donde se utilizaron tres instrumentos: una ficha
de caracterizacion sociodemografica del anciano con EA y de su cuidador familiar; un
cuestionario econdmico, para establecer el nivel socioecondémico a partir de las adquisiciones
familiares; y una escala de evaluacion de la calidad de vida en la enfermedad de Alzheimer,
compuesta por trece dimensiones: salud fisica, disposicion, humor, vivienda, memoria, familia,
casamiento, amigos, usted en general, capacidad de hacer tareas, capacidad de hacer actividades

de diversion, dinero y la vida en general, y evaluada a partir de tres partes, la primera la que
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evalUa el mismo paciente, la segunda la que evalla el cuidador sobre el paciente y la tercera que
el paciente se evalta a si mismo.

En cuanto a los resultados obtenidos a partir de la prueba de Wilcoxon, aunque no fueron
exactamente iguales, en general fueron consistentes y cercanos entre cuidadores familiares y los
enfermos de Alzheimer, por lo cual no se encontré una diferencia estadisticamente significativa.
La dimension con mayor diferencia fue la de la memoria en cuanto a los cuidadores la
consideraron mas afectada que los enfermos.

Finalmente en la discusion el estudio concluye aclarando que dentro de las variables que
puede afectar los resultados del estudio se encuentran los posibles prejuicios sociales y la critica,
la sobreestimacion por parte del cuidador y el uso del sentido comun.

Estudio del acuerdo entre las valoraciones sobre la calidad de vida de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer y sus cuidadores.

El articulo da cuenta de una investigacion que se llevo a cabo en Espafia, con la intencion de
indagar sobre la percepcion de la calidad de vida de pacientes con enfermedad de Alzheimer,
partiendo de la informacion de los pacientes mismos y de sus cuidadores. Para ello, se valieron
de la escala QoL-AD (Quality of Life of Alzheimer Disease), disefiada para obtener una medida
de la calidad de vida. Lo que pudieron observar, fue que los pacientes tienen una percepcién de
vida maés positiva en comparacion con lo que opinan sus cuidadores. Sin embargo, tuvieron en
consideracidn la posibilidad de que por el deterioro mismo de los pacientes, la informacién dada
no fuera lo suficientemente valida y confiable.

La investigacion contd con una muestra de 40 diadas conformadas por pacientes con
enfermedad de Alzheimer en estadio leve-moderado, a los cuales se les aplico un Mini Examen

del Estado Mental, una Escala Clinica de Insight y entrevistas por separado. Con relacion a la
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escala de QoL-AD, que fue la base para los resultados de la investigacion, resulta preciso
mencionar que es una escala que cuenta con 13 items que buscan evaluar la percepcion que tiene
el paciente de su estado de salud, animo, capacidad funcional, relaciones personales, entre otras.

Adicionalmente, la prueba cuenta con un lenguaje directo, teniendo en cuenta el estado de
salud que tienen los pacientes, y con un formato de respuesta de 4 niveles, que van de 1 como
muestra del mas malo, y 4 representando el nivel excelente. La edad media de los pacientes a
evaluar fue de 77.65 afios en un rango de 62 a 85 afios, con una media de afios de educacién de
4.56 y con una duracion media de la enfermedad de 4.32 afios.

Como se menciond previamente, los pacientes valoraron de forma mas alta que sus
cuidadores la mayoria de los items a excepcion d los items relacionados con la salud, la vivienda
y la memoria. Dando como resultado un acuerdo entre los pacientes y sus cuidadores de grado
moderado y significativo. Por otra parte, se evidenciaron menores niveles de acuerdo en los
casos en los que el cuidador era el conyugue.

Asi pues concluyen presentando como posibles predictores de las discrepancias entre la
informacién dada por los pacientes y los cuidadores, la sintomatologia neuropsiquiatrica que
abarca aspectos como los trastornos del suefio, la irritabilidad y la sobrecarga a la que se ven
expuestos los cuidadores. Adicionalmente, sefialan la necesidad de incluir en investigaciones
proximas medidas referentes al estrés, la ansiedad y la sobrecarga de los cuidadores.

La terapia de recuerdo con un enfoque historia de vida parece ser una opcion terapéutica
fiable y eficaz para los pacientes con la demencia, con efectos prometedores sobre la calidad de
vida y la participacion de esas personas.

Proxy-rated quality of life in Alzheimer’s disease: a three-year longitudinal study
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El articulo Proxy-ratedquality of life in Alzheimer’sdisease: a three-year longitudinal study,
se trata del estudio de los cambios en la calidad de vida asociados a los cambios en los
parametros clinicos en un periodo de dos afios. Partiendo de la concepcion de la calidad de vida
como un concepto subjetivo que se ve afectada por rasgos de personalidad e independiente de los
cambios en los parametros clinicos. Esto ultimo, comprobado a partir de los resultados del
estudio mismo.

Entre las diferentes evaluaciones aplicadas a los 102 participantes elegidos como muestra del
estudio, se escogid la escala conocida como Quality Of Life in Alzheimer Disease, que evalla
13 ambitos, que son; la salud fisica, energia, estado de animo, situacion en la que vive, memoria,
familia, matrimonio, amigos, la persona misma, capacidad para hacer tareas, capacidad de hacer
cosas por diversion, dinero y vida en su conjunto. Estos 13 aspectos son calificados en una escala
de 4 puntos siendo uno la representacion del mas pobre, y 4, por el contrario, reflejo de
excelencia.

El estudio, estaba disefiado para realizarse en tres intervenciones, en diferentes puntos del
tiempo; divididos en; un primer momento, como una linea de base, a los 12 meses y finalmente a
los 36 meses. Estas visitas de seguimiento, serian asistidas por diferentes terapeutas en cada
sesion, de manera tal que no se repitiera el mismo para cada paciente. La medida que se utilizo
para obtener los resultados fue la medida de ANOVA.

Como criterio de inclusion, se evaluaron Unicamente a pacientes que superaran la edad de 50
afios. Asi mismo, se contaron con criterios de exclusion, tales como las quejas de orden somatico
0 psiquiatrico, que incluyeran problemas de audicion y vision, y aquellos pacientes que estaban

internos en un hogar para ancianos.
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Finalmente partiendo de los resultados, se pudo observar una disminucién global en la calidad
de vida durante los 36 meses de seguimiento. Esta mejora en la calidad de vida, podria verse
atribuida a la disminucion en la tasa de depresion y los problemas neuropsiquiatricos. No
obstante la validez de la calidad de vida, puede verse afectada por las variaciones en el cambio

del tratamiento.

Método

Objetivo general
Realizar un anélisis de las intervenciones que mas favorecen la calidad de vida de personas

con enfermedad de Alzheimer y comparar la calidad de vida de aquellos que se encuentran
internos en un ambiente institucionalizado y aquellos que, aunque presentan el mismo tipo de
demencia, no se encuentran institucionalizados.
Objetivos especificos

e Realizar un analisis comparativo entre los resultados arrojados a partir del cuestionario
SF-36 por los pacientes con demencia tipo Alzheimer, y la entrevista semi-estructurada aplicada
a sus cuidadores, teniendo en cuenta las variables: institucionalizado, no institucionalizado,
cuidador con vinculo afectivo, y persona contratada para su cuidado.

e Identificar diferencias en las actividades que realizan y los cuidados que reciben los
enfermos de Alzheimer que estan institucionalizados y los que no lo estan.

e Identificar el concepto y percepcion de calidad de vida por parte de los cuidadores de los

pacientes con demencia tipo Alzheimer institucionalizados y no institucionalizados.
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Participantes
Se contd con la participacion de 4 pacientes diagnosticados con demencia tipo Alzheimer,

Una mujer de 82 afios y un hombre de 80 afios que se encuentran internos en el Hogar Santa
Sofia, ubicado en la ciudad de Bogota. Y dos mujeres que son cuidadas desde sus casas, una de
83 afnos que es cuidada por su hija y otra de 84 afios que la cuida una persona contratada para
esta labor. Los 4 pacientes se encuentran en un estadio entre 3 y 4 de demencia tipo Alzheimer,
segun los ultimos estudios médicos que se les ha realizado.

Asi mismo, se contd con la participacion de los cuidadores de estos pacientes, como fuente de
informacidn necesaria para la lograr los objetivos planteados dentro de la investigacion.Por parte
del Hogar Santa Sofia se cont6 con la participacion de una de las auxiliares de enfermeria que
trabaja en turnos de 24 horas y tiene 44 afos, y la administrador y duefia de la institucion que
tiene 35 afios y es también profesional en enfermeria. La cuidadora de la paciente no
institucionalizada de 84 afios, ejerce como su cuidadora y ayudante en los oficios del hogar hace
8 meses y tiene 46 afios de edad. Finalmente, la hija de la paciente 2, tiene 35 afios, es
bacteridloga y odont6loga, pero no se encuentra ejerciendo, se dedica al cuidado de su mama y al
hogar.

Tipo de estudio

El tipo de estudio seleccionado para la investigacion es el descriptivo de corte cualitativo y
cuantitativo. Este estudio especifica las propiedades de la muestra expuesta a analisis, incluyendo
mediciones y observaciones para caracterizar el cdmo es y cédmo se manifiesta de manera
cualitativa el fendmeno estudiado, adaptandose asi al objetivo de esta investigacion.

Adicionalmente, el estudio es exploratorio y cuenta con una muestra intencional que no

requiere de una muestra representativa ya que no es un estudio extensible a ninguna poblacion.
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Instrumentos
- Las entrevistas cualitativas, se caracterizan por tener una finalidad establecida previamente,

por lo cual el entrevistador mantiene una actitud de indagacion permanente dentro de la cual
plantea dudas, pide aclaraciones y sefiala contradicciones, entre otras. Ademas se caracteriza por
tener precision,claridad, sencillez y buscar una asociacion libre en el entrevistado y una escucha
activa por parte del entrevistador (Béez, J., 2009).

En esta investigacion se utilizd especificamente una entrevista semi-estructurada, que se
caracteriza por tener un contenido y orden preestablecido, sin embargo, se mantiene abierta para
ser guiada segun las respuestas que arroje el entrevistado, lo cual permite al entrevistado arrojar
las preguntas que surgen durante la entrevista, con el fin de complementar la informacion
pertinente para la finalidad establecida (Béaez, J., 2009).

En este caso, las categorias utilizadas para abordar la temaética fueron: los datos
sociodemograficos, las actividades bésicas cotidianas del paciente, los cuidados béasicos del
paciente y la calidad de vida.

- Como principal instrumento se utilizé el cuestionario de salud SF-36 (Short Form 36 Health
Survey) que fue realizado en Estados Unidos por Ware y Sherbourne en 1992 , disefiado para
recopilar informacién acerca de resultados médicos. Tiene la estructura de una escala genérica
que brinda un perfil del estado de salud de los pacientes, no obstante puede usarse en la
poblacién en general. Este cuestionario ha sido validado en diferentes paises de habla hispana,
posesionandose como uno de los instrumentos de mayor uso en el campo de la investigacion de

calidad de vida en relacion con la salud (Vilagut, G. et al., 2004).

El cuestionario esta compuesto por 36 preguntas que estan disefiados para valorar estados

positivos y negativos de la salud. Para su disefio, fue necesario tomar como referencia
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cuestionarios empleados en los Estudios de Resultados Médicos. El cuestionario abarca 8
escalas, que estan relacionadas con los conceptos mas comunes de salud, incluyendo aspectos
como enfermedades y tratamientos especialmente. Estas escalas son: Funcion fisica, Rol Fisico,
Dolor Corporal, Salud General, Vitalidad, Funcion Social, Rol Emocional y Salud Mental

(Vilagut, G. et al., 2004).

El cuestionario estd disefiado para personas de 14 afios en adelante. Puede ser auto
administrado o administrado a través de una entrevista personal o telefénica. La escala de
funcion fisica (FF) se refiere a las limitaciones que impliquen realizar todo tipo de actividad
fisica (10 preguntas). El rol fisico (RF) entendido como los problemas en el trabajo y demas
actividades por causa de la salud fisica (4 preguntas). El dolor corporal (DC) que abarca la
intensidad del dolor y la influencia del mismo en los diferentes espacios de la persona (hogar,
trabajo, etc) (2 preguntas). La salud general (SG) que mide la percepcién personal de la salud,
incluyendo la salud actual, la salud hacia el futuro y la resistencia a enfermar (5 preguntas). La
vitalidad (VT) que calcula la sensacion de energia y vitalidad (4 preguntas). La Funcién social
(FS) entendida como la interferencia que causan los problemas fisicos o emocionales en la vida
social habitual (2 preguntas). El rol emocional (RE) que alude a problemas en el trabajo u otras
actividades diarias a cauda de problemas emocionales (3 preguntas). Y finalmente, la salud
mental (SM) que incluye aspectos como depresion, ansiedad, control de la conducta y bienestar
general (5 preguntas) (Vilagut, G. et al., 2004).

