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RESUMEN
TITULO: Arreglos familiares y calidad de vida en pacientes con demencia.
ANTECEDENTES: La demencia es una enfermedad degenerativa, progresiva que
afecta principalmente el estado cognitivo de las personas volviéndolas
dependientes. La familia es la principal red de apoyo para las personas con
demencia, llevando a algun tipo de arreglo para su cuidado y mejora de la calidad
de vida. No existen estudios locales ni nacionales sobre arreglos familiares en
estos pacientes.
OBJETIVO: General: Determinar la influencia de los tipos de arreglos de la familia
cuidadora en la calidad de vida del paciente con demencia. Especificos: 1. Valorar
frecuencia de tipos de arreglos. 2. Determinar la calidad de vida de personas con
demencia que viven en su hogar. 3. Comparar la puntuacion de calidad de vida
otorgada por paciente y cuidador.
MATERIAL Y METODOS: Estudio descriptivo transversal, tipo encuesta; poblacion
a estudiar: cuidadores de familiar con demencia y adultos mayores de 65 con
diagndstico de demencia en etapas leve y moderada que completaron la encuesta,
que vivian en su casa con miembros de la familia. Pacientes con demencia
severa: encuesta se realiz6 solamente por cuidador. Encuesta con secciones
sociodemogréficas, médicas y escala de QoL-AD, tipo Likert, validada en México.
Alfa de Cronbach 0,88. Tamafio de la muestra es de tipo no probabilistica por
conveniencia con un total de 196 participantes. Calculo se realiz6 mediante
férmula para estudios epidemiolégicos en poblacion infinita con nivel de confianza
95% (Valor Z= 1.96), proporcion esperada de .85, valor de q = .15 y precision

esperada 5% (Valor d=0.5).



RESULTADOS: ElI 62.5% de los pacientes con demencia son mujeres, rango de
edad entre los 80-90 afios en un 48.5%. El 59% de los pacientes tiene demencia
del tipo Alzheimer y un 20% tipo vascular. Un 42% se encuentra en la fase
intermedia de la enfermedad, tiempo del diagnéstico de 1-3 afios en un 40.5%. El
76% de los cuidadores son mujeres con un rango de edad de los 60 a 69 afios en
un 31.5%. El tipo de familia en un 54% fue la nuclear, la familia extensa en un
40.5%. El ciclo de vida familiar en un 37.5% se encuentra en etapa de retiro y un
35.5% en la etapa de hijos mayores de 19 afios.

En el 43% de los casos el cuidador se encarga de su madre y en un 31% de su
conyuge. ElI tiempo del cuidado fue de 1 a 3 afios en un 43.5%. En un 32%
solamente una persona le ayuda al cuidador, en un 24% dos personas le ayudan y
en un 23% el cuidador no recibe ayuda alguna. El parentesco de la persona que
le ayuda en un 27% es la hijay en un 23.5% es la hermana. El tipo de arreglo
familiar mas comun fue el cuidador solitario con un 51.5%, seguido del cuidador
colaborativo en un 25.5%.

La puntuacién total (paciente/cuidador) en un 48.5% de los casos presentd una
baja calidad de vida contra 51.5% de los casos con alta calidad de vida. La
puntuacion del cuidador sobre la calidad de vida del paciente con demencia en un
68% de los casos la consider6 como baja y el paciente con demencia consideré su
calidad de vida en un 56.5% como alta. El cuidador solitario considera que la
calidad de vida del paciente con demencia es baja en el 26.5% de los casos y alta

en un 25%.



CONCLUSIONES: Se logro determinar que en las familias con cuidador solitario
en un 25% la calidad de vida es alta, contrariamente en lo planteado en la
hipotesis. El tipo de arreglo familiar més frecuente fue el cuidador solitario. La
calidad de vida del paciente con demencia fue alta en un 56% y baja en un 44%.
La puntuacion total de la calidad de vida del paciente comparada con la del
cuidador son opuestas. (Calidad de vida del paciente: alta; calidad de vida del
cuidador: baja).

Palabras clave: calidad de vida, demencia, arreglos familiares, cuidadores



CAPITULO |

INTRODUCCION

La poblaciéon mundial esta envejeciendo, esto como consecuencia del aumento de
la esperanza de vida de las personas debido a la prevencion, vacunacion y control

de las enfermedades.

Segun la ONU en el afio 2015 se calculé una poblacién de 901 millones de
personas mayores de 60 afios que equivale al 12% de la poblacion mundial. Se
proyecta que para el afio 2030 el ndmero de adultos mayores se habra

incrementado a 1.4 billones y para el afio 2050 a 2.1 billones.*

En México en el afio 2000 residian 6.9 millones de personas de 60 afios y mas,
que equivale al 7% de la poblacién, para 2030 serdn 22.2 millones y se espera
que para la mitad del siglo alcancen 36.2 millones que equivaldria al 28% de la

poblacién total mexicana.?

El envejecimiento de la poblacion mundial generard mayor demanda no solo de
los sistemas de pensiones y seguridad social sino también de los servicios
médicos y atencién primaria de la salud; requerirA de un personal médico
mayormente capacitado, asi como de la necesidad de crear instituciones de
asistencia y cuidado a largo plazo para las personas mayores, en especial para el

cuidado de las personas con alguna enfermedad demencial.

A medida que las personas vivan mas tiempo, en todo el mundo se producira un

aumento espectacular de la cantidad de casos de demencia, entre ellas la



enfermedad de Alzheimer. El riesgo de padecer demencia aumenta netamente
con la edad y se calcula que entre un 25% y un 30% de las personas de 85 afios o

mas padecen cierto grado de deterioro cognoscitivo.

Demenciay calidad de vida

“‘La demencia es un sindrome que ha de entenderse como un declinar de las
funciones superiores, entre ellas la memoria, en relacion con el nivel previo de los
pacientes. Adicionalmente, completando el cuadro sintomatico, se suelen sumar
alteraciones psicoldgicas y del comportamiento, produciendo en el sujeto una

discapacidad progresiva”.?

La prevalencia de demencia crece exponencialmente con la edad, duplicandose
cada 5-6 afos. Por lo que aquellas personas de 71-79 afios de edad, 5%
presentaran algun tipo de demencia contra aquellos de 85 afios 0 mayores, con un

37.4%.4

Recientemente se realiz6 una actualizacion de los Criterios NINCDS-ARDRA de
1984 por grupos pertenecientes al National Institute of Aging estadounidense (NIA)
y la Alzheimer’s Association (AA). Los criterios se ocupan del diagndstico de la

demencia en general y de la enfermedad de Alzheimer.

Criterios NIA-AA para el diagndstico de demencia por cualquier causa®

Se diagnostica demencia cuando hay sintomas cognitivos o conductuales que:

1. Interfieren con la capacidad de funcionar normalmente en el trabajo o en las

actividades habituales.



2. Suponen un deterioro con respecto a los niveles de rendimiento vy

funcionamiento previos.

3. No se explican por la presencia de un delirium o de un trastorno psiquiatrico

mayor.

4. Se detectan y diagnostican por la combinacién de la historia clinica obtenida en
la entrevista con el paciente y un informador que lo conoce, y la valoracion objetiva
del estado mental, bien sea una evaluacidbn neuropsicolégica formal o una

evaluacién cognitiva en la cabecera del paciente.

5. La alteracion cognitiva o conductual involucra al menos dos de los cinco

siguientes aspectos:

a) Capacidad alterada de adquirir y recordar nueva informacion.

b) Alteracibn o cambios en el razonamiento, manejo de tareas complejas o
capacidad de juicio.

c) Alteracion de las capacidades perceptivas y visual-espaciales.

d) Alteracion de las funciones del lenguaje.

e) Cambio de personalidad o en el comportamiento.

Criterios nucleares de enfermedad de Alzheimer probable seqgun la clasificacion

NIA-AA. El paciente cumple los criterios NIA-AA de demencia y ademas?®:

1. El cuadro presenta un inicio insidioso.

2. Hay historia clara de un empeoramiento cognitivo progresivo referido u

observado.



3. El déficit inicial y més prominente puede seguir un patron de presentacion
amnésico (acompafiado de afectacion en al menos otro dominio cognitivo) o no
amnésico (trastorno del lenguaje, trastorno visuo-perceptivo o disfuncion

ejecutiva).

En la actualidad, a pesar de los recursos destinados a hallar un tratamiento
curativo para la enfermedad de Alzheimer y otras formas de demencia, todavia no
se ha encontrado alguno que cure la enfermedad. Por ello, la atencién a la
demencia se centra en proporcionar bienestar y calidad de vida.® Aunque la
calidad de vida de las personas con demencia pareciera ser complicada de
evaluar, no significa que no se pueda medir; el hecho de que se intente agregarlas
como dentro de una de las prioridades terapéuticas en estas enfermedades afiade
un elemento humano a los sistemas de salud y sanitario. Por lo tanto, la mejora en
la calidad de vida del paciente se ha convertido en uno de los objetivos para la

intervencion de la demencia.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la calidad de vida es “la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos,
Sus expectativas, sus normas, sus inquietudes”. Se trata de un concepto amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su

relacion con los elementos esenciales de su entorno.’
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La percepcion de la calidad de vida tiene un valor subjetivo, ya que influye
directamente en su estado de bienestar, de salud y en la sensacion de mayor o
menor competencia para administrar la propia vida en cualquier circunstancia.® Es
esta naturaleza subjetiva lo que hace que la evaluacion de la calidad de vida, en
manera de lo posible, sea basada en la percepcion individual que cada persona

realiza.

La demencia puede interferir con la capacidad de autoevaluacion de la persona o
con la capacidad para comunicar su evaluacion, no obstante, la evaluacion directa
de calidad vida en personas con demencia parece ser fiable en las fases iniciales
de la enfermedad. Los pacientes con demencia leve-moderada pueden informar
de forma adecuada sobre su propia calidad de vida.® Varios estudios han
demostrado que los pacientes con 10 puntos de MMSE pueden hacer juicios

acertados sobre la misma.1°

El papel de la familia en la enfermedad demencial

El mismo envejecimiento de la poblacion aunado a las enfermedades cronico-
degenerativas que estos padecen, llevan a este sector de la poblacion a tener un

mayor declive fisico y mental provocando un mayor indice de dependencia.

Una poblacion envejecida tendra un mayor grado de dependencia, la cual se
define como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades
de la vida cotidiana”. La dependencia, mas especificamente, es considerada como
el estado en que se encuentran las personas que por razones de salud (falta o

pérdida de la autonomia fisica, psiquica o intelectual) tienen necesidad de
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asistencia y/o ayuda importante para la realizacion de las actividades de la vida
cotidiana y, en particular, los relativos al cuidado personal (Consejo de Europa,
1998).1! Esta dependencia se traduce en un aumento de las necesidades de los
servicios de salud, aumento en los costes sociales de la atencion formal e informal

de las personas mayores.

