L VIDE

Powered by
Arizona State University

PSICOLOGIA

Trabajo de titulacion previo a la obtencion del titulo
de Licenciada en Psicologia.

AUTOR: Maria Paula

Luna Jiménez

TUTOR: Mgtr. Mario

Brian Alban Robayo

Estudio sobre el deterioro de la calidad de vida de cuidadores/as de
pacientes con Alzheimer en Fundaciones especializadas en atencion,
ayuda y apoyo en la ciudad de Quito.

QUITO - ECUADOR | 2022






Dedicatoria

Me encantaria dedicar esta investigacion a aquellas personas que contribuyeron en su
realizacion. En primero lugar a mis padres, por haber estado presentes, apoyandome,
motivandome y dandome animos para poder seguir adelante a pesar de cualquier adversidad
que haya vivido a través del tiempo, pues sin ellos, no seria la persona en la que me he

convertido, es por eso por lo que hoy y siempre estaré muy agradecida.

En segundo lugar, me gustaria dedicarle a mis 3 hermanos, especialmente al mayor
Eduardo Andrés en paz descanse, ya que a pesar de no estar conmigo personalmente sé que
donde quiera que esté, ¢l me va proteger y apoyar en cualquier decision que yo tome para mi
bienestar, ademas le agradezco por haberme ensefiado que por mas que uno sienta que las cosas
no estdn yendo como esperas y tengas un millon de obstaculos por delante de ti que te impiden
salir adelante, siempre hay que encontrar el lado positivo de las cosas para poder cumplir tus
metas y objetivos. Estaré eternamente agradecida con la vida por haberme dado la oportunidad

de tener un hermano como él.



i

Agradecimientos

Quiero agradecer principalmente a mi tutor de tesis Mgtr. Mario Alban, quien ha sido mi
mentor y consejero en el transcurso de mi investigacion, gracias por ser tan paciente, por

brindarme su ayuda y siempre apoyarme en todo para poder realizar este trabajo.

Agradezco a la Universidad Internacional del Ecuador, a cada uno de sus docentes, en
especial a la Escuela de Psicologia por todas las ensefianzas brindadas durante nuestra
formacion profesional, por haber contribuido en mi educacion y haberme permitido ser una

profesional de excelencia.

Finalmente, agradezco a todos los miembros de las fundaciones Cumbaya Village
(Home Care), TASE (Trascender con Amor, Servicio y Excelencia) y Villa Carifio,
especializadas en atencion, ayuda y apoyo para personas que padecen Alzheimer, ya que fueron
quienes me dieron la gran oportunidad de realizar este proyecto de investigacion, pues sin ellos

la realizacion de este no hubiera sido posible.



il

Declaracion de Originalidad

Yo, Maria Paula Luna Jiménez declaro bajo juramento que el trabajo aqui descrito es de mi
autoria; que no ha sido presentado anteriormente para ningun grado o calificacion profesional

y, que se ha consultado la bibliografia detallada.

Cedo mis derechos de propiedad intelectual a la Universidad Internacional del Ecuador
para que sea publicado y divulgado en internet, seglin lo establecido en la Ley de Propiedad

Intelectual, reglamento y Leyes.

v Cr——

Maria Paula Luna Jiménez

C.I. 171809037-4

Yo, Mario Brian Alban Robayo, certifico que conozco al autor del presente trabajo siendo

responsable exclusivo tanto en su originalidad, autenticidad, como en su contenido.