Estas 8 escalas, hacen parte de dos grandes componentes, bien sea de Salud Fisica (CSF), o
bien, de Salud Mental (CSM). Especificamente, las escalas de Funcion Fisica, Rol Fisico y Dolor
Corporal, hacen parte del componente de Salud Fisica. Por su parte, el componente de Salud

Mental incluye las escalas de Salud Mental, Rol Emocional y Funcion Social. Las escalas
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restantes de Vitalidad y Salud General hacen parte de ambos componentes. Adicionalmente el
cuestionario incluye una medida referida al concepto de cambio global en la percepcion del
estado de salud actual respecto al afio anterior, denominada como pregunta del Estado de
transicion (ET). Este cuestionario toma un tiempo de aplicacion de 5 a 10 minutos

aproximadamente (Vilagut, G. et al., 2004).

Los datos recolectados pueden ser calculados a partir del método de escalamiento de Likert
(Likert, 1932), que se usa preferentemente por su simplicidad y por la confiabilidad que implican
los resultados. En esta medida los resultados de cada pregunta se trasladan a una escala de 0-100

puntos, y cuanto mayor es la puntuacioén obtenida, mejor es el estado de salud (Vilagut, G. et

al., 2004).

Por otra parte, la confiabilidad de las escalas fue medida a partir del coeficiente alfa de
Cronbach, los resultados de las pruebas empiricas de validez y la consistencia de las respuestas.
Esta consistencia de las respuestas individuales se evalud, teniendo como referencia el indice de
Consistencia de las Respuestas (ICR), que se calcula revisando 15 pares de preguntas légicas del
cuestionario con las respuestas de los sujetos, para identificar aquellas respuestas inconsistentes.
Estos errores 16gicos, pueden representar bien sea problemas de comprensién para responder la

encuesta o bien falta de motivacion. Finalmente, el anélisis total estadistico se realizd con el

programa SPSS 12.0(Vilagut, G. et al., 2004).

Procedimiento
El procedimiento que se realizd para la presente investigacion consistié en 3 etapas,

organizadas en un cronograma (Anexo 1) realizado con acuerdo mutuo entre las estudiantes y las

instituciones y casas.
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Primero, se realiz6 una primera visita a cada lugar de aplicacion, donde se les explico a los
participantes los objetivos de la investigacion, en que consistiria su participacion y se establecid
un acuerdo para futuros encuentros. Enseguida, se realizo un segundo encuentro en cada lugar de
aplicacién, donde se tomaron las entrevistas a los cuidadores, dentro de las cuales los pacientes
no institucionalizados se encontraban también presentes escuchando, mientras que los pacientes
institucionalizados se encontraban en otras actividades en el momento de la entrevista. Durante
este mismo encuentro, se les solicito una documento donde apareciera el diagndstico del
paciente. Las cuidadoras de los pacientes no institucionalizados, nos permitieron sacar copia,
mientras que la duefia del Hogar donde se encontraban los otros dos pacientes nos mostrd sus
historias clinicas para que revisaramos, pero nos comento que por confidencialidad y proteccion
de sus pacientes y sus familias, no nos podia permitir sacar copia de los documentos.

Para el tercer y ultimo encuentro en los lugares de aplicacion, se realizéel cuestionario de
salud SF-36 a los pacientes, luego de una charla informal con ellos donde también se les
comento el objetivo del estudio y se les preguntd si querian participar.

Los tres lugares de aplicacion fueron: la casa de la paciente 1, quien vive con la cuidadora y
encargada de los oficios del hogar; la casa de la paciente 2 que vive con su hija y su nieta menor
de edad; y el Hogar Santa Sofia que cuenta con un cupo de 13 abuelos, pero actualmente tiene en
su cuidado a 8.

Finalmente se realizd la tabulacion de los datos para proseguir con el andlisis y discusion de
resultados.

Consideraciones éticas
Teniendo en cuenta de la Ley del Psicologo, Ley 1090 del 2006 “Los psicélogos tienen una

obligacion basica respecto a la confidencialidad de la informacidn obtenida de las personas en el
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desarrollo de su trabajo como psicologos”(Ministerio de la proteccion social, 2006, Pp.2). Para lo
cual se utilizo el consentimiento informado como herramienta de confidencialidad y mantuvo
completa privacidad de los nombres y datos de identificacion de los participantes, utilizando

unicamente los datos necesarios para el analisis de la investigacion.

Asi mismo, se les aclaro desde el inicio los objetivos del trabajo de grado, el derecho a
retirarse en el momento que lo desearan o a no responder. Adicionalmente, se les aclaro a los
participantes que este estudio no representaba ningun dafio para su salud psicoldgica o fisica.
Finalmente, se les manifestara las intenciones académicas con las que se realiza la investigacion,
y el compromiso de realizar la debida retroalimentacion de la informacion encontrada tras la

investigacion.

Resultados
Tablal. Puntajes obtenidos por parte de los 4 pacientes con EA a partir del cuestionario

SF36.
Puntaje Puntaje Puntaje Puntaje Prom. Prom
Componente  Escala Pregunta P1 P2 P3 P4 NI I
Esfuerzos
intensos 0 0 50 0 0 25
Componente
Funcion  Esfuerzos
de Salud
Fisica (FF) moderados 50 50 50 0 50 50
Fisica (CSF)
Coger o

llevar la 50 100 50 100 75 75
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bolsa de
compras
Subir
varios
pisos 50 50 100 50 50 75
Subir un
solo piso 50 50 100 50 50 75
Agacharse
0
arrodillarse 0 100 100 100 50 100
Caminar un
Km 0 mas 100 100 50 0 100 75
Caminar
varias
cuadras 100 100 100 0 100 100
Caminar
una cuadra 100 100 100 0 100 100
Banarse o
vestirse por
si mismo 100 100 100 100 100 100
Rol Fisico  Reducir el
(RF) tiempo 100 100 100 0 100 100
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Hacer

menos 100

Dejar de
hacer
algunas

C0sas 100

Tuvo
dificultad

Magnitud
Dolor

del dolor 83.3

Corporal

Interferenci
(DC)
a del dolor 0

Salud 50

Se enferma

facil 100

Salud Tan sano

General como otros 50

(SG) Salud va a

empeorar 75

Salud

excelente 25

Cambio de Salud 50

100

50 50

50

100 100

50

100 33.3 83.3

91.65 66.65

50

75 50 75 625 625

75 100 100 875 875

50

75 50 37.5

75 50 25 75 62.5

50 50 50 37.5 50

25 50 50 375 375
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Salud (CS) actual
comparada
a un afio
Vitalidad 66.6 33.3 0 100 4995 16.65
Con
Vitalidad
energia 83.3 33.3 0 83.3 58.3 16.65
(VT)
Agotado 66.6 100 100 66.6 83.3 100
Cansado 66.6 100 0 0 83.3 50
Actividade
s sociales 0 25 0 25 125 125
Funcién  Frecuencia
Compone
Social (FS) de
nte de Salud
actividades
Mental
sociales 100 50 100 50 75 75
(CSM)
Reducir el
tiempo 0 0 0 100 0 0
Rol
Hacer
Emocional
menos 100 0 100 100 50 50
(RE)
No
cuidadoso 100 100 100 100 100 100
Salud Nervioso 66.6 100 0 100 83.3 50
Mental Bajo de 83.3 66.6 100 0 7495 83.3
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(SM) animo
Calmado y

tranquilo 66.6 333 0 333  49.95 16.65
Desanimad

0y triste 66.6 66.6 100 66.6 66.6 83.3

Feliz 66.6 33.3 0 33.3 49.95 16.65

2266.1 20414 2058.3 1866.4

La anterior tabla, relne y representa los resultados cuantitativos obtenidos a partir del
cuestionario SF-36 aplicado a los cuatro pacientes con demencia tipo Alzheimer, con la finalidad
de facilitar su analisis comparativo.

A partir de estos datos, se realiz6 una gréafica con los resultados de los cuatro pacientes en
todas las categorias propuestas por el cuestionario. Asi mismo, se realizaron cuatro gréficas, una
por cada paciente, adicionalmente, otra donde se comparan los resultados obtenidos entre los
pacientes institucionalizados y no institucionalizados, y una Gltima que donde se puede observar

los resultados de ambos pacientes pertenecientes a un mismo contexto.
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Tabla 2. Datos sociodemograficos de los cuidadores de pacientes con Alzhe



Calidad de vida en pacientes con demencia tipo Alzheimer 46

(NN) (NA)
Nombre NN NA NM MA
Edad 46 afnos 47 afnos 44 afos 35 afos
Profesion y/o Cuidadora y Bacteriéloga y Auxiliar de Profesion
ocupacion labores de la odontdloga. No enfermeria. enfermera. Es a
casa. ejerce. administradora 'y
duefia del hogar
relacion con el Laboral y Hija. Trabajo Profesional
paciente emocional.

En la anterior tabla, se describen los datos sociodemogréficos de los cuatro cuidadores de pacientes con
demencia tipo Alzheimer, que fueron entrevistados. Asi mismo, se evidencia el tipo de vinculo existente entre el
cuidador y el enfermo. Los dos primeros cuidadores, realizan su labor desde las casas de los pacientes, mientras que

los cuidadores 3 y 4 lo hacen desde la institucion “Hogar Santa Sofia”.

Tabla 3. Descripcion de las actividades diarias de los pacientes con Alzheimer

institucionalizados y no institucionalizados por parte de sus cuidadores.

No institucionalizados Institucionalizados

Subcategoria Cuidador 1 Cuidador 2 Cuidador 3 Cuidador 4 (MA)
(NN) (NA) (NM)

Actividades fisicas Caminar Caminar Terapia fisica Fisioterapia

y ocupacional
Frecuencia de En la mafana Pues yo Pues todos los Todos los dias tienen

actividades fisicas todos los dias  procuro dias hay una actividad, todos los
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Tiempo
dedica al cuidado tiempo.

del paciente

Otras actividades Leemos,
y frecuencia jugamos
parques,
escribimos,
miramos
television,

hablamos

un programa.

que La mayoria del

de

todos los
dias.

Al mes
ocupada en
ella son
COmo  unos
10/12 dias.
Ver
television. A
veces una
maquina de
gjercicio.

47

alguna terapia dias.
0 actividad.

Estoy 24/24, Yo estoy aca todos los

24 horas dia dias.

de por medio.

Se les da Tenemos psicologia una
terapia de vez a la semana,

manualidades, musicoterapia Terapia

psicoldgica, ocupacional .

musica.

En la anterior tabla, se describen los cuidados que ejercen los cuatro cuidadores entrevistados. Los cuidadores 1

y 2 realizan los cuidados desde las casas de los pacientes, el cuidador 1 es una persona contratada por la familia,

mientras que el cuidador dos mantiene un vinculo afectivo con el paciente, es su hija. Los cuidadores 3 y 4 son

profesionales que trabajan en el hogar Santa Sofia, la cuidadora 3 es una auxiliar de enfermeria y la cuidadora 4 es la

duefia y administradora de la institucion.

Tabla 4. Cuidados por parte de los cuidadores de pacientes con Alzheimer institucionalizados

y no institucionalizados.
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Subcategoria

No institucionalizados

Institucionalizados

Cuidador 3 (NM)

Cuidador 4 (MA)

Dieta

paciente

del

Tratamientos

médicos

paciente

del

Ayudas a los

pacientes
para
cuidados

bésicos.

Sus

Cuidador 1
(NN)

Ella come de
todo.

Terapia
ocupacional,
controles
médicos, rutina
de los
medicamentos.
Controles de
laboratorio.
Ella lo hace
sola, yo la

acompano, pero

ella lo hace.

Cuidador 2
(NA)

Tiene que
cuidarse  por

diabetes. Come

de todo en
poquita
cantidad.

Yo a ella le

estoy  dando
ibuprofeno
400mg en la

mafiana y 400

en la noche.

A veces toca
decirle que
hacer, pero ella

lo hace sola.

Ella no cocina.

Baja en sal.
Diferente dieta para
los que son
diabéticos e

hipertensos.

Medicamentos para
el azlcar, para la

presion alta.