El Apoyo Informal es el apoyo que es prestado por parientes, amigos y/o personas
voluntarias, el cual esté caracterizado por su tamafio reducido, por la existencia de
afectividad en la relacion y por la realizacién del cuidado, no de manera ocasional
sino mediante un compromiso de cierta permanencia o duracién.? Se calcula que
aproximadamente el 85% de la ayuda prestada a las personas mayores es

ejercida por la familia y mas concretamente, por las mujeres.*3

Estas circunstancias han llevado al requerimiento de cuidados y manejo
especiales para dicha poblacion, siendo necesaria la participacion de los
miembros de la familia como cuidadores. La familia es la principal red de apoyo
para una persona adulta mayor dependiente, por lo que es importante verla como

el principal pilar en el cuidado de los pacientes con alguna enfermedad demencial.

Por esta razon la Universidad de Minnesota a través de la Asociacion Alzheimer y
de la Fundacion UCare ha desarrollado un manual para el cuidador (The Savvy
Caregiver Trainer’'s Manual) en donde ademas de entrenarlo para los cuidados de
la persona con demencia también hace una clasificacion de los tipos de familias
cuidadoras, esto con el fin de que el cuidador principal conozca a qué se esta

enfrentando y asi aumentar sus redes de apoyo.
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Segln The Savvy Caregiver Trainer’s Manual'* existen varios tipos de arreglos de

familias cuidadoras:

1. El cuidador solitario: En las familias del cuidador solitario, una persona
realiza todo el trabajo del cuidado. Otros miembros de la familia pueden vivir en el
area, pero la responsabilidad del cuidado descansa casi por completo en el

cuidador.

2. El cuidador observado: El cuidador observado, al igual que el cuidador
solitario, hace todo el trabajo del cuidado. En el caso del observado, los miembros

de la familia son vocales en cdmo piensan que debe darse el cuidado.

3. Cuidadores en equipo secuencial: La familia comparte el trabajo del
cuidado secuencialmente. En lugar de que todos los miembros cuiden al mismo
tiempo, las familias tienen a un miembro familiar a un tiempo. La responsabilidad
del cuidado del familiar con demencia se rota entre todos los integrantes de la

familia.

4. Cuidadores con alianza no facil: Estas familias tienen mas de un miembro
cuidando a la persona con demencia al mismo tiempo. En estas alianzas nada
faciles de las familias, los miembros comparten el trabajo, pero los miembros de la
familia no necesariamente comparten los mismos objetivos, o estilos similares de

proporcionar la atencion.

13



5. Cuidadores colaborativos: En este tipo de familia cuidadora, cada quien
en la familia toma parte en la atencion de la persona con demencia. La familia
tiene el objetivo comun del cuidado, y los miembros perciben la ayuda como
apoyo. Todos ayudan, pero cada persona no necesariamente tiene la misma

cantidad de cuidado.

El ser cuidador de un familiar con demencia conlleva grandes responsabilidades y
retos que superar; pero, sobre todo, la carga fisica y emocional es alta para el

cuidador y los integrantes de la familia.

Por eso se han creado escalas de medicidon de la calidad de vida tanto del

paciente, cuidador y de la familia completa

Uno de los instrumentos de evaluacion sobre calidad de vida especifico para la
poblacion con demencia es la Escala Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QOL-
AD) en las versiones para la persona con demencia y del cuidador. Tiene buenas
propiedades psicométricas y ha sido validada en México en donde la consistencia
interna y la fiabilidad test-retest son aceptables.’®> Encontrdndose un alfa de
Cronbach de 0,88 para la QOL-AD versién paciente y de 0,82 para la QOL-AD
version cuidador. Los autores concluyen que es Util para estimar la calidad de vida

en pacientes mexicanos con demencia de tipo Alzheimer, vascular y mixta.®

La QOL-AD cuenta con 13 reactivos que se puntian en una escala tipo Likert que
va de 1= malo a 4= excelente; la cual es usada para evaluar indicadores como
salud fisica, energia, estado de animo, familia, memoria, condiciones de vida,

matrimonio, vida social, capacidad para realizar tareas en casa, vision general de
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si mismo, situaciéon econémica y vida en general.’®> Las preguntas se puntdan
pensando en la situacion o el estado actual del paciente con demencia, las
puntuaciones de los 13 reactivos se suman y se obtiene una puntuacién total
méxima de calidad de vida de 52 puntos, en donde entre mas alta sea la
puntuacion, mejor calidad de vida tiene la persona con demencia. En este caso se
hizo un calculo del puntaje que combina la puntuacion méaxima del paciente con
demencia y del cuidador. Esta puntuacion es ponderada para favorecer el reporte
del paciente con demencia, en donde su puntaje total es multiplicado por 2,

después se le suma el puntaje total del cuidador y el resultado se divide entre 3.1/

La QOL-AD es facil de aplicar ya que cuenta con un lenguaje sencillo y directo.
Puede ser utilizada en pacientes con MMSE>10, entre 10-28.° La debe aplicar un
entrevistador el cual dirige a la persona con demencia; este proceso generalmente
se tarda aproximadamente 10 minutos. Los pacientes con demencia avanzada con
un MMSE <10, solamente se realiza la versién para el cuidador de la Escala de
Calidad de Vida. El cuidador principal la contesta sin ayuda y en menos tiempo. La

version por entrevista incluye instrucciones para el entrevistador.
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CAPITULO Il

HIPOTESIS

La familia del cuidador tipo secuencial y colaborativa estan asociadas a la

calidad de vida del paciente con demencia.

HIPOTESIS NULA

Ho. La familia del cuidador tipo secuencial y colaborativa no estan asociadas a

la calidad de vida del paciente con demencia.
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CAPITULO Il

OBJETIVOS

General: Determinar la influencia de los tipos de arreglos de la familia cuidadora

en la calidad de vida del paciente con demencia.

Especificos

1. Valorar la frecuencia de los tipos de arreglos de la familia cuidadora en la
Consulta No.26 de Medicina Familiar del Hospital Universitario.

2. Determinar la calidad de vida de personas con demencia que viven en su
hogar bajo la supervision de un familiar cuidador.

3. Comparar la puntuacion de calidad de vida del propio paciente con

demencia y del cuidador.

17



CAPITULO IV

MATERIAL Y METODOS

Tipo de estudio: Es un estudio descriptivo tipo encuesta, transversal, en el cual la
poblaciéon a estudiar fueron los cuidadores principales de la persona con
demencia, asi como personas adultas mayores de 65 afios de edad con
diagnéstico de demencia de leve a moderada (MMSE >10) de acuerdo a los
nuevos criterios NIA-AA, que tengan la habilidad de completar la encuesta con la
ayuda de un asistente o por si mismos, que vivan en su casa con un cuidador o

cuidadores, miembros de la familia.

Universo: El estudio se realiz6 en la Consulta No. 26 de Medicina Familiar del

Hospital Universitario: “Dr. José Eleuterio Gonzalez”.

Tamafo de muestra

El tamafio de la muestra es de tipo no probabilistica por conveniencia con un total
de 200 participantes. El calculo de la muestra se realiz6 mediante la formula para
estudios epidemioldgicos en una poblacion infinita en donde el nivel de confianza
es a un 95% (Valor Z= 1.96), la proporcién esperada es de un .85, el valor de
g = .15 y precisidon esperada al 5% (Valor d= 0.5). Muestra calculada de n= 196, al

final se realizaron 200 encuestas.
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La encuesta fue aplicada por médicos en formacion del Departamento de Medicina

Familiar con los conocimientos necesarios sobre los tipos de familias y los tipos de

arreglos de estas familias cuidadoras.

Instrumentos de recoleccién de datos

La encuesta esta dividida en 5 partes: (Anexo 1)

VI.

Datos sociodemogréficos de la persona con demencia.

Datos sociodemogréficos del cuidador principal.

Datos familiares.

Caracteristicas de la enfermedad demencial y del cuidado.

Cuestionario Calidad de Vida: enfermedad de Alzheimer para el cuidador

principal.

Cuestionario Calidad de Vida: enfermedad de Alzheimer para la persona

con demencia.

Los datos sociodemogréaficos que se recabaron fueron género, edad, estado civil,

escolaridad, ocupacion, lugar de residencia, religion, ingreso econdémico y

cobertura médica, entre otros.

En los datos familiares se obtuvo informacion sobre el nUmero de personas que

viven en la misma casa, tipo de familia, ciclo de vida familiar en la cual se

encuentran y el tipo de arreglo de familia cuidadora. Este apartado fue contestado
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por el cuidador principal, al cual se le explicaron los diferentes tipos de arreglos

familiares que existen para que asi pudiera darle una clasificacion a su familia.

Los tipos de arreglos familiares seguin The Savvy Caregiver Trainer's Manual.'*

1. El cuidador solitario: una persona realiza todo el trabajo del cuidado.

2. El cuidador observado: un solo cuidador hace todo el trabajo del cuidado.
Los miembros de la familia son vocales en como piensan que debe darse el

cuidado.

3. Cuidadores en equipo secuencial: La familia comparte el trabajo del

cuidado secuencialmente. Las familias tienen a un miembro familiar a un tiempo.

4. Cuidadores con alianza no facil: tienen mas de un miembro cuidando a la
persona con demencia al mismo tiempo. Los miembros comparten el trabajo, pero

no necesariamente comparten los mismos objetivos.

5. Cuidadores colaborativos: cada quien en la familia toma parte en la
atencion de la persona con demencia. Tienen el objetivo comun del cuidado, y los

miembros perciben la ayuda como apoyo.

La seccidn de caracteristicas de la enfermedad y del cuidado fue contestada por el
cuidador principal y se recabo la informacion sobre el tiempo del diagnostico de la
demencia, fase de la enfermedad, parentesco, tiempo dedicado al cuidado,
numero de personas que le ayudan y si recibe algun tipo de ayuda doméstica,

comorbilidad y hospitalizaciones, entre otras.
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El instrumento de evaluacion elegido sobre calidad de vida para la poblacion con
demencia fue la Escala Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QOL-AD) en las

versiones para la persona con demencia y del cuidador.

Aspectos éticos

Como el estudio no implica riesgo, se solicito no llenar los formatos del
consentimiento informado. Se solicitd al sujeto de investigacion consentimiento
verbal de participacion en la encuesta, en donde se le explic6 que es una
encuesta anénima, que no implica riesgo ya que la persona no sera identificada de
manera alguna. Garantizando la confidencialidad de la informacién solicitada, la

cual esta resguardada en un area especifica en la oficina del autor principal.