Mario Brian Alban Robayo

C.I. 171809037-4



Indice

DIEAICALOTIA ...ttt ettt et b et h ettt bt b e e a e bt et st esa et et e s beeteeatens i
AGIAAECIIMICTIEOS ....euvieiiieiiieeiie ettt et et et et e et ee et eeteesabeebeessbeeseessseanseassseensaesnseenseenssesnseens il
Declaracion de Originalidad ............cocueiiieiiiiiiinieciee et il
Acuerdo de Confidencialidad ...........cocoviiiiiiiiiiiiie e v
INAICE d@ TADIAS ... viii
RESUIMEGI. ...ttt ettt et s bttt et sb et estesbe et e eaeenaeenee ix
AADSTIACE ...ttt bbbt bttt e h e bt ettt b e bbbt et et X
INEEOAUCCION ..ttt ettt et st b et s bt ettt sat e bt enteeaeeas 1
Concepto de la Enfermedad..........c.ooouiiiiiiiiiiiieieeeeee et 1
Etapas de 1a Enfermedad..........cccooooiiiiiiiiioieee e 1
El Alzheimer en la actualidad y las necesidades de quienes lo padecen ............cccceevvveirennnnne. 2
Responsables del cuidado y las consecuencias de su funcion .............ccecceevieeiienienieenieennene 3
Capitulo I: Problema De La INVEStIACION........cccuiiiiiiiiiieiieiieeiteee ettt 5
1.1 Planteamiento del Problema ..........cccoouiiiiiiiiiiniinieecccceeeeee e 5
1.2 JUSHTICACTON vttt ettt et sb et e b et saeenaes 6
1.3 ODJEIVOS ...ttt ettt et ettt ettt e sateeabeessaeeaseessaeenseenaseenbeessbeenbeeenaeenseeenaeenns 8
1.3.1 ObJetivo GENEIAL.......cccuiiiiieiieiie ettt ettt e s aaeeaeeeneas 8
1.3.2 ObJetivos ESPECTTICOS. . .eoiuiiiiiiiiiiiiesiie ettt ettt ettt 8

1.4 Hipotesis del problema ..........oceeiiieiiieiieiieetee ettt 8

Capitulo I1: MetOdOlOgIa........eeiuiiiiiiiiieiieiie ettt ettt te et e e e e e sase e 9



Vi

2.1 Tipo de disefio de 1a INVEStIZACION.......ccueeriiiriieeiieiieeie ettt 9
2.2 Operacionalizacion de Variables .............cecueerieriiieniieiiieiie ettt 9
2.2.1 Poblacion, Muestra y MUESIICO ........eerueerieeriieeieeiienteeiieseeeeteesreessaesnaeeseessseenseens 12
2.2.2 Criterios de SELECCION .....c..eeiiieiieeiiieiieete ettt ettt et s e e e 12
2.2.2.1 Criterios de INCIUSION: .......ccuiiiiieiieiieiieee et 12
2.2.2.2 Criterios de EXCIUSION:.......c.coiiiiiiiiiiiiieie ettt 13
2.2.3 Delimitacion Espacial y Temporal..........c.coooeeiieniiiiienieniieieeieeeeeee e 13
2.2.4 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos, validez y confiabilidad............. 13
2.2.4.1 Cuestionario (WHOQOL-BREF) ......ccc.oooiiiiiiiiicieeceeeeeeeee e 13
2.2.4.2 Cuestionario de Salud SF-36 ........ccccoeiiiiiiiiiieiieeieeie et 14
2.2.4.3 SPSS Statistics (SPSS)....ciiiiiiireeiieeeeeee e 15
2.2.4.4 Consentimiento INformado ...........ccccueeiiiiiieiieniieeee e 16