Algunos toca
bafarlos, vestirlos,
llevarlos al bafio a
hacer sus

deposiciones,

Bajo en sal y bajo en
azucar. Diferente
para los que son

diabéticos.

Medico gerontologo
que realiza control
una vez al mes. De
medicamentos,
quetiapina,

para

calmarlos.

Unos para bafiarse,
vestirse, comer,
caminar, a ponerles
las medias, a

peinarlos. Otros
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Cuidado que
provee

alpaciente

Personas que
le ayudan
con los

cuidados del

paciente

Contacto fisico,
la caricia, la
ternura, la
mirada, el
abrazo, el tocar,
el sentirla, el
calor humano.
La  expresion
fisica, palabras,
gestos.

Yo estoy a cargo
la mayor parte
del tiempo. Los

hijos se turnan y

vienen por dias.

Yo le cocino
todo, todo se lo
sirvo, eh los
medicamentos.
Recordarle lo
que tiene que

hacer.

Yo soy la que
velo por ella,
mi hermano a
veces viene se
la lleva y esta
los

alld con

nietos de allé.

limpiarlos.
Estoy  pendiente,
los saco al patio,
que tomen el sol,
los llevo al bafio,
estoy pendiente de
la comida, de darle

los medicamentos.

Enfermeras,

emermedica, un
médico. Y las nifias
hacen la

que

practica aca.

49

acompafarlos y estar
pendientes.

Si toca ayudar a
darles de comer, a
cuidarlos, si la
enfermera esta
ocupada y las otras
niflas también, yo

colaboro en lo que

sea que toque hacer.

Enfermera 24/24, las
nifias de“Ingabo”
que vienen todas las
mafianas, todos los
dias, y la nifia

cuidadora.

La anterior tabla describe los cuidados que reciben los pacientes por parte de los cuatro cuidadores entrevistados.

Los dos primeros que son los cuidadores de los pacientes no institucionalizados mencionan en su discurso las

caricias y el amor de alguna manera, a pesar de que la primera cuidadora no tiene ningudn tipo de vinculo familiar,
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muestra tener un especial afecto y carifio por la paciente. Las dos cuidadoras que trabajan en el hogar se limitan a

tomar como cuidado la atencion y ayuda con los cuidados basicos de salud fisica y limpieza personal.

Tabla 5. Perspectiva sobre calidad de vida por parte de los cuidadores de pacientes con

Alzheimer institucionalizados y no institucionalizados.

No institucionalizados

Institucionalizados

Subcategoria ~ Cuidador 1 (NN) Hija  Cuidador 2 Cuidador 3 Cuidador 4
(ML) (NA) (NM) (MA)
Significado de  Hija (ML) Para mi que El mejor... o sea Unas personas
calidad de Plenitud interior, de ella pudiera la mejor especializadas
vida paz interior de cuerpo hacer lo que atencion posible  que los
sano, de una mente antes hacia, que se le de al comprendan,
también relajada y salir, ser mas adulto mayor,a  que estemos en

bien utilizada. Estar
relacionada, porque el
otro también me

aporta, o sea yo doy y

el otro también me

aporta.

Cuidadora (NN)
Mucha tranquilidad,
relajacion. Habitos
alimenticios. Cero

estrés.

independiente.

la persona.

funcion de ellos,
que estemos
pendientes de
ellos de qué
necesitan, de
cdmo se sienten

mejor.
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Dependencias

del paciente

HIJA (ML) Todos
esos digamos riegos
arquitectonicos y
fisicos, tenemos que
estar muy atentos y en
eso es donde se tiene
que tener los ojos bien
puestos, pero no, no
impedirle, todo lo que
puede hacer, debe
hacerlo solita, y lo
puede hacer, solo
cuando ya pida auxilio
y Uno vea que no, eso

es otra cosa.

Si no tanto
fisica, si no, yo
le digo que
hubo bafese
los dientes, y
ellavay se los
bafia, eeeh
“péinese”, ella
vay se peina,
eehh que
salgamos,
vamos y

salimos.

Pues no todos
por igual,
algunos no
quieren dejarse
ayudar. Otros
para comer toca
paladearlos,
algunos bafiarse,
vestirse,
limpiarse, ir al
bafio... otro
simplemente se

acompanan.

Todo, en
general, aunque
aqui  también
tengo
funcionales,
depende del
paciente.La
verdad la
mayoria
dependen de las

enfermeras y

cuidadoras.
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Aporte a la Hija (ML) Pues estando Yo acé estar con Cuando hay que
calidad de Mis llamadas, le con ella, no ellos... que de colaborar en
vida del expreso lo que la haciéndole pronto yo creo cuidarlos, se
paciente quiero, lo que todo, siyosé  que estar hace, si toca
significa para mi, que le hago pendientes de ayudar a darles
preguntandole con todoy la ellos en todo de comer, a
quien esta hablando, pongo ahi momento. cuidarlos, si la
que dia es hoy, darle  sentada, se enfermera esta

gracias por todo lo

entumece, se

ocupada y las

que me ha dado, entuye y no otras nifas
recordarle que ellame hace nada. Si también, yo
ensefo tal cosa, hacer yo le digo que colaboro en lo
una conexion lo haga lo que sea que
emocional. El hace. togue hacer.

contacto fisico, los

abrazos.

La anterior tabla describe la percepcion de calidad de vida en los pacientes, desde la perspectiva de sus
cuidadores. En el caso de la primera paciente, la cuidadora no supo como responder las preguntas, por lo cual su hija
decidi6 responderlas, por lo cual se aprecia la perspectiva de un cuidador lejano en tiempo y dedicacion, pero

cercano en vinculo y apropiacion de la situacion.
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Discusion
Para dar inicio a la discusion, es importante aclarar que la investigacion realizada, no tenia

como objetivo darle relevancia a uno de los espacios sobre el otro, es decir, afirmar que existia
mejor calidad de vida especificamente en las instituciones, o bien en las casas de los mismos
pacientes. Por el contrario, el estudio realizado, estuvo enfocado en identificar los aspectos que
pueden representar ventajas o desventajas de cada uno de los espacios previamente mencionados,
dependiendo del punto de vista de los cuidadores, y asi realizar un analisis que permita plantear
sugerencias, desde nuestro papel como observadoras, valiéndonos de los aspectos identificados
en la muestra estudiada, que pretende aportar a una mejoria en la calidad de vida del paciente con
Alzheimer.

En coherencia con lo anterior, y partiendo de la documentacidn revisada, es necesario precisar
que la calidad de vida no va a depender exclusivamente del espacio en el que se encuentre la
persona, sino que va a implicar muchos otros factores mas, y que de igual manera el concepto de
esta, varia entre sujetos. A partir de lo observado, por ejemplo, se considera que un componente
fundamental a tener en cuenta al momento de hablar de calidad de vida en las condiciones de
estos pacientes, son los cuidados que se le presten, y en esa medida, los cuidadores mismos.

En relacién a los datos arrojados por el instrumento utilizado del cuestionario de calidad de
vida, es importante resaltar que mucha de la informacién recopilada puede no ser del todo
confiable, pues bien, obedece al juicio subjetivo de los pacientes, que en principio, cuentan con
un nivel de demencia importante, afectando la objetividad y veracidad de sus respuestas, a pesar
de haber tenido en cuenta que los participantes no presentaran anosognosia. Adicionalmente,
para todos es claro, que reconocer las discapacidades y limitaciones personales, genera un

choque y un impacto emocional representativo a modo personal.
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De esta manera, es preciso abordar el concepto de deseabilidad que entra en contexto a partir
de lo mencionado con antelacion para el analisis de los resultados de nuestra investigacion. La
deseabilidad, se entiende como la tendencia a presentarse frente a los demas de una forma

adecuada, es decir, esperada y valorada socialmente, a pesar de no asi (Maté, M. et al., 2010).

De ahi, que los resultados no se ajusten a la realidad de la persona, sino a lo que esa persona cree
que esperan de ella. Es por esta razon, que consideramos que los datos recopilados a partir del
cuestionario, pueden carecer de validez. No obstante, los tuvimos en cuenta para el anélisis del
estudio, y teniendo en cuenta esta caracteristica, nos apoyamos también de la informacion
recogida a partir de las entrevistas realizadas a los cuidadores y/o familiares de los pacientes,
para llevar a cabo el debido analisis del estudio.

Ahora bien, esté claro, que existen diferentes posturas y opiniones acerca del manejo que debe
brindarseles a los adultos mayores que presentan demencias de este tipo, y toda una discusion en
relacion a las implicaciones, de tipo morales, econémicas, entre otras, que tiene ingresar a un
familiar a una institucion. Por otra parte, existen quienes optan por encargarse personalmente de
la situacion, y estar al frente de los cuidados necesarios para estas personas, teniendo o no el
tiempo y las condiciones necesarias para brindarle la atencion y los cuidados que necesita.

En cuanto a los pacientes no institucionalizados, es decir que conviven con sus familiares, y
que ademas de ello, los cuidados basicos estan a cargo de estos ultimos, o de un cuidador
contratado que dedica su tiempo y cuidados exclusivamente a un paciente, el vinculo afectivo,
implica una ventaja en relacion a la calidad de vida del paciente. Pues bien, la dedicacion y el
compromiso dado hacia la persona, va a variar, en comparacion con el servicio que presta el
personal de una institucion dedicada a este tipo de labores, pero que no mantiene necesariamente

un vinculo afectivo con los pacientes y que debe manejar a mas de una persona en un mismo
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lugar y en un mismo momento. No obstante, este vinculo puede afectar tanto de manera
positiva como negativa, dependiendo de los términos de la relacion que mantengan con el
paciente.

Lo anterior, teniendo en cuenta uno de los casos no institucionalizados (Ver anexo 5)
analizados en la investigacion, en los cuales, la familiar (hija), reportaba como ventajas de
convivir con ella, aspectos como la posibilidad de observar y comprobar los efectos de los
medicamentos que ingeria de manera mas directa, y en esa medida, la libertad que podia tomarse
en cuanto a la decision de las condiciones de administracion de los mismos. Lo contrario a lo que
sucede con los pacientes institucionalizados, que se rigen bajo las condiciones del hogar, en
donde la duefia menciona en la entrevista realizada (Ver anexo 6), que tienen la obligacion de
tomarse los medicamentos de la forma detallada que indican los médicos, sin derecho a
modificaciones, a pesar de las sugerencias de los familiares.

Por otro lado, la hija de la paciente no institucionalizada manifestd sentirse cohibida de
continuar su crecimiento profesional, por el deber que tenia con su madre, de brindarle la
atencion y los cuidados necesarios para sobrellevar las condiciones de vida que este tipo de
demencia implica tanto en la persona como en ella. Asi mismo, tras su discurso, refleja como el
diagnostico de su madre le da un giro a su vida, convirtiéndose esta en su prioridad y demanda
de todo su tiempo.

Este aspecto, en relacion con la situacion de los pacientes institucionalizados, reporta la
duefia del hogar, que la condicién de que hagan parte de la institucién, permite que los familiares
de los pacientes puedan realizar sus actividades laborales y personales, con la tranquilidad y
certeza de que ellos estan bajo el cuidado y las atenciones necesarias y suficientes por parte de

profesionales, especializados en este tipo de poblacién. Desde este punto, se puede entrar a
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debatir también sobre la calidad de vida del cuidador y como esta también puede aportar tanto
negativamente como positivamente al paciente, pues es de este cuidador, su salud fisica y
psicoldgica que depende su calidad de vida y sus cuidados basicos.

Habria que decir también que las condiciones de vida de las personas que residen en una
institucion especializada para alojar este tipo de poblacion, cuentan con el beneficio de compartir
con personas tanto contemporaneas a ellas, en términos de edad, como también, con personas
que pueden presentar condiciones similares en términos de salud, facilitando la empatia y la
interaccion con los demas.

Sin embargo, en estos casos de pacientes institucionalizados, los profesionales entrevistados
que trabajan en estas instituciones, refieren que en ocasiones los pacientes manifiestan sentirse
abandonados por sus familiares. Pese a esto, las instituciones suelen prestar servicios que
promueven no solo el bienestar de sus pacientes, sino que también, ofrecen actividades
orientadas a crear espacios de recreacion. De ahi, que la administradora del hogar, sefialara en la
entrevista (Ver anexo 6) la importancia de que los familiares de los pacientes entendieran que la
institucién no reemplaza el vinculo afectivo por parte de sus familiares, sino que el hogar, presta
un servicio de apoyo para los cuidados béasicos del enfermo, que debe complementarse con la
atencion de los familiares del paciente.