Se envio al Comité de Etica y al de Investigacion de la Institucién para su

aprobacion con clave de registro MF18-00003.

Analisis de datos

Se realizé en el SPSS version 22 para Windows. Se obtuvieron frecuencias y
porcentajes. Se hicieron los cruces de las variables sociodemograficas, de la
enfermedad con las que miden la calidad de vida con una significancia estadistica

de p<.05.
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CAPITULO V

ANALISIS DE LOS RESULTADOS.

Paciente con demencia

Datos sociodemograficos

En el universo del presente estudio nos pudimos dar cuenta que el 62.5% de los
pacientes con demencia son mujeres, 48.5% estan casados y 45% son viudos. Un
48.5% de los pacientes estan en un rango de edad entre los 80 a 89 afios de
edad. Un 22.5% cuenta con estudios de secundaria y 22% con estudios de
primaria (incluyendo a aquellos con estudios incompletos). El 45% se dedica al
hogar y un 33% estan jubilados. El 36% de los pacientes reside en Guadalupe y
35% reside en Monterrey. Los pacientes pertenecen a la religiéon catdlica en un
83.5%. Estos paciente en un 43.5% de los casos estan sin percibir algin ingreso
econdmico, el resto percibe alguna pension por jubilacién o pension por ayuda del

gobierno. (Tabla 1)

Datos médicos

La cobertura médica de los pacientes con demencia principalmente la obtienen del
Instituto Mexicano del Seguro Social en un 47.5% de los casos, seguido de un
29% por el ISSSTE. Un 8% tienen otra cobertura médica en donde 14 personas

tienen servicios médicos de la UANL, 2 del ISSTELEON.

Entre las enfermedades mas frecuentes que padece el paciente con demencia, se

encuentra la Hipertension Arterial y Diabetes Mellitus 2 con un 24% y 22%
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respectivamente, sin embargo, vale la pena mencionar que estos pacientes en
general presentaban una combinacién de 2 a 4 enfermedades. Solo un 16.5%
menciond no padecer alguna enfermedad crénica. Un 39% de los pacientes con
demencia no tienen mencion de discapacidad, un 25.5% con dificultad para

caminar y un 19% con dificultad para la audicion.

En cuanto a los medicamentos tomados frecuentemente, se encuentran los
antihipertensivos en un 24% de los casos, hipoglucemiantes e insulina con un
11.5% y 10.5% respectivamente. Otros medicamentos como tamsulosina para la
Hiperplasia Prostatica Benigna, antidepresivos triciclicos, benzodiacepinas y
memantina, en conjunto dan un total del 21%. Solo un 11% de los pacientes con

demencia no toma medicamento.

Un 73.5% de los pacientes con demencia no ha sido hospitalizado en el dltimo afio

y un 23% ha sido hospitalizado en el afio una sola vez.

El 59% de los pacientes con diagndstico de demencia es del tipo Alzheimer y un
20% es del tipo Vascular. Un 42% de los pacientes se encuentra en la fase
intermedia de la enfermedad, un 32% en la fase avanzada y un 26% en fase
inicial. Con un tiempo del diagnostico de la demencia que va de 1 a 3 afios de
evolucién en un 40.5% de los casos y un 31.5% de 4 a 6 afios de evolucién, como

se observa en la Tabla 2.
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Persona cuidadora

Datos sociodemograficos

El 76% de los cuidadores son mujeres con un rango de edad que va de los 60 a
69 afos en un 31.5% y de los 70 a 79 afos en un 20.5%. Un 77% de las personas
cuidadoras estan casadas con un grado de estudios universitarios en un 44.5% y
con estudios de preparatoria en un 23% de los casos. El 41.5% refiere que se
dedica al hogar, un 20% estan jubilados y 19.5% son empleados. El lugar de
residencia de los cuidadores en un 36% se encuentra en Guadalupe y un 33% en
Monterrey. Con un ingreso econémico superior al minimo en un 37% de los casos,
un ingreso minimo en el 29% y sin ningun ingreso econdémico en el 33.5% de los

casos. El 83% profesan la religion catolica. (Tabla 3)

La cobertura médica de los cuidadores en un 48% es por parte del IMSS y el 27%
es por parte del ISSSTE. El 38% no padece enfermedades crénicas y solo un
23.5% padece Hipertension Arterial; considerando su salud como buena en el
altimo afio en un 71.5% de los casos. El 41% no consume medicamentos y 23.5%
consume medicamentos antihipertensivos. Con un porcentaje del 92% de los

cuidadores sin hospitalizaciones en el ultimo afio. (Tabla 4)

La familia

La casa en la que vive la familia en un 39% de los casos pertenece a la persona
con demencia, en un 28% pertenece al conyuge y en 24.5% pertenece al alguno

de los hijos. En un 38.5% el nUmero de personas que viven en la casa es de dos,
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en un 21.5% de cuatro y un 20% de tres personas. El tipo de familia mas comudn
con un 54% fue la nuclear siguiendo la familia extensa en un 40.5%. El ciclo de
vida familiar mas comuan con un 37.5% fue el de etapa de retiro y con un 35.5% el
de la etapa con hijos mayores de 19 afios. (En donde los hijos tienen una edad

entre 50-60 afios de edad) (Tabla 5)

El tipo de arreglo familiar mas comun fue el del tipo Cuidador Solitario con un

51.5%, seguido del Cuidador Colaborativo en un 25.5% de los casos. (Tabla 6)

Caracteristicas del cuidado

En el 43% de los casos el cuidador se encarga de su madre y en un 31% de su
conyuge. En cuanto al tiempo del cuidado, un 43.5% lleva al cuidado de la
persona con demencia de 1 a 3 afios, con un total de 24 horas al dia en un 68%
de los casos, 79% con 7 dias a la semana y un 94.5% lleva de 10 a 12 meses al

afio encargado del cuidado.

En un 32% solamente una persona le ayuda al cuidador, en un 24% dos personas
le ayudan y en un 23% el cuidador no recibe ayuda alguna. El parentesco de la
persona que le ayuda al cuidador en un 27% es la hija y en un 23.5% es la

hermana.

El 57% de los cuidadores no pertenecen a un grupo 0 asociacion de vecinos, un
76% no pertenece a algun grupo religioso y un 69% no recibe ayuda doméstica.

Un 70% no tiene dias de vacaciones al afio. (Tabla 7)
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Calidad de Vida

La encuesta de calidad de vida fue dividida en 13 preguntas de las cuales se

preguntaron al paciente y al cuidador de manera separada.

Al preguntarle al cuidador sobre su opinion de la salud fisica del paciente con
demencia, este la consider6 mas o menos en un 48.5% de los casos, asi como
energia y animo en un 49.5% y un 42% de los casos respectivamente. La
situacion de vivienda la consideré buena en un 68% de los casos. En cuanto a la
memoria el cuidador la consider6 pobre en un 71.5%. La convivencia con la familia
y matrimonio (0 persona con la que convive méas frecuentemente el paciente) se
consideraron como buenas en un 53.5% y un 45.5%. La convivencia con amigos
lo considero pobre en un 59%. Las habilidades para realizar tareas de la casa, la
habilidad para hacer las cosas por diversién y la habilidad de manejar el dinero
fueron consideradas pobres en un 58%, un 60% y un 78.5% respectivamente.
Como se ve el paciente como un todo lo consideraron como mas o0 menos en un

45.5% y la vida como un todo en un 47.5% lo catalogaron como buena. (Tabla 8)

Al preguntarle a la persona con demencia sobre su salud fisica, este la considero
como buena en el 44% de los casos, un 40% consideré buena su energia, asi
como animo y situacion de vivienda la consideran como buena en un 43% y un
49.5%, respectivamente. La convivencia con su familia y matrimonio (o persona
con la que convive mas frecuentemente) la consideraron como buena en un 46%
y 41% respectivamente. La vida como un todo y la pregunta sobre como se ve el

paciente como un todo la consideraron buena en un 46.5% y un 51% de los casos.
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Sin embargo, su estado de memoria lo consideraron mas o menos en un 48.5% de
los casos, asi como otras preguntas que consideraron mas o menos fueron su
relacion con amigos en un 37.5%, habilidad para hacer tareas de la casa en un
40.5%, habilidad para hacer las cosas por diversion en un 39% y su habilidad para

manejar dinero en un 36% de los casos. (Tabla 9)

Se realiz6 el promedio total de la puntuacion de calidad de vida
Paciente/Cuidador, teniendo como mediana 28. Partiendo de ahi se realiza la
clasificacion como Baja calidad de vida a una puntuacion debajo de 28 y Alta
calidad de vida a una puntuacion arriba de 29. Como resultado en un 48.5% de los
casos presentd una baja calidad de vida contra 51.5% de los casos con alta

calidad de vida. (Tabla 13)

La puntuacion del cuidador sobre la calidad de vida del paciente con demencia en
un 68% de los casos la consideré como baja y el paciente con demencia consideré

su calidad de vida en un 56.5% como alta. (Tablas 10y 11)

Tablas Significativas y Tipos de Arreglos Familiares

Al hacer los cruces de los datos familiares con los tipos de arreglos familiares nos
damos cuenta que el cuidador solitario vive en la misma casa con menos de tres
personas. En un 23% de los casos vive con dos y en 11.5% vive con tres. El
cuidador colaborativo vive con dos a cuatro personas en un 9.5% y un 6%

respectivamente. (Tabla 14)
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En el cuidador solitario predomina la familia nuclear en un 31% de los casos asi
como también en el cuidador colaborativo en un 12.5%. En cambio en la familia
extensa predomina el cuidador secuencial en un 10.5%. (Tabla 15). El ciclo de
vida familiar del cuidador solitario es de Familias en retiro en el 22% de los casos.
El cuidador colaborativo y secuencial se encuentran en la etapa de hijos mayores
de 19 afios. (Tabla 16) El cuidador solitario cuida todos los meses del afio en un
50.5% de los casos. Asi como el cuidador colaborativo y secuencial cuidan los

doce meses del afio en un 23.5% y un 15%. (Tabla 17)

El cuidador solitario tienen en el cuidado de 1 a 3 afios en el 20.5% de los casos y
el cuidador colaborativo un en 14% de los casos lleva en el cuidado de 1 a 3 afos.