2.3 APIICACION: ...ttt ettt ettt ettt et ettt e st e et e e taeenb e e beeenbeebeeenbeenseesnbeennaens 16
2.3.1 COITECCION: «..cuvieeieeniieeiieette et ettesate et e eeteesbeeeataenseessseansaessseanseassseensaesnseenseessseenseens 16
2.4 Propiedades PSICOMEIIICAS. ........eeivierieeiieriieeiieeiie ettt ettt et esaee s e esteeenaeebeessseenneenn 17
2.4.1 FIabilidad: ...ooviiiiiiiiecie ettt e 17
2.5 Método y andlisis de datOS.........ccceeriieiiieniieeiieeie ettt 19
2.0 ASPECTOS GLICOS. ...eeeiieutiesiieeiieniieeteeeite et estteeteessteesbeesseeenseensaeenseenseassseenseesnseenseassseenseens 19
Capitulo IT: RESUIAAOS ....eeovviiiieeiiieiieeie ettt ettt ettt et e s abeebeessneennaens 20
3.1 RESUIAAOS ...ttt ettt ettt et et aaeebeesebeensee s 20
Capitulo TV: DISCUSION ...ueiiiiiiiieiiiieiieeie ettt et ettt et e st e esbeessbeebeesabeenseassseensaens 25
4.1 CONCIUSIONES .....vvieeieeiiiesiieeiteeiie ettt ettt e et et e e teestteeabeestaeenseenseassseeseesnseenseassseenseens 25

4.2 RECOMENAACIONES ...oeveveveeiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeetereeeeeeereeeeeeererereeererererereeeeeeeeerereeeees 27



vii

4.3 LIIMIEACIONES ...eeeveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et eeee et eeeeeeeeerereeeeeeereeeeeeereeeretereteeetereeerererereeeeeeeeeeeeeees 28
RETETEINCIAS ..o eeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeee ettt ettt et eeee e et e e e e ee e e e e et e e e e eeeeeeeeeaeeereeeeeeeeeeeeeeeees 30
AATIEXOS e e ettt ettt et e e ettt ————eee e e e et e ———————atet ettt ———————ttttta—————————ttttr——————_ 33
Anexo A: Consentimiento INTOIMAO. .......ueeeeeeeeeeeeee e 33
Anexo B: Ficha So0ciodemografica .........ccceeviieiieiiiiiiieieeiiece et 34
Anexo C: Cuestionario WHOQOL-BREF...........ccooooviiiiiiiieeceeeeeeeeee e 36

Anexo D: Cuestionario d€ SAIUA SF-36.........eu e 44



viii

Indice de tablas

Tabla 1 Analisis cuantitativo del Alfa de Cronbach del WHOQOL-BREF .................cc.......... 18
Tabla 2 Analisis cuantitativo del Alfa de Cronbach del CF-36.............ccccccoovvevieiiianiann. 18
Tabla 3 Tabla de frecuencia: sexo y edad de los cuidadores/as.................cc.ccoccevvvevuennn.n. 20

Tabla 4 Tabla de frecuencia: etapa de enfermedad de los pacientes de los cuidadores/as ....21
Tabla 5 Equivalencia entre valoracion y puntaje de la Calidad de vida general segun el
cuestionario de SAIUA SF-30 ...........cccooiiiiiiiiiiieet et 23
Tabla 6 Valores promedios de las puntuaciones de la Calidad de vida por escalas del

CUCSTIONATTO A SATUA SF-36 ... 23



iX

Resumen
La enfermedad de Alzheimer es caracterizada por ser una patologia neurodegenerativa cerebral
progresiva que provoca deterioro cognitivo, alteracion de conducta y deterioro funcional y
limita la capacidad para desarrollar actividades de la vida diaria. Al ser neurodegenerativa, con
el paso del tiempo estos individuos van dejando su independencia hasta el punto de llegar a ser
dependientes de otros, ya que, hasta hoy en dia, no sé a podido encontrar un tratamiento que
cure, pero si que minimice el impacto de esta enfermedad. Generalmente, es un cuidador formal
el que constantemente atiende sus necesidades y vela por su bienestar, manifestando grandes
niveles de sobrecarga, causando posibles deterioros en la salud y calidad de vida del cuidador,
por lo cual es importante que dichos individuos obtengan la ayuda necesaria para conllevar
dichas situaciones estresantes de una manera correcta y saludable. La presente investigacion
tiene como objetivo determinar si el cuidado de pacientes con Alzheimer puede ser
consecuencia de un deterioro en la calidad de vida de los cuidadores/as formales. En cuanto a
la metodologia utilizada para esta investigacion, cabe mencionar que es de caracter
cuantitativo, descriptivo y de tipo transversal empleando la técnica de revision bibliografica y
el analisis de datos recopilados de dos cuestionarios: Test World Health Organization Quality
Life (WHOQOL-BREF) y Cuestionario de Salud SF-36. De acuerdo con el analisis realizado
a una muestra de 40 cuidadores/as de distintas fundaciones, se evidencio que de las 8 (100%)
escalas evaluadas, 3 (37.5%) demuestran rangos inferiores al porcentaje considerado como

buena calidad de vida y bienestar.