Ahora bien, teniendo en cuenta la documentacion revisada, en relacion con la explicacién
organica de la enfermedad arrojada por los autores Céaceres, et al. (2004), estos coinciden en que
las funciones cognitivas superiores principalmente afectadas en este tipo de demencia, tienen que
ver con; la memoria, la velocidad de procesamiento y el lenguaje principalmente. Esto se debe a
la pérdida significativa de la funcionalidad neuronal, que tiene lugar especificamente en las areas

temporal, parietal y frontal de la estructura cerebral del enfermo. Todo esto, implica un desgaste
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y un declive en el funcionamiento general de la persona que va a producir un impacto
psicoldgico en las personas, pues tiene que ver con el afrontamiento de un funcionamiento cada
vez mas limitado para desempefiar sus actividades habituales.

Esta serie de implicaciones, comentan autoras como Martinez, A (2009), que pueden
conllevar a cierto tipo de conductas en los pacientes que presentan la demencia tipo Alzheimer
tales como; perdida de iniciativa, miedo representado a través de agresividad, resistencia al
cuidado, signos depresivos, descuidos en las actividades basicas de alimentacion e higiene a
causa de las fallas de memoria y aumento de irritabilidad por la molestia que les genera estas
Gltimas. Estas manifestaciones conductuales, se perciben claramente en la informacion
recopilada a través de las entrevistas realizadas a familiares y/o cuidadores segun los diferentes
casos estudiados. En cuanto a los pacientes no institucionalizados, una de las hijas entrevistadas
reporta que su madre, carece de motivacion para llevar a cabo actividades, asi como también,
presenta conductas en relacion al descuido personal, tales como dejar de bafarse por varios dias,
volviéndose dependiente para llevar a cabo sus actividades diarias.

Otro elemento que vale la pena resaltar corresponde a la dieta y la alimentacion, que sugieren
los autores Caceres, et al. (2004) ideales en caso de presentar esta demencia, dandole prioridad a
las frutas, las verduras, los pescados, y restringiendo alimentos como lacteos, carnes rojas y
alimentos procesados principalmente. No obstante, se observa en los pacientes, que ninguno de
los casos analizados, menciona tener algin tipo de restriccion en la dieta que llevan, por el
contrario, todos afirman comer de todo, excluyendo claramente, aspectos como la reduccion en
la sal y la azucar por otras enfermedades como la diabetes y la hipertension.

En cuanto al nivel de dependencia que reportan los entrevistados familiares y/o cuidadores de

los pacientes, se pudo notar que existe cierto mayor nivel de exigencia por parte de los familiares
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de los pacientes no institucionalizados, en contraste con aquellos pacientes institucionalizados.
Pues bien, respecto a los no institucionalizados, ambos casos reportan insistentemente el trabajo
que se toman para motivar y estimular a sus familiares a llevar a cabo las diferentes actividades
diarias que deban realizar de forma autonoma, y reconocen la autonomia y autosuficiencia de sus
familiares, en la mayoria de actividades basicas. Por el contario, de acuerdo al reporte de los
cuidadores entrevistados en el hogar, la informacidn que brindan al respecto, da a entender que
son mas dados a realizar por ellos todas las actividades que requieren para su autocuidado (p. €j.,
bafarlos, vestirlos, etc.).

Por otro lado, teniendo en cuenta los resultados arrojados por el cuestionario de salud sobre la
calidad de vida, no se encuentran diferencias estadisticamente significativas, sin embargo, en
cuanto a los promedios encontrados, se encuentra la diferencia mas notoria en el estado de
animo, pues segun las respuestas de los pacientes, los institucionalizados apuntan a ser menos
felices y mantenerse mas bajos de animo que los que permanecen en sus casas, lo cual
relacionaos directamente con el vinculo afectivo y la atencion permanente y personalizada, pues
a pesar de contar con suficientes profesionales en el Hogar geriatrico, estos deben dividir su
atencion en varias labores y no pueden, e ir organizandolos a todos a la vez.

En cuanto a los pacientes institucionalizados, el paciente 3 refleja mas concordancia en sus
respuestas y sefiala en varios puntos del cuestionario su agotamiento fisico, sin embargo,
mientras se le realizaba el cuestionario y aun siendo consciente de su enfermedad, el paciente
atribuyd esto a otras enfermedades musculares, nunca evidencio tomar el Alzheimer como parte
de su deterioro, mientras que la paciente 4 a pesar de estar consciente de su enfermedad, no
menciono el verse afectada de alguna manera, segun su discurso y sus respuesta frente al

cuestionario.
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En cuanto a los pacientes no institucionalizados, sus respuestas se vieron en ocasiones
influenciadas por las opiniones que daban sus cuidadores mientras se les aplicaba el cuestionario.
La paciente dos respecto a las respuestas del cuestionario, reflejo estar mas baja de animo y
sentirse mas cansada que la paciente dos; respecto a sus funciones fisicas se encuentran en las
mismas condiciones. Sin embargo, es importante resaltar, que tanto para los pacientes
institucionalizados como los que no lo estan, al tocarles el tema de emociones, llegan
directamente al tema de sus parejas, su historia juntos y la falta que les hace, algunos por
separaciones acordadas hace afos y otros por ser viudos.

Para finalizar, recopilando informacion a partir de ambos espacios, encontramos que aspectos
como la estimulacion desde las distintas terapias que se ofrecen actualmente para las funciones
cognitivas, como la musicoterapia, la psicologia, la terapia fisica y ocupacional, les brinda un
apoyo a estos pacientes, que también les aporta a la calidad de vida y les genera motivacion e
iniciativa, como se pudo evidenciar en el caso de los abuelos institucionalizados.
Adicionalmente, el hecho de compartir estas actividades con personas contemporaneas y que
experimentan algunas de sus condiciones, les permite generar interacciones sociales,
favorecedoras para su estado de animo, emocional y motivacional. Asi mismo lo hace, los
espacios de comidas y de compartir juntos.

Por otro lado, el cuidado personalizado que se brinda desde la misma casa, parece ser
favorecedor para la salud del paciente, mientras no se le genere dependencia a causa de la
sobreproteccidon, como menciona la hija de la paciente 1 en la entrevista. Sin embargo, focalizar
el cuidado a un solo paciente va a representar cuidados mas personalizados y adaptados a la
subjetividad de la persona, lo cual permite tener en cuenta su historia, gustos, conocimientos, que

se facilita por el vinculo familiar o de amistad que mantienen, o en casos como el de la cuidadora



Calidad de vida en pacientes con demencia tipo Alzheimer 60

contratada, en donde se va creando un vinculo afectivo a través del compartir diario y la
compaiiia Unica.

Desde nuestra perspectiva, ambos ambientes son apropiados para el cuidado de una persona
con demencia tipo Alzheimer, la calidad de vida radica en el grado de vitalidad que siente el
abuelo para mantenerse motivado con su vida, y que se fomenta a partir de los diferentes
cuidados y atenciones gue se le ofrecen.

Partiendo de lo anterior,surge la impresion clinica de que son mas favorecedoras todas
aquellas actividades de entretenimiento que favorecen y estimulan su salud como son las
distintas terapias ya mencionadas. De igual manera se identifica el valor del vinculo afectivo
como algo irremplazable e importante para la calidad de vida, que va a aportar y se va a reflejar

en el estado animico del enfermo.

Recomendaciones
Psicoeducacion: Generalmente las familias de las personas que presentan demencia tipo

Alzheimer, desconocen el funcionamiento y las implicaciones que esta enfermedad conduce. Por
esta razdn, y teniendo en cuenta la informacion arrojada por las personas entrevistadas, asi como
por el reporte mismo de los pacientes, consideramos que una primera e importante sugerencia,
radica en la explicacion de la enfermedad a los familiares y/o cuidadores a cargo de los
enfermos, en caso de ser personas que carezcan de la preparacion necesaria para llevar a cabo los
cuidados que esta patologia demanda.

Asi mismo, para que sirva como una medida tanta de preparacion para las implicaciones

psicoldgicas que puede tener por el declive cognitivo y funcional de su familiar, como también,
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como medida de apoyo para las familias, sirviendo de orientacion para el tratamiento, y los
aspectos mas relevantes a tener en cuenta para el manejo de los pacientes.

De otra parte, en ocasiones podria ser de gran utilidad no solo la informacion y la educacion,
sino también la terapia de familia, el manejo psicologico de los excesos y déficits conductuales,
los aspectos emocionales y afectivos organicamente condicionados y la consciencia de la
enfermedad.

Programas interactivos: Consideramos interesante el planteamiento de espacios interactivos
entre las instituciones y los familiares de los pacientes internos, a modo de fomentar la
sensibilidad en los familiares por sus allegados, y evitar la sensacién de abandono que dicen
manifestar en ocasiones los adultos mayores. Esto con la intencion de hacer entender a los
familiares la funcion de la institucion como una herramienta de apoyo para los cuidados basicos
de sus familiares, sin desconocer la importancia del vinculo afectivo que interviene de manera
favorable en la calidad de vida de los pacientes. En otras palabras, aclararles a los familiares que

la institucion no reemplaza el amor de la familia.
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Anexo 1

Tabla 6.Cronograma de actividades.
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Sesion Actividad Lugar Fecha

1. - Presentacion de las estudiantes, Hogar Santa Sofia ~ Abril/10/14
motivo de la visita, objetivos de la Casa paciente 1 Abril/8/14
investigacion y explicacion sobre su  Casa paciente 2 Abril 8/14
participacion.
- Establecimiento de acuerdos para
futuros encuentros.

2. - Entrega de la carta que solicita la Hogar Santa Sofia  Abril/22/14
participacion del hogar y muestra el ] )

Casa paciente 1 Abril/12/14

apoyo por parte de la universidad y
el asesor de tesis con las estudiantes. Casa paciente 2 Abril 29714
- Entrevistas con personas que
trabajan en el cuidado de los
pacientes con demencia tipo
Alzheimer.

3. Aplicacion de cuestionario de calidad Hogar Santa Sofia ~ Abril/24/14
de vida de la salud SF36 a los Casa paciente 1 Abril/12/14
pacientes. Casa paciente 2 Mayo/30/14
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La anterior tabla describe de forma detallada las actividades planteadas para llevar a cabo la investigacion, a
través de los diferentes encuentros con los pacientes y los familiares y/o cuidadores entrevistados, especificando de

forma adicional, el lugar y las fechas de cada una de las sesiones.
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Anexo 2
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo con CC de
autorizo mi participacion en el proyecto de grado denominado “Calidad de vida en
pacientes con demencia tipo Alzheimer” cuyos fines académicos se focalizan en comprender los
fendmenos fisicos, emocionales, sociales y relacionales que estan implicados en la calidad de vida de los
pacientes con Alzheimer institucionalizados y no institucionalizados. Adicionalmente doy mi
consentimiento para realizar los procedimientos necesarios para cumplir las metas propuestas de la
investigacion. También autorizd que los resultados obtenidos durante la investigacion sean publicados
siempre y cuando mis datos personales no sean divulgados.

Finalmente he sido informado de:

1. Las actividades que ejecutaré durante la investigacion y del tiempo que emplearé para efectuar las
mismas.

2. Las metas propuestas en el proyecto en las que seré participe.

La participacion en este proyecto no implica ningun riesgo significativo para mi.

4. Las personas responsables de la prueba responderan a cualquier pregunta respecto al vocabulario
gue no entienda y/o cualquier inquietud que tenga.

5. Estoy en la libertad de abandonar el proceso en cualquier momento si asi lo deseo.

w

Cualquier duda al respecto puede comunicarse con:

Margarita Maria Salgado Forero. Cel. 3005552331 Email: masafo5@hotmail.com

Luisa Alejandra Osorio Montoya. Cel. 3015443613 Email: luluisa2@hotmail.com

Firma Participante

Fecha

Facultad Psicologia



mailto:luluisa2@hotmail.com
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Anexo 3
Entrevista semiestructurada a cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer

Datos sociodemograficos
1. ¢Como es tu nombre?
2. ¢Culantos afios tienes?

3. ¢Cual es tu profesion o/y ocupacion?

&

¢ Qué tipo de relacion (vinculo) tienes con el paciente con demencia tipo Alzheimer?
Actividades diarias del paciente con demencia tipo Alzheimer

5. ¢ Cudles actividades fisicas realiza los/su pacientes/familiar? (aclarando en la institucion
que se refiere Unicamente a los pacientes con Alzheimer en estadio 3/4)

6. ¢Con qué frecuencia lo hace/n? (aclarando en la institucion que se refiere Unicamente a
los pacientes con Alzheimer en estadio 3/4)

7. ¢Cuanto tiempo al dia ocupas en el cuidado de personas con demencia tipo Alzheimer?