(Tabla 18)

El cuidador solitario en un 22.5% no recibe ayuda de algun pariente cercano, sin
embargo en un en 23.5% de los casos recibe ayuda ocasional de algun miembro
de la familia en tareas simples, siendo por lo general la hija quien se presta al
cuidado en un 9.5% de las veces. El cuidador colaborativo recibe ayuda de 2 a 3
personas en un 15% de los casos, igualmente siendo la o las hijas en un 11.5%

las que acuden al cuidado. (Tablas 20 y 21).

En cuanto a la calidad de vida del paciente con demencia, el cuidador solitario
tiene baja calidad de vida en el 26.5% de los casos y una alta calidad de vida en
un 25% de los casos. Se puede apreciar que no hay mucha diferencia entre los

dos y por lo tanto no hay un resultado significativo. (Tabla 30)
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CARACTERISTICAS DE LA FAMILIA SEGUN ARREGLO FAMILIAR

Mediante los resultados obtenidos fue posible realizar un perfil aproximado de

cada uno de los tipos arreglos familiares. (Tabla 31)

Cuidador Solitario

Es una familia nuclear en fase de retiro o en fase de hijos >19 afios (en donde los
hijos tienen una edad de 50-60 afos) solamente viven 2 personas en la casa. El
cuidador lleva un tiempo en el cuidado aproximadamente de mas de 3 afios
(incluso hasta 10-15 afios), con un total de 12 meses al afio, los 7 dias a la

semana, las 24 horas del dia.

Por lo general no tiene quien le ayude en el cuidado. Si recibe ayuda es de 1 sola

persona y el parentesco que tiene con la misma es el de hija o esposa.

Cuidador Colaborativo

Es una familia nuclear en fase de hijos mayores de 19 afos (50-60 afios) y
segundo lugar en fase de retiro. En la casa viven 2 personas. Con un tiempo del

cuidado aproximado de 1 afio, los 7 dias a la semana, las 24 horas al dia.

Por lo general le ayudan de 2 a 3 personas en el cuidado de la persona con

demencia, siendo el parentesco mas comun el de hija.
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Cuidador Secuencial

Es una familia extensa en fase de retiro o de hijos mayores de 19 afios. El nUmero
de personas que vive en la casa es de 2-4 personas. Con un tiempo en el cuidado

de al menos 1 afo, de 5 a 7 dias a la semana, las 24hrs al dia.

Por lo general le ayudan de 2 a 3 personas, siendo el parentesco mas comun de la

persona que le ayuda el de hermana.

Cuidador Observado

Esta tipo de familiar es principalmente del tipo nuclear, en fase de hijos mayores
de 19 afios. El niumero de personas que vive en la cada es de 3 personas. Con un
tiempo en el cuidado de aproximadamente 1 afio, cuidando los 7 dias a la

semana, 24 horas el dia, los 12 meses del afo.

Las personas que le ayudan en el cuidado son de 2 a 3 personas
aproximadamente, por lo general el parentesco de la persona que le ayuda es la

hija del cuidador.

Cuidador Probleméatico

Es una familia extensa, en fase de hijos adolescentes de 13 a 18 afios. El nUmero
de personas gue viven en la casa es de 4 personas. Con un tiempo en el cuidado
de 4 afos en total. Cuidando los 7 dias a la semana, 24 horas al dia, los 12 meses
del aflo. Al cuidador le ayudan 2 personas en el cuidado de la persona con

demencia, siendo la hermana del cuidador la que le ayuda.
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CAPITULO VI

LISTA DE TABLAS

Tabla 1. Datos sociodemograficos de persona con demencia

Variable f %
1. Género:
Femenino 125 62.5
Masculino 75 37.5
2. Edad(afios):
60-69 18 9.0
70-79 74 37.0
80-89 97 48.5
>90 11 55
3. Estado Civil:
Casado 97 48.5
Viudo 90 45.0
Soltero 7 3.5
Divorciado 5 2.5
4. Escolaridad:
Secundaria 45 22.5
Primaria 44 22.0
Preparatoria 35 175
Universidad 34 17.0
Analfabeta 25 12.5
Técnica 15 7.5
5. Ocupacion:
Hogar 90 45.0
Jubilado 66 33.0
Ninguna 32 16.0
Obrero/Empleado 8 4.0
6. Residencia:
Guadalupe 72 36.0
Monterrey 70 35.0
San Nicolas 29 14.5
Apodaca 15 7.5
Escobedo 8 4.0
7. Religién:
Catolica 167 83.5
Cristiana 23 11.5
8. Ingreso Econ6mico:
Ninguno 87 43.5
Minimo 55 27.5
Superior al minimo 48 24.0
Inferior al minimo 10 5.0
9. Edad X 80 arios DE 6.9
Rango (63-91 afos)

n=200



Tabla 2. Datos médicos de la persona con demencia

Variable f %
1. Cobertura médica:
IMSS 95 47.5
ISSSTE 58 29.0
Otra 16 8.0
Seguro Popular 9 4.5
Seguro Particular 4 2.0
Clinica de Maestros 3 15
Petroleos 1 0.5
Ninguna 1 0.5
2. Enfermedades:
Hipertensién Arterial 48 24.0
Diabetes Mellitus 2 44 22.0
Ninguna 33 16.5
Osteoporosis 14 7.0
Dislipidemia 13 6.5
Hiperplasia Prostatica 13 6.5
Cardiopatia 11 55
Depresion 8 4.0
EPOC 8 4.0
Otra 8 4.0
3. Discapacidad:
Ninguna 78 39.0
Caminar 45 22.5
Audicién 38 19.0
Vision 25 12.5
Habla 8 4.0
Comer 6 3.0
4. Medicamentos:
Antihipertensivos 48 24.0
Otro 42 21.0
Hipoglucemiantes 23 115
Ninguno 22 11.0
Insulina 21 10.5
Analgésicos 16 8.0
Dislipidémicos 14 7.0
Vitaminas 14 7.0
5. Hospitalizaciones en el afo:
0 147 73.5
1 46 23.0
2 6 3.0
4 1 0.5

n= 200




Tabla 2. Datos médicos de persona con demencia... continuacion

Variable f %

6. Clasificacion de la demencia:

Alzheimer 118 59.0
Vascular 40 20.0
Otra 30 15.0
Parkinson 10 5.0
Frontotemporal 2 1.0
7. Tiempo con Dx de demencia:

Menos de 1 afio 9 4.5
1 a 3 afios 81 40.5
4 a 6 afos 63 31.5
7 a 9 afos 19 9.5
10 a 12 afios 23 11.5
Mas de 12 afios 5 2.5
8. Fase actual de la demencia:

Intermedia 84 42.0
Avanzada 64 32.0
Inicial 52 26.0

n=200
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Tabla 3. Datos sociodemogréficos del cuidador

Variable f %

1. Género:
Femenino 152 76.0
Masculino 48 24.0
2. Edad:
20-29 afios 2 1.0
30-39 afios 4 2.0
40-49 afnos 24 12.0
50-59 afios 58 29.0
60-69 anos 63 31.5
70-79 afos 41 20.5
>80 afos 8 4.0
3. Estado Civil:
Casado 154 77.0
Soltero 24 12.0
Divorciado 12 6.0
Viudo 7 35
Separado 3 1.5
4. Escolaridad:
Universidad 89 44.5
Preparatoria 46 23.0
Técnica 22 11.0
Primaria 21 10.5
Secundaria completa 21 10.5
5. Ocupacion:
Hogar 83 41.5
Jubilado 40 20.0
Empleado 39 195
Profesionista 19 9.5
Comerciante 11 55
6. Residencia:
Guadalupe 72 36.0
Monterrey 66 33.0
San Nicolas 30 15.0
Apodaca 18 9.0
Escobedo 8 4.0
7. Religion:
Catoélica 166 83.0
Cristiana 24 12.0
Otra 10 5.0
8. Ingreso Econémico:
Superior al minimo 75 37.0
Ninguno 67 33.5
Minimo 58 29.0

n=200
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Tabla 4. Datos médicos del cuidador

Variable f %
1. Cobertura médica:
IMSS 96 48.0
ISSSTE 54 27.0
Seguro Particular 18 9.0
Otra 11 55
Seguro Popular 9 4.5
Clinica de Maestros 8 4.0
Ninguna 4 2.0
2. Enfermedades:
Ninguna 76 38.0
Hipertensién Arterial 47 23.5
Dislipidemia 20 10.0
Artritis 12 6.0
Diabetes Mellitus 2 11 5.5
Otra 11 55
Gastritis 6 3.0
Colon Irritable 6 3.0
Rinitis Alérgica 4 2.0
Obesidad 4 2.0
Depresion 3 1.5
3. Salud en el altimo afo:
Buena 143 71.5
Regular 42 21.0
Excelente 14 7.0
Mala 1 0.5
4. Medicamentos:
Ninguno 82 41.0
Antihipertensivos 47 23.5
Dislipidémicos 20 10.0
Otro 19 9.5
Analgésicos 17 8.5
Hipoglucemiantes 9 4.5
Vitaminas 4 2.0
Insulina 2 1.0
5. Hospitalizaciones en el afio:
0 184 92.0
1 15 7.5
2 1 0.5
n= 200
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Tabla 5. Datos familiares

Variable f %

1. Nimero de personas gue viven en casa:

Dos 77 38.5
Cuatro 43 21.5
Tres 40 20.0
Cinco 23 11.5
Seis 14 7.0
Otro 3 1.5
2. Lacasaen que vive es:

De la persona con demencia 78 39.0
Del conyugue 56 28.0
De alguno de los hijos 49 24.5
Otro familiar 8 4.0
Renta 5 2.5
De los suegros 4
3. Tipo de Familia:

Nuclear 108 54.0
Extensa 81 40.5
Extensa Compuesta 11 55
4. Ciclo de Vida Familiar:

Familias en retiro 75 37.5
Familias con hijos mayores de 19 afios 71 35.5
Familias del nido vacio 22 11.0
Familias con adolescentes 13-18 afios 21 10.5
Otro 11 55

n= 200

Tabla 6. Tipo de arreglo familiar

Variable f %
1. Tipo de arreglo en la familia cuidadora:
Cuidador Solitario 103 51.5
Cuidador Colaborativo 51 25.5
Cuidador Secuencial 38 19.0
Cuidador Observado 7 35
Cuidador Problematico 1 0.5

n= 200
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Tabla 7. Caracteristicas del cuidado