8. ¢Qué otras actividades realiza y con qué frecuencia lo hace? (aclarando en la institucién
que se refiere Unicamente a los pacientes con Alzheimer en estadio 3/4)
Cuidados del enfermo con demencia tipo Alzheimer

9. ¢Como es la dieta de los/su pacientes/familiar? ;Como son sus horarios? (aclarando en la
institucién que se refiere Gnicamente a los pacientes con Alzheimer en estadio 3/4)

10. ¢ Qué tratamientos médicos recibe/n? (medicamentos, terapias, etc)

11. ;/Cuéles ayudas recibe los/su pacientes/familiar para realizar sus cuidados béasicos?
(bafiarse, alimentarse, ir al bafio)

12. ;Cuadl es el tipo de cuidado que provee a los/su pacientes/familiar con Alzheimer?

13. ¢ Quién le ayuda con los cuidados de su familiar o paciente?
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Calidad de vida
14. ¢ Qe signfica calidad de vida para usted?
15. ¢ Cuales dependencias ha/n generado los/su pacientes/familiar?

16. ¢Como aporta a la calidad de vida de los/su pacientes/familiar?

71
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Anexo 4
Entrevistadoras: (E)

Entrevistadas: (NN), Mujer de 46 afios, cuidadora contratada de paciente 1.

E: ;Como es tu nombre?

NN: NN.

E: ¢Cuantos afios tienes?

NN: 46

E: ¢Cual es tu profesion o/y ocupacién?

NN: Cuidadora y labores de la casa.

E: ¢ Qué tipo de relacién (vinculo) tienes con el paciente?

NN: Laboral y emocional.

E: ¢Cuanto tiempo al dia ocupas en su cuidado?

NN: La mayoria del tiempo.

E: ¢Cuales actividades fisicas realiza la paciente? Y ¢Con qué frecuencia lo hace?

NN: Caminar, los ejercicios en la mafana todos los dias.

E: ¢Qué otras actividades realiza y con qué frecuencia lo hace?

NN: A veces leemos, jugamos parques, escribimos, miramos television, hablamos de un
programa.

E: ¢Como es la dieta de su pacientes? ;Como son sus horarios?

NN: Yo le estoy dando desayunito por tarde 8:15 am. Variadito, un dia le doy chocolatico con
arepa, otro dia le doy huevito con pan con cafesito. Ella come de todo. Comida suavecita,
almuerzo normalito. Oncesitas, fruticas intermedio entre comidas.

E: ¢Cuales especialistas aportan al cuidado de la paciente?
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NN: La terapeuta ocupacional, los controles médicos, inicialmente el medico pues le hace
una evaluacion, una valoracion y después de que ya, digamos que conocid su estado, digamos
que se programan citas cada dos meses, cada tres meses, y se sigue con la rutina de los
medicamentos. Le ordena por ahi cada seis meses controles de laboratorio.

E: ¢Qué tratamientos médicos recibe?

NN: El verapamino, el de la tension, el de la mafiana. Ella toma calcio, dos calcios en la tarde
y el parche.

E: ¢Cuales ayudas recibe la paciente para realizar sus cuidados basicos?

NN: Cuando uno ya la ve como embolatadita, ella a veces me llama “paseme, sibame” pero
ella lo hace sola, yo la acompafio, pero ella lo hace.

E: ;Como aporta usted al cuidado de su paciente?

NN: Yo siento que el contacto fisico uuff, la caricia, la ternura, la mirada, el abrazo, el tocar,
el sentirla, el calor humano. A ella no le gusta estarse sola en ningin momento. Otro aporte para
mi es el estado de animo. La expresion fisica, las palabras, los gestos, Es como una entrega total.
Aqui estoy toda y la recibo toda.

E: ¢Quién le ayuda con los cuidados de su paciente?

NN: Yo estoy a cargo la mayor parte del tiempo, y vivo con ella, pero los hijos se turnan y
vienen por dias.

E: ¢ Qué significa calidad de vida para usted?

(Paciente) Que no haya problemas en la familia. Me afecta mucho que los hermanos se vayan
a disgustar entre ellos mismos que se no se ayuden

Hija: Para mi, siento que es como esa plenitud interior, de paz interior de cuerpo sano, de una

mente también relajada y bien utilizada. Porque es eso, si yo la mente no la tengo ocupada,
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entonces es como mente cuerpo y alma como gue haya una armonia en todo esto, obvio no sola,
sino tengo que estar relacionada, porque el otro también me aporta, 0 sea yo doy y el otro
también me aporta. Todo eso ara mi es calidad de vida.

Cuidadora: Mucha tranquilidad, relajacion. Habitos alimenticios. Cero estrés.

E: ¢Cuales dependencias ha generado su paciente?

NN: Bueno eso si tuvo mucho que ver con nosotros, nuestro desconocimiento para manejarla,
casi que la estdbamos anulando, como cuando uno a un hijo lo malcria, en el sentido en que le
hago todo y no le exijo, Entonces cuando llega la terapeuta empezamos a aprender, estabamos
aprendiendo, es cuando lo necesite ahi estoy yo, y cuando lo pida, yo no puedo ir antes de. Y lo
otro fue la situacion de papa (fallecimiento) también afecto, porque como fue un accidente. El
cuidado con ella, entonces nos desbordamos. Eso fue para mi, marca, marco muchisimo,
entonces ahora la leccidon fue grande, y tal vez eso humanamente tenia que volcarse en una
sobreproteccién con mi madre. Pero afortunadamente, nosotros tuvimos un psicélogo que nos
ayudaba en algunas charlas para manejar el duelo, y entre todas esas ayudas buscamos la
persona, han venido dos terapeutas que nos asesoraran y ahi fuimos decantando digamos esa
angustia y esa aprehension que nos dejé. Entonces ya cuando ella nos dice no, una cosa es una
cosa y otra es la otra, se necesita que sea absolutamente funcional hasta el maximo cuidando si,
los riesgos fisicos. Por ejemplo, esta escalera (sefiala la escalera de la casa, que tiene una puerta
adicional) no es aconsejable, pero ni en la época de papa ni en la de mi madre, quisieron bajarse,
entonces nos toco buscar la forma de que no haya el riesgo tan grande, se levanta de noche y eso
tiene que estar cerrado. Todos esos digamos riegos arquitecténicos y fisicos, tenemos que estar
muy atentos y en eso es donde se tiene que tener los 0jos bien puestos, pero no, no impedirle,

todo lo que puede hacer, debe hacerlo solita, y lo puede hacer, solo cuando ya pida auxilio y uno
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vea gue no, eso es otra cosa. Inclusive escoger la ropa que se va a poner, porque la tendencia
igual es hacerle todo y no es asi. No se trata de anular, por el contrario, potencializar lo que tiene,
para hacerla mas funcional. Su calidad de vida también esté en eso, funcione hasta donde pueda,
que se va a parar, si como lo hace, no me boto de una vez a ayudarla.

E: ¢Cual es el tipo de cuidado que provee a la paciente?

NN: Si pues, el mas importante siento yo que es el cuidado emocional, hemos aprendido que
por ejemplo cambiarle de canal cuando hay una repeticion, o cuando hay un estado de &nimo que
pum se bajo. Entonces cambiele de canal, que quiere decir cambiar de canal, que si estaba en esa
pieza, sale de esa pieza, se va a la calle y se le da una vuelta. Siento que el cuidado debe ser
sobretodo su estado de animo, que se sienta querida, que se sienta valorada, que se sienta
escuchada, que se sienta persona. Y el otro, pues se deduce de ahi, entonces si es valorada, si es
querida, pues entonces todo lo que tengamos que hacer sin pasarnos como nos estabamos
pasando.

E: ;Como aporta a la calidad de vida de la paciente?

NN: Mis llamadas, por ejemplo hago presencia presente y hago presencia ausente. Con la
presencia ausente, en esa llamada le expreso lo que la quiero, lo que significa para mi, me
esfuerzo en preguntarle con quien esta hablando, que dia es hoy, tratar de todas las herramientas
que nos da la terapeuta hacer uso de ellas. Insistirle lo que significa para mi, darle gracias por
todo lo que me ha dado, recordarle que ella me ensefio tal cosa y que eso me ha servido, o sea
hacer una conexién emocional de corazén a corazén. Y cuando estoy presente en el contacto
fisico, uuy a mi me llena muchisimo, y siento el efecto en mi madre. Eso es magico, tocarla, la
quiero. Eso era suficiente. Que la expresion del amor sea en todas sus manifestaciones. Y una

cosa que aprendi el abrazo no solo por delante sino por detras, abarquela total.
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Anexo 5
Entrevistadoras (E)

Entrevistada (NA), mujer de 47 afios, hija de la paciente 2.

E: ¢Cual es tu nombre?

NA.: NA

E: ¢Cuantos afios tienes?

NA: 47

E: ¢Cual es tu profesion?

NA: Yo soy bacteriologa y odont6loga. Por el momento no estoy ejerciendo.

E: ¢Cual es tu relacion con la paciente?

NA: Hija.

E: ¢Cuanto tiempo al dia ocupas en el cuidado de la paciente?

NA: Mmmm o sea cuidando cuidando, lo que es desayuno, almuerzo y comida, las pastillas,
al dia, hay dias, hay dias en que me toca llevarla al méedico, entonces esta practicamente toda la

mafiana alla. Ella tiene citas de control con medicina interna, control con el programa que ella

estd en un programa de hipertensos y diabéticos, pacientes crénicos, entonces tiene otro control.

Hay que llevarla a tomarse unos examenes casi todos los meses, la glucometria, las glicemias.
Toca ir a recoger los medicamentos que son por el pos, los que son por el comité que son de
tutela y eso, que son dos dias diferentes. Yo pienso que al mes ocupada en ella son como unos
10/12 dias.

E: ;Qué otras actividades realizas?

NA: Yo pues tengo mi hija tengo que cuidarla, también tomo cursos con la federacion

odontoldgica de odontologia. Acabo de acabar un diplomado de disefio de sonrisa.

76
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E: ¢Y cuando no esta ella contigo con quien se queda?

NA: Hay veces que me toca dejarla sola porque me toca pagar que las cuentas, pero yo
intento volver lo mas pronto. Le dejo cubiertas sus necesidades, que ella este arreglada, que ella
esta comida, por ahi le dejo comida, porque como es diabética, tiene que estar consumiendo
continuamente.

Mi hermano estaba viviendo en Estados Unidos, el realmente nunca ha estado muy
involucrado pues en el problema de mi mama. Mi mama se ha desmayado ya dos veces. Una
con relajacion de esfinteres, aqui quedo botada en el piso, estaba mi hija de 4 afios. Yo dormi en
el hospital, dormi no me la pase sentada en una silla en el San Ignacio que alla fue donde la
cuidaron de Urgencias. Y practicamente yo soy la que veo por ella, mi hermano a veces viene se
la lleva y esta alla con los nietos de allé.

E: ¢Ella realiza alguna actividad fisica?

NA: Ella camina, es lo que mas hace, caminar.

E: ¢Y con qué frecuencia lo hace?

NA: Pues yo procuro todos los dias. Hay veces que si me es imposible. Ella tiene una
maquina de ejercicio que compramaos, pero muy poco la usa.

E: ;Qué otras actividades realiza tu mama?

NA: Le gusta ver television, ella hace lo que uno le dice que haga, uno le dice como y lo hace.

E: ¢Ella ha hecho parte de algln curso?

NA: Cuando a ella le empez6 el problema, que yo notaba que yo discutia mucho con ella, yo
estaba haciendo el rural de odontologia. Entonces estdbamos metidas con compensar y ahi habia
varios cursos. Entonces yo la puse a ella en cursos de etiqueta, entonces yo sabia que ella ponerla

a estudiar y a leer no. Sin embargo la puse a hacer marqueteria, ella me ha marcado mis cuadros,
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yo la puse a hacer todo eso, la pude tener mas activa. Y yo después, cuando ya le diagnosticaron
eso, entonces que a comprarle libros de crucigramas y eso, pero muy poco no, ella no. Ahi los
tenia.

E: ;Como es un dia normal de ella?