Variable f %
1. Cuida a:
Madre 86 43.0
Esposo(a) 62 31.0
Padre 28 14.0
Hermano(a) 13 6.5
Suegro(a) 6 3.0
Otra 5 2.5
2. Tiempo del cuidado:
Menos de 1 afio 14 7.0
1 a3 afos 87 43.5
4 a 6 afos 62 31.0
7 a 9 afos 19 9.5
10 a 12 afios 17 8.5
Mas de 12 afos 1 0.5
3. Horas al dia en el cuidado:
1 a 4hrs 3 1.5
5 a8hrs 4 2.0
9 a l2hrs 22 11
13 a 16hrs 25 12.5
17 a 20hrs 8 4.0
21 a 24hrs 138 68.0
4. Dias ala semana al cuidado:
7 dias 158 79.0
6 dias 15 7.5
5 dias 19 9.5
4 dias 2 1.0
3 dias 2 1.0
2 dias 4 2.0
5. Meses al afio al cuidado:
1 a 3 meses 2 1.0
4 a 6 meses 5 2.5
7 a 9 meses 4 2.0
10 a 12 meses 189 94.5
6. NUmero de personas que ayudan
al cuidado:
Una 64 32.0
Dos 48 24.0
Tres 27 13.5
Cuatro 7 3.5
Seis 4 2.0
Ninguna 46 23

n= 200
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Tabla 7. Caracteristicas del cuidado... continuacion

Variable

%

7. Parentesco de las personas que
ayudan al cuidado:

Hija 54 27.0
Hermana 47 23.5
Ninguno 46 23.0
Otro 18 9
Esposo 13 6.5
8. Pertenece a grupo/asociacion de
vecinos:
No 114 57.0
Si 86 43.0
9. Pertenece a grupo religioso:
No 152 76.0
Si 48 24.0
10. Dias de vacaciones al afio:
Ninguno 140 70.0
lal0 19 9.5
11a20 38 19.0
Mas de 21 3 1.5
11. Tiene ayuda doméstica:
No 138 69.0
Si 62 31.0
n=200
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Tabla 8. Calidad de vida, versién para miembro de familia

o cuidador

Variable f %
1. Salud fisica:
Pobre 25 12.5
Mas o menos 97 48.5
Buena 69 34.5
Excelente 9 4.5
2. Energia:
Pobre 38 19.0
Mas o menos 99 49,5
Buena 52 26.0
Excelente 11 55
3. Animo:
Pobre 31 15.5
Mas o menos 84 42.0
Buena 77 38.5
Excelente 8 4.0
4. Situacioéon de vivienda:
Pobre 11 55
Mas o menos 35 17.5
Buena 136 68.0
Excelente 18 9.0
5. Memoria:
Pobre 143 71.5
Mas o menos 50 7.0
Buena 7 3.5
Excelente 0 0.0
6. Familia:
Pobre 27 13.5
Mas o menos 57 28.5
Buena 107 53.5
Excelente 9 4.5
7. Matrimonio:
Pobre 51 255
Mas o menos 46 23.0
Buena 91 455
Excelente 12 6.0
8. Amigos:
Pobre 118 59.0
Mas o menos 57 28.5
Buena 19 9.5
Excelente 6 3.0
9. Usted como un todo:
Pobre 20 10.0
Mas o menos 91 455
Buena 81 40.5
Excelente 8 4.0

n=200



Tabla 8. Calidad de vida, version para miembro de familia
o cuidador... continuacion.

10. Habilidad de realizar tareas f %

de la casa:

Pobre 116 58.0
Mas o menos 68 34.0
Buena 16 8.0
Excelente 0 0.0
11. Habilidad para hacer cosas

por diversion:

Pobre 120 60.0
Mas o menos 55 27.5
Buena 23 11.5
Excelente 2 1.0
12. Dinero

Pobre 157 78.5
Mas o menos 32 16

Buena 11 55
Excelente 0 0.0
13. Lavida como un todo

Pobre 24 12.0
Mas o menos 75 37.5
Buena 95 47.5
Excelente 6 3.0

n= 200



Tabla 9. Calidad de vida, versién para persona con demencia

Variable f %
1. Salud fisica:
Pobre 3 15
Mas o menos 36 18.0
Buena 88 44.0
Excelente 9 4.5
2. Energia:
Pobre 4 2.0
Mas o menos 47 23.5
Buena 80 40.0
Excelente 5 2.5
3. Animo:
Pobre 5 25
Mas o menos 35 17.5
Buena 86 43.0
Excelente 10 5.0
4. Situacion de vivienda:
Pobre 1 0.5
Mas o menos 23 11.5
Buena 99 49.5
Excelente 13 6.5
5. Memoria:
Pobre 20 10.0
Mas o menos 99 49.5
Buena 16 8.0
Excelente 1 0.5
6. Familia:
Pobre 6 3.0
Mas o menos 17 8.5
Buena 92 46.0
Excelente 21 10.5
7. Matrimonio:
Pobre 7 3.5
Mas o menos 33 16.5
Buena 82 41.0
Excelente 14 7.0
8. Amigos:
Pobre 19 9.5
Mas o menos 75 375
Buena 35 17.5
Excelente 7 3.5
9. Usted como un todo:
Pobre 1 0.5
Mas o menos 30 15.0
Buena 102 51.0
Excelente 3 1.5
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Tabla 9. Calidad de vida, version para persona con demencia...
continuacion.

10. Habilidad de realizar tareas f %

de la casa:

Pobre 25 12.5
Mas o menos 81 40.5
Buena 29 14.5
Excelente 1 0.5
11. Habilidad para hacer cosas

por diversion:

Pobre 6 3.0
Mas o menos 78 39.0
Buena 49 24.5
Excelente 3 1.5
12. Dinero:

Pobre 61 30.5
Mas o menos 72 36.0
Buena 3 1.5
Excelente 0 0.0
13. Lavida como un todo:

Pobre 1 0.5
Mas o menos 31 15.5
Buena 93 46.5
Excelente 11 55

n= 200



Tabla 10. Puntuacion del Cuidador

Puntaje f %
1 a 10 puntos 0 0
11 a 20 puntos 28 14
21 a 30 puntos 131 65.5
31 a 40 puntos 38 19
>41 puntos 3 15

Puntaje f %
Baja calidad de vida 136 68%
Alta calidad de vida 64 32%
Total 200 100

n =200
Tabla 11. Puntuacion del Paciente

Puntaje f %
0 puntos 64 32
1 a 10 puntos 0 0
11 a 20 puntos 1 0.5
21 a 30 puntos 35 17.5
31 a 40 puntos 98 49
>41 puntos 2 1

Puntaje f %
Baja calidad de vida 87 43.5%
Alta calidad de vida 113 56.5%
Total 200 100

n=135

(64 pacientes no respondieron encuesta por demencia avanzada)

Tabla 12. Puntuacion Total Cuidador/Paciente

Puntaje f %
1 a 10 puntos 58 29
11 a 20 puntos 7 3.5
21 a 30 puntos 56 28
31 a 40 puntos 78 39
>41 puntos 1 0.5

n =200



Tabla 13. Puntuacion Calidad de Vida Total Paciente/Cuidador

Puntaje

f

%

Total

Baja calidad de vida
Alta calidad de vida

97
103
200

48.5
51.5
100

DATOS FAMILIARES Y TIPO DE ARREGLO

Tabla 14. NUomero de personas que viven en la casay tipo de arreglo familiar

Numero Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total

de Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo

personas | f % |f % f % f % f % f %
Una 0 00 |1 05 |0 0010 0.0 0 00 |1 0.5
Dos 46 23.0 |1 05 |11 55 1|0 0.0 19 95 |77 385
Tres 23 115 |3 15 |7 3510 0.0 7 3.5 |40 20.0
Cuatro 18 9.0 |1 05 |11 45 |1 0.5 12 6.0 |43 215
Cinco 9 45 |1 05 |4 20 1|0 0.0 9 45 |23 115
Seis 6 30 |0 00 |4 20 1|0 0.0 4 20 |14 7.0
Siete 1 05 1|0 00 |1 0510 0.0 0 0.0 |2 1.0
Total 103 515 |7 3.5 |38 190 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0

P<0.001

El cuidador solitario vive con menos de tres personas. Con dos en el 23.0% y con
tres en el 11.5% de los casos.
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Tabla 15. Tipo de familiay tipo de arreglo familiar

Tipo de Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Familia Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
1. Nuclear |62 31.0 |4 20 |17 85 |0 0.0 25 125 | 108 54.0
2. Extensa |37 185 |3 15 |21 105 |1 0.5 19 95 |81 405
3. Extensa | 4 20 |0 00 |O 00 |O 0.0 7 35 |11 55
Compuesta
Total 103 515 |7 3.5 |38 19.0 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0
P<0.05
Predomina en el cuidador solitario la familia nuclear en el 31% de los casos.
Tabla 16. Ciclo de vida familiar y tipo de arreglo
Ciclo de | Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
vida Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
1.Parejas 2 1.0 1|0 00 |O 00 |0 0.0 0 0.0 2 1.0
jovenes sin
hijos
2.Familias 0 0.0 |0 00 |2 1.0 |0 0.0 0 0.0 2 1.0
con
preescolares
3.Familias 3 15 |2 10 |1 05 1|0 0.0 1 0.5 7 3.5
con
escolares
4.Familias 9 45 |0 00 |6 30 |1 0.5 5 2.5 21 105
con
adolescentes
de 13 a 18
anos
5.Familias 35 175 |3 15 |11 115 |0 0.0 22 11.0 |71 355
con
adolescentes
de 19 afnos
6.Familias 10 5010 00 |7 35 |0 0.0 5 25 |22 110
del nido
vacio
7.Familias 44 22.0 |2 35 |11 55 |0 0.0 18 9.0 |75 375
en retiro
Total 103 515 |7 35 |38 190 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0
P<0.05

El ciclo de vida de la familia del cuidador solitario es de familias en retiro en el 22%
de los casos.
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Tabla 17. Meses al afio que cuida y tipo de arreglo familiar

Meses al | Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
ano Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
f % | f % f % f % f % f %

1.Menos 1 05 |2 10 |2 10 |0 0.0 2 10 |7 35

de 6

2De 7 a|1l 0510 00 |6 30 |0 0.0 2 1.0 |9 45

11

3.Doce 101 505 |5 2.5 |30 150 |1 0.5 47 23.5 184 92.0

Total 103 515 |7 3.5 |38 19.0 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0

P<0.001
El cuidador solitario cuida todos los meses del afio en el 49.5% de los casos.
Tabla 18. Tiempo del cuidado y tipo de arreglo familiar
Tiempo Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
del Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
cuidado f % | f % |f % | f % | f % | f %
Menos de 2 1.0 |3 1.5|5 25 |0 00 | 4 20 |14 7.0
1 afio
la3afios |41 205 (4 2.0 | 14 7010 0.0 | 28 14.0 | 87 43.5
4a6afos |34 17010 0.0 | 14 70 |1 0.5 | 13 6.5 (62 310
7a9afos | 12 6010 00 |4 2010 0.0 | 3 15|19 95
10a12 13 6510 00 |1 05]|0 0.0 |3 15 |17 8.5
anos
Masde 12 |1 0510 00 |0 00 1|0 00 |0 00 |1 0.5
anos
Total 103 515 |7 3.5 |38 190 |1 0.5 |51 25.5 | 200 100.0
P<0.001

El cuidador solitario tiene en el cuidado de 1 a 3 afos en el 20.5% de los casos
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Tabla 19. Dias a la semana al cuidado y Arreglo Familiar.