NA: Ella se levanta, desayuna, sus pastillas, después arregla la cama, después de pronto ella,
entonces uno esta ac4, le dice bafese, arréglese, se bafia, se arregla. Ella no cocina. Esta ella en el
cuarto, a veces la pongo a que pinte, a que escribe, pero no, ella se cansa, se aburre y se sienta
ahi (sefiala el sofa de la sala). Y asi (sefiala a la madre) se la pasa moviéndose todo el tiempo.

E: ;Como es su dieta?

NA: Ella tiene que cuidarse por la cuestion de diabetes. Pero o sea no todo lo que dicen es
cierto, o sea que los diabéticos no pueden comer nada de harinas no. Yo la tuve a ella que nada
de harinas, cuidandole la dieta estrictamente, entonces se bajé ya mucho de peso, entonces le
daba mas seguido que tengo mareo, que Entonces ella ya come su pan, como su arroz, todo en
poquita cantidad.

E: ¢(Cuando la diagnosticaron de alzheimer, te comentaron algo sobre la alimentacion?

NA: No. Yo he leido. Sin embargo ahoritica encontre, en internet hay un video que se llama
“El secreto oculto del alzheimer”, no sé si ustedes lo han visto por internet. Es muy interesante
porgue habla sobre como un médico ha hecho experimentos, creo que es un ingles. Yo he leido
de alzheimer todo lo que podido, pero tratamiento natural. Entonces ese medico decia,...,
ahoritica la teoria es que el alzheimer es porque llegan y se colocan unas placas a nivel neuronal
e impide la transmision nerviosa, entonces no hay Eehh se van dafiando las neuronas, las placas.
Entonces que el tratamiento que con la memantina, eso ayuda a que se continden los impulsos

nerviosos y que frene un poco que vaya avanzando el alzheimer. Y entonces este doctor cogio
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unos ratoncitos. Aaah no, fue a un convento, a un monasterio por alla, entonces vio que habia
que el promedio de vida de ellos, la menor tenia 84 afios, y la mayor tenia 105 o 110 afios, no me
acuerdo ya bien. Entonces el hablo con ellas y les permitié que cuando ellas se murieran hacer
unos cortes, entonces vio que ellas no tenian inflamacion, eeehh no tenian las microglias
inflamadas. Y comparando con tejidos de pacientes con alzheimer vio que ellas si. Y que cogio
un ratoncito y le dio un ibuprofeno que es un antinflamatorio, y que entonces los ratoncitos,
sabian donde estaba su comida y cogia los tuneles y listo. Y ya después, genéticamente le
promovieron la enfermedad, entonces ya no podia, se quedaba quieto en un solo sitio, ya no
hacia lo que tenia que hacer. Entonces le empez6 tratamiento con ibuprofeno, y el con el tiempo,
el ratoncito, volvio y cogio el camino y llegaba a la comida.

Pero él ha pedido, solicitado, que los grandes laboratorios hagan ese estudio, y que no, porque
es que lo que la memantina vale, para ellos es un medicamento muy costoso, entonces para ellos
seria una perdida grandisima. Imaginese que la cura del alzheimer es el ibuprofeno, entonces
para las multinacionales seria terrible. Entonces estamos sometidos a ellos. Entonces eso a uno
le hace ver gue el alzheimer no es lo que todo mundo dice que ya es lo Ultimo, no. Yo aella le
estoy dando ibuprofeno 400mg en la mafiana y 400 en la noche.

Y yo he visto que ella estd mas manejable, ya no le estoy dando la resperidona y la memantina
porque dice que mantiene.

E: ¢ Pero esa decision la tomaste tu sola?

NA: Con mi hermano. Y yo he visto que ella esta mas tranquila, que colabora mas. Es que
ustedes la hubieran visto con la resperidona (simula una mala postura). No y no me escuchaba,
no gueria hacer nada, uuuy no no no, yo dije no.

E: ¢Latienes en alguna terapia fisica?
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NA: Ella estuvo por terapia fisica, porque fueron aprobadas por tutela, vino cuatro veces la
enfermera, porque toca a domicilio, y no, no volvié. Era una terapia ocupacional.

E: ¢Y ahorita esta recibiendo algun otro tratamiento fisico?

NA: No, ahorita en el momento no. Solamente el tratamiento meédico.

E: ¢De parte tuya que tipo de ayuda recibe para sus cuidados basicos?

NA: Ahh no, pues yo le cocino todo, todo se lo sirvo, eh los medicamentos, estoy detras de
ella, que “jqué hubo apurese, que no que esa ropa ya se la puso, cdmbiese que hay que
cambiarse los calzones, que hubo!”

E: ¢Pero ella sola lo hace?

NA: Ella sola lo hace, yo no le hago eso, ela sola lo hace

E: ;Y parair al bafio?

NA: Ella sola lo hace, ella continuamente esta en control de uro cultivo, por lo que ella es un
paciente diabético, entonces es mas factible que le den infecciones urinarias.

E: ¢Y ti me dices que para los cuidados solamente te ayuda tu hermano, y muy de vez en
cuando, verdad?

NA: No y no es que la cuide, sino que se la lleva un rato y luego la trae.

E: ¢Y tu hija de pronto te ayuda de alguna manera?

NA: “Abuelita tdmese los medicamentos.” jCon 7 afiitos! “Abuelita portate bien, a ver mami,
vamos a salir, llevemos a la abuelita.”

E: Ahora para entrar en el tema central de la investigacion de calidad de vida, ¢;para ti que
significa este concepto?

NA: Calidad de vida es tener lo necesario para vivir. Eeehh, o sea uno como jovenes, como

ustedes, tiene proyectado hacer muchas cosas, /si? Y... pues... Entonces uno nunca piensa que
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pueda llegar a pasar esto, uno piensa que bueno que los papas van a envejecer y que bueno
llegaran y se moriran en algn momento, pero nunca piensa que llegaran a una situacion de tanta
incapacidad, ¢si? Ella ya no puede salir, ella se me salia, al principio discutiamos, no sé qué, se
salia, y yo después busquela or todo el barrio, eehh me tocaba caminar hasta Pablo VI, o sino de
pronto, “mami me acompana alla a las dos a llevar las dos a la nifia alla al colegio” y pues yo iba
con mi hija adelante, y me volteaba a mirar y ya no estaba por ahi, busquela por todo lado.
Entonces ya no puede ella moverse, me toca estar a mi pendiente. Que ella gracias a Dios ya ha
entendido un poco mas que no puede salir sola. Entonces porque de todos modos aqui vivimos
en un primer piso, no hay rejas en las ventanas, las ventanas son grandes, ella puede salirse por
una ventana si ella quiere. Gracias a Dios ella ya entendid, porque si me la hizo como dos veces
que se salia por las ventanas.

Pero o sea 0 que les decia, ustedes son jovenes y nunca piensan que van a llegar a una
situacién de tanta incapacidad, que no tienen a nadie mas, ¢si? Hasta ahi llega su profesion, Yo
he seguido estudiando, yo he seguido haciendo cosas, pero cdmo te vas a involucrar a un
proyecto laboral si necesitas tanto tiempo, es muy complicado.

E: ¢Y parati que significa que ella tuviera una calidad de vida?

NA: Para mi que ella pudiera hacer lo que antes hacia, salir, ser mas independiente, si quiere
comer viene aqui a la cocina y come. Ella aqui yo le dejo las cosas, y no, no come. Si, que ella
pudiera tomar mas decision. Es que uno piensa que cuando ya es grande uno toma sus
decisiones, ella ya no sabe tomar decisiones, entonces me toca a mi “jque hubo, que hubo, que
hubo!”

E: ¢Y de qué tipo ves tu esa dependencia, fisica o de que tipo?
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NA: Si no tanto fisica, si no, yo le digo que hubo bafiese los dientes, y ella va y se los bafia,
eeeh “péinese”, ella va y se peina, eehh que salgamos, vamos y salimos. Que vamos a salir,
“apurese vistase, arréglese”, ella lo hace.

Ella si a veces me dice ;Y hoy que vamos a hacer? Y entonces yo le digo, hoy si no podemos
salir porque tengo que hacer esto...

E: ¢Se le olvidan las cosas cotidianas?

NA: Si, y tomarse las pastillas, esa es otra briega.

E: ¢Y como sientes tu que aportas a que ella tenga una mejor calidad de vida?

NA: Pues estando con ella, eeehh, no haciéndole todo, si yo sé que le hago todo y la pongo
ahi sentada, se entumece, se entuye y no hace nada. Si yo le digo “que hubo, que hubo”, asi
peleemos, gritemos, porgue nosotras nos peleamos, nos insultamos, pero tiene que hacer las
cosas. Si yo le hago todo, la estoy bloqueando maés. Si, que hubo mire! Asi me insulte, me pelee,

'3, (19

me diga lo que me quiera decir, pero “jhagalo, hagalo iQue hubo, tienda la cama, que mire,
que no se ha bafiado, ya lleva tres dias sin banarse, huele ya a feo!”, asi peleamos, y eso es pan
de todos los dias.

E: Bueno eso era todo, muchas gracias por tu tiempo, a las dos.

NA: Con mucho gusto.
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Anexo 6
Entrevistadoras (E)

Entrevistada (NM), mujer de 44 afios, enfermera del Hogar Santa Sofia.

E: ;Como es tu nombre?

NM: NM

E: ¢Cuantos afios tienes?

NM: 44,

E: ¢ Qué profesion tienes?

NM: Auxiliar de enfermeria.

E: ¢Qué tipo de relacién (vinculo) tienes con el paciente con demencia tipo Alzheimer?

NM: Yo trabajo aca jajajaja.

E: ¢Cuanto tiempo llevas trabajando en este hogar?

NM: 2 meses, antes trabajaba en una clinica en la parte de urgencias.

E: ¢Cuantas horas al dia trabajas aca?

NM: Estoy 24/24, 24 horas dia de por medio.

E: ¢Qué actividades fisicas realizan aca los pacientes?

NM: Actividades fisicas... Ehh... se les hace terapia fisica y ocupacional, se les da terapia de
manualidades, psicologica, musica.

E: ¢(Con qué frecuencia?

NM: Pues todos los dias hay alguna terapia o actividad, en las mafianas es la fisica dos veces
a la semana, los viernes musica, una vez a la semana viene psicologia, y asi.

E: ¢Cuales son los cuidados que tu realizas con los pacientes con Alzheimer?
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NM: Estoy pendiente de los adultos, los saco al patio, que tomen el sol, los llevo al bafio,
estoy pendiente de la comida, de darle los medicamentos.

E: ;Como se maneja aca la dieta de los pacientes?

NM: La alimentacién es baja en sal. Hay dos pacientes que son diabéticos, hipertensos, ellos
si tienen diferente diferente que el de los otros.

E: ¢Cuales otros profesionales trabajan aca en el hogar sobre el cuidado de los pacientes?
¢Quién les ayuda con estos cuidados?

NM: Aparte deenfermeras, emermedica, un médico. Y las nifias que hacen la practica aca.

E: ¢;Qué tratamientos médicos reciben?

N: Medicamentos para el azucar, para la presion alta.

E: Y ;respecto al Alzheimer?

N: No me acuerdo... pero asi terapia o algo en especial no.

E: ¢Como ves la relacion de ellos con sus familiares?

N: Hay dos que no tienen casi relacion con la familia, el resto si los visitan, vienen harto. Son
ellos los que psicologicamente tienen metido en la cabeza que no los visitan, pero si estan
pendientes de ellos.

E: ¢Para qué actividades de cuidado basicos les ayudas?

N: Algunos en bafiarse otros se bafian solos, pero otros me toca bafarlos, vestirlos, llevarlos
al bafio a hacer sus deposiciones, limpiarlos.

E: ¢ Qué significa calidad de vida para ti?

N: El mejor... o sea la mejor atencion posible que se le de al adulto mayor, a la persona.

E: ¢ Dependen en algo los abuelos para sus actividades y cuidados basicos?
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N: Pues no todos por igual, algunos no quieren dejarse ayudar, son tercos, uno los sigue y
pues en algun momento necesitan ayuda... para comer toca paladearlos, algunos banarse,
vestirse, limpiarse, ir al bafio... otro simplemente se acompaiian... porque quien sabe.

E: Y ¢como aportas tu al mejorar su calidad de vida?

N: Yo aca estar con ellos... que de pronto yo creo que estar pendientes de ellos en todo

momento.

85
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Anexo 7
Entrevistadoras (E)

Entrevistada (MA) Mujer, duefia del hogar Santa Sofia, 35 afios.

E: Ma, ;cuantos afios tienes?

MA: jajajaja... 35 afios.

E: ¢ Qué profesion tienes?