Dias ala Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
semana al | Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo

cuidado f % | f % |f % |f % | f % |f %
2 dias 0 00]|0 0.0 |3 1510 00 |1 05 |4 2.0
3 dias 0 00]|0 00| 2 1.0 |0 00 |0 00 |2 0.0
4 dias 0 00]|0 00| O 000 00 |2 1.0 |2 1.0
5 dias 1 05|0 0.0 | 14 70 | 0 0.0 |4 2.0 |19 9.5
6 dias 1 05|0 0.0 |6 300 0.0 |8 4.0 | 15 7.5
7 dias 101 50.1 |7 35|13 65 |1 0.5 | 36 18.0 | 158 79.0
Total 103 515 |7 35 |38 190 |1 05 |51 25.5 | 200 100.0

P<0.001

El cuidador solitario cuida los siete dias a la semana en el 50.% de los casos y el

cuidador colaborativo en un 18%.

Tabla 20. Namero de personas que ayudan al cuidador y tipo de arreglo

El cuidador solitario considera que una persona le ayuda en el 23.5% de los casos
pero de la misma manera no recibe ayuda de nadie en un 22.5%.
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familiar

Numero de | Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
personas Solitario | Observado | Secuencial | Problemético | Colaborativo

f % | f f % | f % | f % | f %
0 45 2251 0510 00 |0 00 |0 0.0 |46 23.0
1 47 235|5 25 |1 05 |0 0.0 |11 55 |64 32.0
2 9 45 |1 05 | 22 110 |1 05 |15 7.5 | 48 24.0
3 1 050 0.0 |11 55 |0 0.0 |15 75 |27 135
4 1 05]0 0.0 |2 1.0 |0 0.0 |4 20 |7 3.5
5 0 00]0 00 |1 0510 0.0 |2 1.0 |3 1.5
6 0 000 00 |1 05 |0 00 |3 15 | 4 2.0
8 0 000 0010 00 |0 00 |1 05 |1 0.5
Total 103 5157 3.5 |38 190 |1 0.5 |51 25.5 | 200 100.0

P<0.001




Tabla 21. Parentesco de las personas que ayudan al cuidado y tipo de
arreglo familiar

Parentesco | Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total

Solitario Observado | Secuencial | Probleméatico | Colaborativo

f % | f % | f % | f % | f % | f %
Ninguno 45 22511 05 |0 00 1|0 00 |0 0.0 |46 23.0
Hija 19 9515 25 |7 35 |0 0.0 | 23 115 |54 27.0
Hermana 6 301 0.5 | 26 13.0 |1 0.5 | 13 6.5 | 47 23.5
Esposo 8 40]0 0.0 |2 1.0 |0 0.0 |3 15 (13 6.5
Otro 13 650 0.0 |2 1.0 |0 0.0 |3 15 |18 9.0
Hermano 4 20|10 0.0 |0 00 1|0 0.0 |5 25 |9 45
Esposa 3 150 00 |0 0.0 |0 0.0 |3 15 |6 3.0
Hijo 5 25|10 00 |1 05 |0 00 |1 05 |7 3.5
Total 103 515|7 3.5 |38 19.0 |1 0.5 | 51 25,5 | 200 100.0

P<0.001

El cuidador solitario en un 22.5% no recibe ayuda de algun pariente cercano.

CALIDAD DE VIDA: CUIDADOR DE PACIENTE CON DEMENCIA

Tabla 22. Salud fisica y tipo de arreglo familiar

Salud Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total

Fisica Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo

Cuidador | f % |f % f % f % f % f %

Pobre 10 50 |0 0.0 |10 50 |1 0.5 4 2.0 25 125

Mas 0

menos 52 4 20 |11 55 |0 0.0 30 15.0 |97 485
26.0

Buena 35 3 15 |17 85 |0 0.0 14 70 |69 345
175

Excelente | 6 0 00 |0 00 |0 0.0 3 15 |9 4.5
3.0

Total 103 7 3.5 |38 190 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0
51.5
P<0.01

Predomina en el cuidador solitario la salud fisica mas o menos en el 26% de los
casos.
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Tabla 23. Familiay tipo de arreglo familiar

Familia Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Cuidador | Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
Pobre 21 105 |0 00 |1 0.5 1 0.5 4 2.0 27 135
Mas 0]
menos 34 170 |4 2.0 |27 135 |0 0.0 11 55 |57 285
Buena 43 215 |4 2.0 |27 135 |0 0.0 33 16.5 | 107 53.5
Excelente | 5 25 1|0 00 |1 05 1|0 0.0 3 15 |9 4.5
Total 103 515 |7 3.5 |38 19.0 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0
P<0.01

Predomina en el cuidador solitario que la familia es buena en el 21.5% de los

Casos.
Tabla 24. Dinero y tipo de arreglo familiar

Dinero Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Cuidador | Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo

f % |f % f % f % f % f %
Pobre 91 455 |1 0.5 | 28 140 | 1 0.5 36 18.0 | 157 78.5
Mas 0|3 1.5 |5 2519 45 10 0.0 15 75 | 32 16.0
menos
Buena 9 45 |11 051 0510 0.0 0 0.0 |11 55
Excelente |0 00 |0 00 |0 00 |0 0.0 0 00 |0 0.0
Total 103 515 | 7 3.5 | 38 19.0 | 1 0.5 51 25.5 | 200 100.0

P<0.0001
Predomina en el cuidador solitario que el dinero es pobre en el 45.5% de los

casos.
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CALIDAD DE VIDA: PACIENTE CON DEMENCIA

Tabla 25. Salud fisicay tipo de arreglo familiar

Salud Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Fisica Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo

Paciente |f % |f % f % f % f % f %
Pobre 1 05 |0 0.0 |2 15 0 0.0 0 0.0 3 2.2
Mas o]

menos 15 110 |0 0.0 |4 2.9 0 0.0 17 125 |36 26.5
Buena 45 331 |7 51 |18 13.2 0 0.0 18 13.2 |88 64.7
Excelente | 3 22 10 0.0 |2 1.5 0 0.0 4 29 |9 6.6
Total 64 47.1 |7 51 |26 19.1 0 0.0 39 28.7 | 136 100.0

P<0.05

Predomina en el cuidador solitario que la salud fisica del paciente es buena en el
33.1% de los casos.

Tabla 26. Energia fisica y tipo de arreglo familiar

Energia Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Paciente | Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
Pobre 0 0.0 |0 00 |2 1.5 0 0.0 2 1.5 4 2.9
Mas 0]
menos 21 154 |0 0.0 |8 59 |0 0.0 18 13.2 |47 34.6
Buena 42 309 |6 44 |16 118 |0 0.0 16 11.8 |80 58.8
Excelente | 1 07 |1 07 |0 00 |0 0.0 3 22 |5 3.7
Total 64 471 |7 51 |26 19.1 |0 0.0 39 28.7 | 136 100.0
P<0.05

Predomina en el cuidador solitario que la energia del paciente es buena en el
30.9% de los casos.
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Tabla 27. Animo y tipo de arreglo familiar

Animo Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Paciente | Solitario | Observado | Secuencial | Probleméatico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
Pobre 0 0.0 |0 00 |2 1.5 0 0.0 3 2.2 5 3.7
Mas o
menos 14 103 | 2 15 |4 2.9 0 0.0 15 11.0 | 35 25.7
Buena 42 309 |4 29 |19 14.0 0 0.0 21 15.4 | 86 63.2
Excelente | 8 59 |1 0.7 1 0.7 0 0.0 0 0.0 10 7.4
Total 64 47.1 |7 51 | 26 19.1 | O 0.0 39 28.7 136 100.0
P<0.0001
Predomina en el cuidador solitario que el &nimo del paciente es bueno en el 30.9%
de los casos.
Tabla 28. Familia y tipo de arreglo familiar
Familia Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Paciente | Solitario | Observado | Secuencial | Probleméatico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
Pobre 1 05 |3 22 |0 0.0 0] 0.0 2 1.5 6 44
Mas o]
menos 10 74 |0 00 |4 2.9 0 0.0 3 2.2 17 12.5
Buena 4?2 309 |4 29 |17 125 0] 0.0 29 21.3 92 67.6
Excelente |11 8.1 |0 00 |5 3.7 0] 0.0 5 3.7 21 15.4
Total 64 471 |7 51 |26 19.1 0] 0.0 39 28.7 136 100.0
P<0.001

Predomina en el cuidador solitario que la familia del paciente es buena en el
30.9% de los casos.

51




Tabla 29. Dinero y tipo de arreglo familiar

Dinero Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
Paciente | Solitario | Observado | Secuencial | Problematico | Colaborativo
f % |f % f % f % f % f %
Pobre 37 272 |2 15 |8 5.9 0 0.0 14 10.3 |61 44.9
Mas 0]
menos 27 199 |4 29 |17 125 |0 0.0 24 615 |72 529
Buena 0 00 |1 07 |1 0.7 0 0.0 1 0.7 |3 2.2
Excelente | 0 00 |0 00 |0 0.0 0 0.0 0 0.0 |0 0.0
Total 64 471 |7 51 |26 19.1 0 0.0 39 28.7 | 136 100.0
P<0.05

Predomina en el cuidador colaborativo que el dinero del paciente es mas o menos
en el 61.5% de los casos a 19.9% en el cuidador solitario.

Tabla 30. Puntuacion Total Calidad de Vida y Tipo de Arreglo Familiar

Calidad | Cuidador | Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Total
de Vida Solitario Observado | Secuencial | Probleméatico | Colaborativo
f % f % f % | f % f % f %
Baja 53 265 |2 1.0 |19 95 |1 0.5 22 11.0 |97 485
Alta 50 25.0 |5 25 119 95 1|0 0.0 29 145 | 103 515
Total 103 5157 3.5 |38 185 |1 0.5 51 25.5 | 200 100.0
P<0.5

El cuidador solitario tiene una baja calidad de vida en el 26.5% y una alta calidad
de vida en el 25.5% de los casos
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Tabla 31. Tabla significativa por tipo de arreglo familiar

Pregunta Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador
Solitario observado secuencial | probleméatico | colaborativo
1. Numero de personas 2 3 2-4 4 2
que viven en la casa personas
2. Tipo de familia Familia | Familia Nuclear Familia Familia Familia
nuclear extensa extensa nuclear
3. Ciclo de vida familiar | Fase de Fase de hijos Fase en Fase con Fase de
retiro >19 afios retiro o en | adolescentes hijos >19
hijos >19 13 -18 afios anos
afios
4. Tiempo en el 1 a 3 afios 1 afo 1 a 3 afios 4 afios 1 a 3 afos
cuidado
5. Dias a la semana 7 7 5-7 7 7
6. Horas al dia al 24 24 24 24 24
cuidado
7. Meses al afio al 12 12 12 12 12
cuidado
8. Cuantas personas le | Ningunaa | 2-3 personas 2-3 2 2-3 personas
ayudan 1 persona personas
9. Parentesco de la Hija Hija Hermana Hermana Hija

persona gue le ayuda
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CAPITULO VII

DISCUSION

No es sorpresa encontrar que el tipo de familia cuidadora mas frecuente sea la del
cuidador solitario; coincidiendo con la literatura en la cual una sola persona en la
familia resulta ser el cuidador principal o primario. En un estudio realizado en
Castilla-La Mancha, Espafia, los adultos mayores disponian de un solo cuidador

principal en un 64% y de varias personas como cuidadores en un 25%.!

Situacién que no ha cambiado en la actualidad, encontrando en el presente
estudio una frecuencia de los cuidadores solitarios en un 51.5%, seguido del
cuidador colaborativo en un 25.5% y del cuidador secuencial en un 19%. Delicado
MV. encontr6 que el tipo de cuidador principal tuvo un porcentaje del 64%,

cuidador colaborativo un 1.9%, cuidador rotatorio 23% y cuidador pagado 10%.

El cuidador principal es mujer en el 76% de los casos en un rango de edad que va
de los 60 a 69 afos de edad, casadas y que se dedican al hogar. El parentesco
gue tiene con el cuidador es de la hija en un 43% o conyuge en un 31% de los
casos. Resultado similar al reportado en la mayoria de los autores que realizan un
perfil del cuidador. Siendo los familiares mas allegados (primer grado) los
responsables del cuidado, entre las hijas y conyuges del paciente con demencia.
En Espafa la encuesta CIS obtiene el perfil del cuidador: mujer de 52 afos (el
70% tienen mas de 45), con estudios bajos, ama de casa (el 50%) que convive
con la persona cuidada y que suele ser la hija (52% de los casos).!! En un estudio

realizado en una clinica del ISSSTE el parentesco del cuidador en un 68.3% de la
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poblacion resulté ser hijas o hijos del enfermo o paciente.'® Espin Andrade!® en un
estudio realizado en Cuba encontré que el sexo femenino es el predominante en

los cuidadores en un 70%, siendo las hijas las encargadas del cuidado.

El cuidador principal recibe ayuda de una sola persona en un 32% de los casos,
en un 24% dos personas le ayudan y en un 23% el cuidador no recibe ayuda.
Palomino et al.*8, revisa las redes de apoyo familiar y un 76.7% de los cuidadores
refirieron apoyarse en cuidadores secundarios. Compean-Gonzalez JM et al.?°
sefala que un 60.5% pide ayuda a otras personas para el cuidado y 39.5% son

cuidadores Unicos.

El cuidador solitario vive con menos de tres personas en un 34.5% de los casos.
Es una familia nuclear en un 31% y se encuentra en etapa de retiro en un 22%. No
recibe ayuda en un 22.5% y un 9.5% recibe ayuda de una persona o pariente
cercano. Son familias en donde vive la pareja conyugal, siendo la esposa el
cuidador principal, la mayoria de las veces no recibe ayuda y si llegase a tener

ayuda es de la hija.

El cuidador secuencial vive con menos de 4 personas en un 13% de los casos. Es
una familia extensa en un 10% y se encuentra en etapa de hijos mayores de 19
afios en un 11.5% de los casos. Recibe ayuda de al menos dos personas de la
familia en un 11%. Son familias en donde vive el paciente con demencia, con
alguno de sus hijos y nietos. Recibiendo ayuda de las hermanas del cuidador

rotandose al paciente cada cierto tiempo ya sea en horas o en dias la semana.
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El cuidador colaborativo vive con menos de 4 personas en 19% de los casos. Es
una familia nuclear en un 12.5% y se encuentra en etapa de hijos mayores de 19
afos (fase de independencia: en donde los hijos ya trabajan) en un 11% de los
casos. Recibe ayuda de 2 personas de la familia en un 7.5%. Lo mas comdn son
familias en donde vive el paciente con demencia, su conyuge y alguno de sus
hijos, los cuales estadn solteros. Recibiendo ayuda de los hijos o hermanas del

paciente con demencia.

No hay estudios que sefialen un perfil de los tipos de familias cuidadoras, sin
embargo Delicado MV.1! hace una clasificacion de los tipos de cuidador y tipo de
convivencia. En donde las familias conviven permanentemente en un 69.4%,
entre quienes tienen viviendas separadas en un 15.8% y quienes conviven
temporalmente en el 14.8%. Datos equiparables a las familias tipo cuidador

solitario, colaborativo y rotatorio respectivamente.

Con los resultados de este estudio se pudiera asumir que segun el ciclo de vida
familiar y el nUmero de personas que viven en la casa es el tipo de arreglo que se
establecera. Asi mismo, llama la atenciéon que conforme va cambiando el ciclo de
vida familiar y el tiempo del cuidado (Tabla 18) predomina el tipo de cuidador
solitario. Esto nos recuerda que la dinamica familiar va cambiando segun el ciclo
de vida familiar o el tipo de crisis que presente la familia generando fuerzas
centripetas o centrifugas, un ejemplo es cuando la familia esta en etapas
tempranas del ciclo de vida familiar y genera fuerzas centripetas en donde los
miembros de la familia se mantienen unidos estableciendo vinculos duraderos
pero cuando la familia se encuentra en etapa de dispersion e independencia de los
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hijos, genera fuerzas centrifugas en donde cada miembro de la familia se empieza

a diferenciar e individualizar hasta formar ellos mismos sus propias familias.?!

En el caso de las familias cuidadoras se puede inferir que si la familia esta en
etapas tempranas del ciclo de vida familiar y el tiempo del cuidado es de 1 a 3
afnos, se generaran fuerzas centripetas en donde se establecerd la union de la
familia y favorecera el establecimiento de acuerdos y vinculos generando los tipos
de arreglos familiares como el colaborativo y el secuencial; sin embargo, conforme
va aumentado el tiempo del cuidado o si la familia se encuentra en fase de
independencia o de retiro se generaran fuerzas centrifugas, en donde la familia se
ird distanciando y buscara de alguna manera la individualizacién de los otros

miembros de la familia dando paso al cuidador solitario.

Por lo tanto segun el ciclo de vida familiar, el nUmero de personas que vivan en la
casa, el tiempo del diagnostico y/o el tiempo del cuidado del paciente con

demencia es como se establecera el tipo de arreglo familiar.

Por otro lado la percepcién de la calidad de vida del paciente con demencia
evaluada por el cuidador difiere de la del paciente. La puntuacién del cuidador en
un 68% de los casos considerd la calidad de vida del paciente con demencia como
baja en contraste a la puntuacion del paciente con demencia que considerd su
calidad de vida en un 56.5% como alta. Distintos estudios indican que los
cuidadores tienden a infravalorar la calidad de vida de los sujetos con demencia

mientras que los pacientes tienden a dar mejores puntuaciones.”> 10:22
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El cuidador en un 48% de los casos consider6 la salud fisica del paciente con
demencia como mas o menos, el 4nimo en un 42% como mas o menos y la
habilidad para hacer las tareas de la casa como pobre en un 60% de los casos. En
comparacion con la puntuacion del paciente en donde considera su salud fisica y
animo como buena en un 44% de los casos. Estas discrepancias son comparables
con investigaciones previas en donde las puntuaciones del cuidador son afectadas
por el peor estado de salud y el mayor grado de discapacidad o dependencia del
paciente con demencia. Asi como el estado de &nimo y la depresién son otro de
los determinantes que afectan las puntuaciones del cuidador y del paciente con
demencia. Rodriguez C et al.” encontraron que la QOL-AD-cuidador fue mejor en
pacientes con menor grado de discapacidad (29 puntos frente a 25 de los
pacientes con discapacidad grave o total), asi como el puntaje fue mejor en
paciente sin depresion (28 puntos en pacientes sin depresion frente a 27 en
pacientes sin depresion). Hurt C.1° refiere que la presencia de sintomas
conductuales y psicologicos en la demencia (BPSD) estan asociados con peor

calidad de vida en ambos grupos, tanto en cuidadores como en pacientes.

El cuidador suele dar una puntuacién mas baja de la calidad de vida que la del
paciente, debido a que le afecta el mayor deterioro de la salud fisica, animo y
dependencia del paciente. Estados que muchas veces el paciente con demencia
percibe como buenas. Hoe J.?? encontré que la dependencia y los sintomas
neuropsiquiatricos (apatia e irritabilidad) eran un predictor que reducia la

puntuacion de la QoL-AD del cuidador pero no la del paciente.
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Se realiz6 el promedio total de la puntuacion de calidad de vida
Paciente/Cuidador, teniendo como mediana 28. Partiendo de ahi se realiza la
clasificacion como Baja calidad de vida a una puntuacién debajo de 28 y Alta
calidad de vida a una puntuacion arriba de 29. Como resultado en un 48.5% de los
casos presentd una baja calidad de vida contra 51.5% de los casos con alta

calidad de vida, no habiendo diferencias significativas entre una y otra.

EL cuidador solitario tiene una baja calidad de vida total en el 26.5% de los casos
y una alta calidad de vida en un 25% de los casos. Se puede apreciar que no hay
mucha diferencia entre los dos y por lo tanto no hay un resultado significativo. Lo
mismo sucede con el cuidador secuencial que tiene una baja calidad de vida en el
19% vy el cuidador colaborativo en un 14.5%. Por lo que no hay influencia del tipo
de arreglo familiar en la calidad de vida del paciente con demencia, influyendo

mas otros factores como la salud fisica y el estado de &nimo.

El tipo de arreglo familiar no influye en la calidad de vida del paciente con
demencia. No habiendo diferencias entre la baja y alta calidad de vida entre los

diferentes arreglos familiares.