MA: Bueno aqui yo soy la administradora y duefia del hogar, pero estudie enfermeria.

E: ¢Qué tipo de relacién (vinculo) tienes con el paciente con demencia tipo Alzheimer?

MA: Bueno yo llevo trabajando en hogar gerontologico 6 afios, empecé con mi cufiada,
trabajando alla como enfermera, primero como cuidadora y luego como enfermera y ya cuando
adquiria la experiencia, vi que me gustaba y que podia, entonces puse mi hogar... Comenzamos
a buscar y a hacer todas las diligencias para poner este establecimiento. Es algo profesional, me
gusta, vinculo como tal no sé, si uno esta pendiente y quiere a los abuelos.

E: ¢Cual e la diferencia entre cuidadora y enfermera en un geriatrico?

MA: Que la cuidadora tiene la experiencia de manejar abuelos, de llevarlos al bafio, de darles
de comer, de cuidados no mas. Mientras que la enfermera es ya cuestion como de medicinas,
procedimientos y todas esas cosas... Aunque aqui en el hogar, procedimientos como tal no
hacemos, no estamos... la secretaria no nos permite realizar procedimientos aqui en el hogar,
pero yo tengo que tener la enfermera y una enfermera jefe, aunque ella no esta al 100 pero viene
todos los meses a supervisar el trabajo de las enfermeras y eso, pero tengo que tener enfermeras.
La cuidadora es la que le colabora a la enfermera en que llévamelo al bafio, dale de comer y
todas estas cosas.

E: ¢ Qué tipo de demencias o enfermedades tienen los abuelos que estan ahorita en el hogar?
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MA: Tengo una con Alzheimer fronto-temporal que es CT, que ya es bastante avanzada...
grado 3 es... ya tira a ser... o sea no funciona su mente, no funciona nada nada nada... si, ella no
sabe ni el tiempo, ni el lugar, no coordina lo que habla ¢si?, tira a ser un poco agresiva, se quita
la ropa.

E: ¢ Qué otro pacientes tienen aca?

MA: Eh.. tenemos a AF que esta empezando la demencia, ya tira a ser grado 2... hace poco
pues la familia no se la habia descubierto, porque hacia cosas que ellos no entendian ni nada,
pero ellos no pensaron nunca que era demencia, hasta hace poco que la llevaron al médico y le
dijo el médico que era demencia... entonces los llevo a traerla acd que le tird un cuchillo al
hermano, que ella no los dejaba dormir, tenian que hacer lo que ella quisiera porque se ponia
agresiva, entonces la llevaron a una clinica de reposo y alla les dijeron que era demencia.

E: ¢Cuanto tiempo al dia ocupas en el cuidado de los pacientes?

MA: Yo estoy aca todos los dias, paso a ver como van las cosas y paso la mayoria del tiempo
aca en el hogar.

E: ¢ Qué requisitos tienen los pacientes para ingresar al hogar?

MA: Para que ellos ingresen ac4, tienen que estar afiliados a emermédica o emi, tener su EPS,
traer su historia clinica, las dos ultimas formulas médicas y que los familiares decidan dejarlos
aca. Porgue ellos nunca van a querer quedarse en un sitio sea el que sea llamese clinica, llamese
hogar, llamese como se llame ellos nunca van a querer que los dejen lejos de su familia, ellos
siempre quieren estar cerca de sus familias.

E: Y ¢como son las visitas?

MA: En este hogar requiero horario de visitas... de nueve de la mafiana a doce el dia y de dos

de la tarde a cinco de la tarde. Muchas personas me dicen pero ¢por qué? Si yo quiero venir a
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darle de comer a mi mama, si yo quiero esto, quiero lo otro, pero no, porque en las mafianas
cuando las nifias cuidadoras los alistan los bafian, que el pafial, que... bueno todas esas cosas, el
hogar se enfoca en ese momento y la visita ¢qué haria? La verdad estorbar y fuera de eso el olor
que sale en las mafianas, porque estan mojados, porgue se orino, se poposio 0 se vomito, todas
esas cosas son muy molestas, que nosotros somos los que sabemos manejar eso y el familiar
I6gicamente se va a incomodar con los olores y todas esas cosas, mientras barren, mientras
trapean, estando en visita eso seria un caos. ¢Por qué a medio dia se acabaria la visita? Porque
para darles de comer a los abuelos también se ponen neciecitos, mientras este un familiar aca
entonces ellos no quieren o se ponen caprichosos, como un nifio. En cambio, si no estan, las
enfermeras, las cuidadoras... si hay que paladear al paciente se paladea, pero entonces ya las
cuidadoras o las enfermeras y el abuelo no pone problema, come... come... mientras que si esta
un familiar se ponen un pogquito mas necio.

E: ¢Cuantos abuelos tienes en el hogar en este momento?

MA: Tiene una capacidad de 13 y tengo 8.

E: Y ¢cuantos profesionales?

MA: Yo tengo enfermera 24/24 a las 24 horas ingresa la otra a cambio de turno son dos,
tengo las nifias de“Ingabo” que vienen todas las mafianas, todos los dias, son estudiantes de
enfermeria a hacer la practica aca y la nifia cuidadora.

E: ¢Cuantos de los pacientes que tiene ahorita presentan Alzheimer?

MA: Todos, tienen en grado 1 o avanzado, pero todos. El hecho es que para estar aqui ya
tienen su problema, porque para el familiar es muy incomodo y a veces es muy problematico
mantenerlo en la casa, pues porque ellos también tienen su vida... unos estdn aqui porque el

esposo o la esposa ya no resisten a su suegra 0 a Su suegro y va a presentar problemas en su
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hogar, entonces antes de que eso pase entonces ellos prefieren darles una mejor calidad de vida.
¢Qué es una mejor calidad de vida? Unas personas especializadas que los comprendan, que
estemos en funcion de ellos, que estemos pendientes de ellos de qué necesitan, de cémo se
sienten mejor... en cambio... en la casa puede que tengan todo el amor del mundo pero ellos
tienen también que vivir en funcién de sus propias vidas, de sus hijos, esposos, su trabajo y eso
es muy muy entendible. Es que el hecho de que los dejen aqui no significa que no los quieran,
que no los amen, por lo contrario es para que ellos estén mejor y tengan una mejor calidad de
vida, tanto los familiares como el paciente.

E: ¢Qué tanto compromiso de los familiares observas por el cuidado de los pacientes cuando
ya ingresan aca?

MA: Mmmm.... Pues lastimosamente la verdad, el compromiso de los familiares depende de
ellos mismos. Alguno si son muy pendientes de sus familiares y vienen preguntan qué quiere,
qué necesita... pero la mayoria lastimosamente no, la mayoria tiene uno que llamar, rogar, para
que vengan y traigan las cosas que necesiten, para que los visiten. Légicamente no son todos
como te digo, pero si la mayoria los traen y luego a uno le toca decirles: “no, es que esto es para
que le ayudemos con los cuidados de su familiar pero no para que lo abandone” y logicamente
ellos dicen “no, pero es que yo se que ellos alla estdn bien” y pues si gracias a Dios estan bien,
pero a ellos les hace falta la familia, nosotros no reemplazamos familia, no reemplazamos amor
de familia. Aunque aqui las nifias que trabajan conmigo son muy carifiosas, muy pacientes y si
hay que paladearlo con canciones pues se le paladea con canciones, si hay que acostarse con
ellos y rascarles la cabeza para que se duerman, hay que hacerlo, porque son nifios, aqui se hace
eso.

E: Y ¢qué actividades fisicas realizan aqui ellos?



Calidad de vida en pacientes con demencia tipo Alzheimer 90

MA: Les tenemos fisioterapia dos veces a la semana, tenemos psicologia una vez a la semana,
musicoterapia a ellos les fascina porque ellos bailan, cantan, bueno el mdsico viene y le da
instrumentos a cada uno, ellos participan, ellos mismos componen... ¢l les d aun ritmo y les dice
“canta con ese ritmo para ver que se te ocurre”, los pone a funcionar a estimular, lo mismo que la
psicologia... Ahh y terapia ocupacional , que son manualidades, cositas que ellos puedan hacer,
pero todos los dias tienen una actividad, todos los dias.

E: Respecto a la dieta ¢cdmo es?

MA: Basicamente en todos los abuelos es bajo en sal y bajo en aztcar. Hay unos que sufren
de azlcar entonces tratamos de darle una harina al dia no mas, mucha fruta y el medicamento
que ellos toman.

E: Pero respecto al Alzheimer, ¢alguna dieta en especial?

MA: No. Y los medicamentos, no les doy nada que no este en formula médica, porque
muchas veces los familiares son como “hay mira dale esto a mi mama para que se calme” y les
decimos “bueno la formula médica” y dice “no, yo le daba eso en la casa” y pues no hasta que no
vayan al médico y sea él mismo el que recete no se les suministra nada distinto.

E: ¢Como son los cuidados médicos de ellos aca?

MA: Tengo el médico que viene mensualmente, pero viene como a hacer un control, el deja
formula médica, pero los familiares estan en la libertad de decir si esa formula la tomo o no, no
la tomo o de pronto ellos la llevan a la EPS para confirmar y otros si confian, porque el medico
de aca es gerontdlogo.

E: ¢Cuales son los medicamentos que toman ellos para el Alzheimer?

MA: La quetiapina, que es como para calmarlos, porque por lo general el paciente es muy...

El paciente de Alzheimer es agresivo unos y otros tienden a la ansiedad, sufren de ansiedad “el
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por qué estoy aqui, a qué hora me voy y esta no es mi casa, donde esta mi hijo”, luego resulta
que esta es la casa de ellos y que por qué estamos aca y nos sacan. No es facil, no a todos les da
lo mismo, toca aprender a manejarlo.

E: Particularmente tu como profesional, ;como aportas en el cuidado de ellos aca?

MA: Cuando hay que colaborar en cuidarlos, se hace, si toca ayudar a darles de comer, a
cuidarlos, si la enfermera esta ocupada y las otras nifias también, yo colaboro en lo que sea que
toque hacer.

E: ;Como describes un dia como cualquiera en la vida de ellos?

MA: Ehh... Hay unos abuelos que a las 6 de la mafiana ya quiere bafio, entonces comienza
con el bafio, la llevada al bafio, la vestida, dandoles tintico, luego ya a las 8 0 8 y cuarto mas o
menos es el desayuno, luego pasan al cuarto, la lavada de dientes, y ellos deciden que hacer,
siempre quieren ver las noticias basicamente, hay unas terapias fisicas en la mafiana, a la 1 es la
hora del almuerzo, hay unos que quieren dormir luego del almuerzo, otro quieren caminar , a
veces en el almuerzo duran aqui horas sentados hablando entre ellos, arreglando el mundo,
hablando de sus familias, muchas veces rajan de ellos y otras de nosotros (se rie), eso es el
mundo de ellos, luego en la tarde hay otras terapias.

E: ¢Como es la relacién entre ellos?

MA: Es relativa hoy pelearon y mafiana se adoran, un dia se insultan y otros dias se abrazan y
son amigos, se conocen y cuentas cosas distintas todos los dias.

E: ¢Como es la rutina en la noche?

MA: 5 y media 6 de la tarde es la comida, y de ahi pasan al bafio, si toca cambiarles el pafal
se cambia, luego se enpijaman, unos quieren ver television en la sala y se les deja hasta las 7,

otros quieren ver en su propio cuarto y acostarse de una vez.
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E: ¢Quién los acompafia en las noches?

MA: La enfermera interna y otra enfermera, pero la verdad ellos ya por su edad no quieren
ruidos ni alboroto, entonces temprano ya piden irse a su cuarto, ver television en la cama y va
uno a las 7 y media de la noche y ya estan durmiendo, ademas por la medicina que les dan pues
eso les da mas suefio.

E: ¢ Qué significa calidad de vida para ti?

MA: Vivir en funcion de ellos, en qué necesitan, en cdmo van a estar mas comodos, en que
no vayan a estar solos ni descuidados, sino que su ropa y sus cosas Yy todo en si para ellos este
bien. Puede que uno diga pero en la casa esta con la familia y esta bien, pero si cada familiar
tiene su actividad, pues el abuelo va a estar solo, va a volar su mente mucho mas y la enfermedad
va a avanzar mas por su estado de ansiedad, muchos salen, se pierden, muchos si viven en
edificio tienen el peligro de lanzarse porque estan aburridos y solos, unos salen y se van y no los
encuentran. Calidad de vida aqui es estar pendientes de ellos, de sus medicinas, de que tengan su
alimentacion, estar en funcion de ellos.

E: ¢ Qué dependencias en otros ellos generan?

MA: Todo, en general, aunque aqui también tengo funcionales, depende del paciente, unos
para bafarse, vestirse, comer, caminar, todo, todo, otros digamos se bafian solos pero uno tiene
que estar pendiente porque un resbalon lo tiene cualquiera, ayudarles a ponerles las medias, a

peinarlos... la verdad la mayoria dependen de las enfermeras y cuidadoras.
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Anexo 8
Observacidon de Sesion de Terapia Ocupacional Paciente 1

El objetivo de la terapia ocupacional esta orientado a mantener un estado funcional del
paciente en las Actividades Basicas Cotidianas (ABCs) y a retardar el avance progresivo de la
enfermedad. Estas terapias incluyen ejercicios fisicos y mentales, destinados a favorecer la
neuroplasticidad. Como medida adicional a las terapias, la terapeuta menciona la importancia de
instaurar rutinas con la paciente, como caminatas en la mafiana alrededor del vecindario, que le
sirvan para cambiar de ambiente. Asi mismo, recalca la necesidad de utilizar estrategias
mnemotécnicas que le sirvan de apoyo al paciente, como hacer uso de letreros en la pared que
indiquen la fecha del dia, o fotos de la familia (que en efecto, estaban presentes en el hogar de la
paciente, y que le facilitaban el recuerdo). Menciona también que la terapia ocupacional esta
pensada para trabajarse de forma integral.

Una vez realizada esta breve introduccion acerca de los objetivos de la terapia ocupacional
con este tipo de pacientes, la terapeuta da inicio a la sesion, comenzando por solicitarle a la
paciente que diera pasos en diferentes direcciones, para observar la postura y el movimiento de
los pies, teniendo en cuenta que en esta enfermedad es comun la tendencia a caminar en punta de
pie. (Condicion que no se vio en esta paciente, y que por el contrario se caracterizaba por tener
una buena postura a pesar de su edad).

Luego de esto, se dio paso al trabajo de fuerza haciendo uso de un implemento Ilamado
Theraband (Banda elastica) que segun explica, funciona para mantener el tono muscular y la

resistencia, a partir del aumento de los arcos de movimiento.
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A lo largo de la sesion, la terapeuta indica frecuentemente la importancia del trabajo
respiratorio en la totalidad de los ejercicios, justificandolo a partir de la relajacion que este
ejercicio conlleva, lo que facilita el desarrollo y la fluidez en las diferentes actividades.

Asi mismo, la terapeuta insiste en la necesidad de generar momentos de risa para el paciente
durante la sesion, como por ejemplo; contar chistes, de manera intercalada entre los ejercicios. (5
minutos de risa, equivalen 15 minutos de ejercicios). Luego de esto, retoma el trabajo de las
movilizaciones articulares, pasando por todas las partes del cuerpo (hombros, codos, mufiecas,
dedos, cintura, rodillas, tobillos). En esta parte, sefiala la necesidad d realizar movimientos
asimétricos, con la intencion de organizar el movimiento en el cerebro, para que haga uso de
ambos hemisferios.

Una vez comienza el trabajo con la cadera, indica que los ejercicios con esta parte del cuerpo
en particular funcionan muy bien para trabajar el equilibrio, aumentando el punto de gravedad en
el paciente. Por otro lado, recalca la necesidad de valerse de los elementos del espacio en el que
se esté trabajando para desarrollar de manera recursiva y con éxito los ejercicios de la sesion. Por
ejemplo; barandas, escaleras, etc.

Igualmente insiste en el valor del trabajo fundamentado en un componente emocional
importante, y asegura, que es un factor basico para el proceso y el acompafiamiento del paciente.
Indica también que luego de terminar el trabajo muscular, es indispensable, realizar igualmente
el trabajo de relajacion compensatorio, musculo por musculo de forma ascendente. Reitera la
importancia de crear consciencia de cada parte del cuerpo, especialmente en estos pacientes.
Dice ademas que en los ejercicios de fuerza no importa mucha la velocidad con que se realizan

los movimientos, pero si el nUmero de repeticiones que logra realizar. Y finaliza esta primera
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etapa de la sesion, haciendo énfasis en el estiramiento, pues, representa la eliminacion de
sustancias toxicas.

Posteriormente, inicia la etapa de ejercicios mentales, o también conocida como gimnasia
cerebral. En esta parte se hace uso de ejercicios como; la nominacion de los nimeros del 1 al 10
en orden inverso, de los dias de la semana y de los meses del afio. Asi mismo, sefiala la
importancia de que la paciente escribe diariamente datos como; su nombre, la edad, su lugar de
residencia (pais, barrio, sector), y la fecha, con el objetivo de mantenerla orientada en persona,
tiempo y lugar. Igualmente, hacerle preguntas acerca de su infancia. Y adicionalmente, invitarla
a que revise el periodico para orientarla en el contexto social.

Sugiere tener un vaso de agua, para que la paciente pueda ir tomando de a sorbos entre
ejercicios, compensando el desgaste. Sefiala como ejercicios Utiles para el trabajo con este tipo
de pacientes, la realizacion de asociaciones, secuencias, antonimos, entre otros. Y finalmente,
plantea la posibilidad de alterar ciertas conductas de la vida diaria como bafiarse los dientes con
la mano contraria de dominancia para asi lograr estimular ambos hemisferios. Todo lo anterior,
recalca nuevamente, con la intencion de lograr la independencia de los pacientes en las ABCs y

mejorar la calidad de vida de los mismos.



Calidad de vida en pacientes con demencia tipo Alzheimer 96

Anexo 9
Cuestionario de salud SF36

1.- En general, usted diria que su salud es:
100 Excelente
2] Muy buena
300 Buena
400 Regular
500 Mala

2.- ¢Como diria que es su saludactual, comparada con la de hace un afio?
100 Mucho mejor ahora que hace un afio
20 Algo mejor ahora gque hace un afio
30 Maés o menos igual que hace un afio
400 Algo peor ahora que hace un afio
501 Mucho peor ahora que hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE USTED
PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3.- Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar objetos
pesados, o participar en deportes agotadores?
100 Si, me limita mucho
200 Si, me limita un poco
300 No, no me limita nada
4.- Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la
aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
30 No, no me limita nada
5.- Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
30 No, no me limita nada
6.- Su salud actual, ¢ le limita para subirvarios pisos por la escalera?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
31 No, no me limita nada
7.- Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
31 No, no me limita nada
8.- Su salud actual, ¢le limita para agacharse o arrodillarse?
100 Si, me limita mucho
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201 Si, me limita un poco
300 No, no me limita nada
9.- Su salud actual, ¢le limita para caminar un kildbmetro o mas?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
300 No, no me limita nada
10.-  Susalud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de metros)?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
300 No, no me limita nada
11.-  Susalud actual, ¢le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
300 No, no me limita nada
12.-  Susalud actual, ¢le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
100 Si, me limita mucho
201 Si, me limita un poco
300 No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O EN
SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13.- Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
10 Si
20 No
14.- Durante las 4 dltimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de su
salud fisica?
10 Si
20 No
15.-  Durante las 4 ltimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en
sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
10 Si
20 No
16.- Durante las 4 Gltimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades
cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud fisica?
10 Si
20 No
17.-  Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas, a causa de algin problema emocional (como estar triste, deprimido, o
nervioso?
10 Si
2 [ No
18.-  Durante las 4 dltimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de
algun problema emocional (como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?
10 Si
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20 No
19.-  Durante las 4 ultimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido, o nervioso)?
10 Si
20 No
20.- Durante las 4 Ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas emocionales
han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras
personas?
100 Nada
2 [J Un poco
3 0 Regular
4 [ Bastante
50 Mucho
21.-  ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?
1 00 No, ninguno
2 [0 Si, muy poco
3 [ Si, un poco
4 [0 Si, moderado
50 Si, mucho
6 O Si, muchisimo
22.-  Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual
(incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?
100 Nada
2 [1 Un poco
3 0 Regular
4 [ Bastante
50 Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO LE
HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN CADA PREGUNTA
RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO USTED.

23.-  Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio lleno de vitalidad?
1 00 Siempre
2 [0 Casi siempre
3 0 Muchas veces
4 [1 Algunas veces
50 Solo alguna vez
6 O Nunca
Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
1 [0 Siempre
2 [ Casi siempre
3 O Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5[0 Sélo alguna vez
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6 OO Nunca
24.-  Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que nada podia
animarle?
10 Siempre
2 [0 Casi siempre
3 O Muchas veces
4 [0 Algunas veces
50 Solo alguna vez
6 OO Nunca
25.-  Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?
1 0 Siempre
2 I Casi siempre
3 O Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5[ Sélo alguna vez
6 OO Nunca
26.-  Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo tuvo mucha energia?
1 00 Siempre
2 [0 Casi siempre
3 0 Muchas veces
4 [0 Algunas veces
50 Sodlo alguna vez
6 O Nunca
27.-  Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?
1 O Siempre
2 [J Casi siempre
3 O Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5[ Sélo alguna vez
6 OO Nunca
28.-  Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié agotado?
1 00 Siempre
2 [0 Casi siempre
3 0 Muchas veces
4 [0 Algunas veces
50 Solo alguna vez
6 O Nunca
29.-  Durante las 4 ultimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sintio feliz?
1 [0 Siempre
2 [ Casi siempre
3 O Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5[0 Sélo alguna vez
6 OO Nunca
30.-  Durante las 4 Ultimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sintié cansado?
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31.-

1 0 Siempre

2 I Casi siempre

3 O Muchas veces
4 [0 Algunas veces
5[0 Sélo alguna vez
6 J Nunca

Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los problemas

100

emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o familiares)?

1 [0 Siempre

2 I Casi siempre

3 [ Algunas veces
4 [0 Solo alguna vez
50 Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS SIGUIENTES

FRASES.

32.-

33.-

34.-

35.-

Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.

1 O Totalmente cierta
2 [0 Bastante cierta
30 Nolosé

4 [0 Bastante falsa

5 [0 Totalmente falsa
Estoy tan sano como cualquiera.
1 0O Totalmente cierta
2 [0 Bastante cierta
30 Nolosé

4 [0 Bastante falsa
5[0 Totalmente falsa

Creo que mi salud va a empeorar.

1 O Totalmente cierta
2 [0 Bastante cierta
30 Nolosé

4 [0 Bastante falsa
5[0 Totalmente falsa
Mi salud es excelente.
1 0O Totalmente cierta
2 [0 Bastante cierta
30 Nolosé

4 [0 Bastante falsa
5[0 Totalmente falsa
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Resumen

El aumento de pacientes que padecen la demencia tipo Alzheimer es cada mas evidente en
los adultos mayores, que a causa de esta enfermedad generan una dependencia hacia los
familiares y/o cuidadores, inicialmente parcial y minima para realizar ciertas actividades y
termina convirtiéndose en una dependencia total respecto a sus actividades basicas cotidianas.
Frente a esta situacién se genera un debate respecto al concepto de calidad de vida en estos
pacientes y sus familias o cuidadores.

A partir de lo anterior, el presente trabajo de grado, pretendid realizar un analisis
comparativo de los cuidados y calidad de vida en pacientes que padecen esta enfermedad,
teniendo en cuenta que algunos se encuentran institucionalizados en un hogar geriatrico y
otros permanecen en sus casas.

Partiendo asi de las concepciones subjetivas que se generan alrededor del término “calidad
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de vida”, no se buscd establecer una calificacion respecto a los ambientes, sino entender los
factores que aportan a ésta, con la finalidad de plantear propuestas que beneficien a los
pacientes.

Para esto, se realizd un estudio descriptivo, exploratorio, con una muestra intencional que
no requiere de una muestra representativa ya que no es un estudio extensible a ninguna
poblacién.

Abstract

The increase of Alzheimer’s dementia patients is more evident on the seniors. Due to
this kind of disease, in the beginning the patients start to create dependence on their families
and/ or caregivers in a low grade, but afterwards the situation become in a total dependence
respect their daily basic activities. In front of this situation a debate it’s generated about the
concept quality of life in these patients and their families and/or caregivers.

From the previous, this work, pretended makes a comparative analysis of cares and
quality of life in the patients that present this dementia, considering that some of them are
institutionalized in a nursing home and the others stay at home.

So based on the subjective conceptions that are produce around the “quality of life”
concept, the idea wasn't try to find the better environment, the idea was understand which
factors contributing to this, in order to raise proposals that benefit the patients.

To this, a descriptive exploratory study was performed, with a purposive sample that

doesn't require a representative one, as isn't not extensible to any population.