No hay arreglo familiar mejor que otro, el arreglo familiar serd decidido por la

familia segun sus necesidades y etapas en las que se encuentre la familia
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES

Se logré determinar que en las familias con cuidador solitario en un 25% la calidad

de vida es alta contrariamente en lo planteado en la hipétesis.

El tipo de arreglo familiar mas frecuente fue el de cuidador solitario.

La calidad de vida del paciente con demencia fue alta en mas de la mitad de los

casos

La puntuacion total de la calidad de vida del paciente comparada con la del
cuidador son opuestas. (Calidad de vida del paciente: alta; calidad de vida del

cuidador: baja).
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CAPITULO IX

ANEXOS

ARREGLOS FAMILIARES Y CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON
DEMENCIA

N° de encuesta: Fecha:

Persona con Demencia

1. Género: 10. Enfermedad que padece:
1 Masculino 2 Femenino 1 Hipertension 2 Diabetes
2. Edad (afios cumplidos): 3 Enfermedad pulmonar
3. Estado civil: 4 Anemia 5 Gastritis 6 Ulcera
1 Soltero 2 Casado 3 Divorciado 7 Artritis 8 Osteoporosis 9 Rinitis Alérgica
4 Viudo 5 Separado 6 Union Libre 10 Colonirritable 11 Enfermedad del corazon
4. Escolaridad: 12 Depresion 13 Obesidad 14 Estrefiimiento
1 Analfabeta 2 Primaria Completa 15 Colesterol/triglicéridos
3 Primaria Incompleta 4 Secundaria Completa 16 Enfermedad de préstata
5 Secundaria Incompleta 6 Técnica 17 Cancer 18 Infeccion urinaria 19 Ninguna
7 Preparatoria 8 Universidad 9 Otra: 20 Ofra:
5. Ocupacioén: 11. Otra discapacidad:
1 Obrero 2 Hogar 3 Profesionista 1 Vision 2 Audicion 3 Caminar 4 Habla
4 Empleado 5 Comerciante 6 Jubilado 5 Comer 6 Ninguna
7 Técnico 8 Desempleado 9 Ninguna 7 Otra:
10 Otra: 12. Medicamentos prescritos:
6. Lugar de residencia: 1 Metformina/glibenclamida
1 Monterrey 2 Guadalupe 3 Apodaca 2 Medicamentos para presion arterial alta
4 San Nicolas 5 Santa Catarina 3 Insulina 4 Pravastatina/Bezafibrato 5 Analgésicos
6 San Pedro 7 Escobedo 8 Otro: 6 Antibidticos 7 Vitaminas 8 Ninguno
7. Religion: 9 Otros:
1 Catdlica 2 Bautista 3 Metodista 13. Veces hospitalizado en el afo:

4 Adventista 5 Testigo de Jehova
6 Presbiteriana 7 Pentecostés
8 Cristiana 9 Ninguna 10 Otra:
8. Ingreso econémico:
1 Inferior al minimo 2 Minimo
3 Superior al minimo 4 Ninguno
9. Cobertura médica:
1 IMSS 2 ISSSTE 3 Seguro Popular
4 Clinica de Maestros 5 Petr6leos
6 Ninguna 7 Seguro Particular
8 Otra:
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Cuidador Principal

14.

15.
16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Género:

1 Masculino 2 Femenino

Edad (afios cumplidos):

Estado civil:

1 Soltero 2 Casado 3 Divorciado
4 Viudo 5 Separado 6 Union Libre
Escolaridad:

1 Analfabeta 2 Primaria Completa

3 Primaria Incompleta 4 Secundaria
Completa 5 Secundaria Incompleta

6 Técnica 7 Preparatoria 8 Universidad
9 Ofra:

Ocupacion:

1 Obrero 2 Hogar 3 Profesionista
4 Empleado 5 Comerciante 6 Jubilado
7 Técnico 8 Desempleado 9 Ninguna
10 Otra:

Lugar de residencia:

1 Monterrey 2 Guadalupe 3 Apodaca
4 San Nicolas 5 Santa Catarina

6 San Pedro 7 Escobedo 8 Otro:
Religion:

1 Catolica 2 Bautista 3 Metodista
4 Adventista 5 Testigo de Jehova

6 Presbiteriana 7 Pentecostés

8 Cristiana 9 Ninguna 10 Otra:
Ingreso econémico:

1 Inferioral minimo 2 Minimo

3 Superior al minimo 4  Ninguno
Cobertura médica:

1 IMSS 2 ISSSTE 3 Seguro Popular
4 Clinica de Maestros 5 Petroleos

6 Ninguna 7 Seguro Particular

8 Otra:

Su salud en el ultimo afio ha sido:

1 Excelente 2 Buena 3 Regular
4 Mala

24. Enfermedad que padece:
1 Hipertension 2 Diabetes
3 Enfermedad pulmonar
4 Anemia 5 Gastritis 6 Ulcera
7 Artritis 8 Osteoporosis 9 Rinitis Alérgica
10 Colonirritable 11 Enfermedad del corazon
12 Depresion 13 Obesidad 14 Estrefiimiento
15 Colesterol/Triglicéridos
16 Enfermedad de la préstata
17 Céncer 18 Infeccidn urinaria 19 Ninguna
20 Otra:
25. Medicamentos prescritos:
1 Hipoglucemiantes Orales
2 Antihipertensivos
3 Insulina 4 Dislipidémicos 5 Analgésicos
6 Antibidticos 7 Vitaminas 8 Ninguno
9 Otros:
26.Veces hospitalizado en altimo afio:
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111 Datos Familiares

27. Numero de personas que viven en la casa:
28. La casa en la que viven es:

1 De la persona con demencia 2 Del Conyuge

3 De alguno de los hijos 4 Renta

5 Delos Suegros

6 Otro Familiar:

7 Otro:
29 Tipo de Familia:

1 Nuclear (mama, papa e hijos)

2 Extensa (nuclear mas abuelos/tios/primos)

3 Extensa Compuesta (extensa mas amigos/vecinos)
30. Estadio del Ciclo de Vida Familiar:

1 Parejas jovenes sin hijos

2 Familias con Preescolares(0-5 afios)

3 Familias con Escolares (6-12 afios)
4 Familias con Adolescentes (13-18)
5
6

Familias con Adolescente de 19 afios
Familias del Nido Vacio (Todos los
hijos se han ido)
7 Familias en Retiro (Hombres mayores de
65 afos)
8 Otro:
31. Tipo de arreglo en la familia cuidadora: Leer las
siguientes caracteristicas de las familias cuidadoras y
sefialar a cual pertenece su familia

1 Cuidador solitario. Una persona realiza todo el
trabajo del cuidado. La responsabilidad del cuidado
descansa casi por completo en el cuidador.

2 Cuidador observado. Una sola persona realiza el
cuidado, pero otros miembros de la familia le dicen
coémo debe darse el cuidado.

3 Cuidador secuencial. La familia comparte el
trabajo del cuidado secuencialmente, con un

miembro familiar a un tiempo, rotando los
miembros de la familia

4 Cuidador problematico. Mas de un miembro de la
familia cuidando al mismo tiempo sin compartir los
objetivos o estilos de atencion. Alianzas dificiles.

5 Cuidador colaborativo. Cada quien en la familia
toma parte en la atencion con objetivos comunes en
el cuidado y los miembros perciben la ayuda como
apoyo

IV Caracteristicas de la Enfermedad y del
Cuidado

32 Tiempo del diagndéstico de demencia:
En meses: (menos de 12)
En afios:
33. Fase actual de la enfermedad:
1Inicial 2 Intermedia 3 Avanzada
4. Deterioro cognitivo
34. Clasificacion de la demencia:
1 Alzheimer 2 Vascular 3 Frontotemporal
4 Parkinson 5 Cuerpos de Lewy 6 Otros
Especifique:
35. Usted cuida a:
1 Padre 2 Madre 3 Abuelo 4 Abuela
5Suegro 6 Suegra 7 Tio 8 Tia 9 Hermano
10 Hermana 11 Esposo(a) 12 Otro:
36. Tiempo encargado del cuidado (en meses):

37. Horas al dia que dedica al cuidado:
38. Dias a la semana que dedica al cuidado:
39 Meses al afio que dedica al cuidado:
40. Namero de personas que le ayudan en el cuidado:

41. Parentesco con las personas que le ayudan en el
cuidado:
1 Hermano 2 Hermana 3 Esposo 4 Esposa
5Hijo 6 Hija 7 Otro familiar
8 Ninguno 9 Otro:
43. Pertenece a algin club o asociacion de
Vecinos:

1 Si 2 No
44. Pertenece a algun grupo religioso:
1 Si 2 No 3 No Religion

45. Dias de vacaciones al afio:
46. Tiene ayuda doméstica:
1 Si 2 No
47. Encuesta contestada por:
1. Paciente y cuidador 2. Solo cuidador
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V: QOL-AD Calidad de Vida: Enfermedad de Alzheimer
(Version para el Miembro de la Familia o Cuidador)

Las siguientes preguntas son sobre la calidad de vida de su familiar. Cuando usted
piensa sobre la vida de su familiar, existen diferentes aspectos, algunos de los
cuales se mencionan abajo. Por favor piense en cada uno de ellos, y evalte la
calidad de vida actual de su familiar en cada una de las areas utilizando una de
cuatro palabras: pobre, mas o menos, buena o excelente. Por favor evalle esos
aspectos basado en la vida de su familiar en el tiempo presente (ej. dentro de las
dos semanas pasadas). Si tiene alguna pregunta en alguno de los puntos, por
favor solicite ayuda a la persona que le dio el formato. Ponga una cruz en las
respuestas.

Variable Pobre Mas o Buena Excelente
1 menos 3 4
2

Salud fisica.

Energia.

Animo.

BN

Situacion de
vivienda.

o

Memoria.

o

Familia.

7. Conyugue o
cuidador

oo

Amigos.

©

Usted como un
todo.

10.Habilidad de
realizar las tareas
de la casa.

11.Habilidad de
hacer cosas por
diversion.

12.Dinero.

13.La vida como un
todo.

Comentarios:
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VI: QOL-AD Calidad de Vida: Enfermedad de Alzheimer
(Version para la persona con demencia)

Aplicarlo de acuerdo a las instrucciones estandar. Ponga una cruz en las
respuestas.

Variable Pobre Mas o Buena Excelente
1 menos 3 4
2

Salud fisica.

Energia.

Animo.

BN

Situacion de
vivienda.

Memoria.

Familia.

Matrimonio.

Amigos.

© XN o

Usted como un
todo.

10. Habilidad de
realizar las tareas
de la casa.

11. Habilidad de
hacer cosas por
diversion.

12. Dinero.

13. La vida como un
todo.

Comentarios:
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