Palabras clave: Calidad de vida, Alzheimer, cuidadores, deterioro cognitivo, Cuestionario de

Salud SF-36, WHOQOL-BREF.



Abstract
Alzheimer's disease is characterized as a neurodegenerative pathology that causes cognitive
impairment, behavioral changes and functional impairment that limits the ability to carry out
activities of daily living. Being neurodegenerative, over time these individuals lose their
independence to the point of becoming dependent on others, since, until today, I have not been
able to find a treatment that cures, but it does minimize the impact of this disease. Generally,
it is a formal caregiver who constantly attends to their needs and watches over their well-being,
manifesting high levels of overload, causing possible deterioration in the health and quality of
life of the caregiver, for which it is important that these individuals obtain the necessary help
to cope with these stressful situations in a correct and healthy way. The objective of this
research is to determine if the care of patients with Alzheimer's can be a consequence of a
deterioration in the quality of life of formal caregivers. Regarding the methodology used for
this research, it is worth mentioning that it is quantitative, descriptive, and cross-sectional using
the literature review technique and the analysis of data collected from two questionnaires: Test
World Health Organization Quality Life (WHOQOL-BREF) and SF-36 Health Questionnaire.
According to the analysis carried out on a sample of 40 caregivers from different foundations,
it was shown that of the 8 (100%) scales evaluated, 3 (37.5%) show ranges lower than the

percentage considered as good quality of life and well-being.

Keyword: Quality of life, Alzheimer, caregivers, cognitive impairment, SF-36 Health

Questionnaire, WHOQOL-BREF.



Introduccion

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una patologia neurodegenerativa cerebral progresiva
descrita por Alois Alzheimer en 1907. Dicha enfermedad afecta hoy en dia a 20 millones de
personas en el mundo, pero con una prevalencia que estd en aumento diariamente. Se trata de
una enfermedad dependiente de la edad y en casi todos los paises ésta ha aumentado de manera
considerable en los ultimos 100 afios, generando como efecto un incremento en los riesgos de

padecer enfermedades degenerativas dependientes del envejecimiento (Lopera, 2004).

Concepto de 1a Enfermedad

La enfermedad provoca deterioro cognitivo y alteracion de conducta, asi como un
deterioro funcional que limita la capacidad para desarrollar actividades de la vida diaria (Marin

Suérez, 2012). Dicha enfermedad es mas prevalente en las mujeres que en los hombres.

La duracion de la Enfermedad de Alzheimer es muy variable; ya que en la literatura se
conoce de pacientes que fallecen postrados antes de 4 afios del inicio de la enfermedad, y otros

que sobreviven mas de 12 o 15 afos, considerando que el rango promedio es de 7 a 8 afios.

Etapas de la Enfermedad

La Enfermedad de Alzheimer es un mal lentamente progresivo, y en su evolucion pueden

reconocerse 3 etapas:



1. Etapa Inicial: Con sintomatologia ligera o leve, el enfermo mantiene su autonomia y
solo necesita supervision cuando se trata de tareas complejas. La falla mas evidente es
la pérdida de la memoria episodica reciente y falta de atencion, concentracion, cambios
de humor y comprension (Romano M. , 2007).

2. Etapa Intermedia: Presencia de sintomas con gravedad moderada, el enfermo depende
de un cuidador para realizar las tareas cotidianas. En esta etapa se agregan afasias
(incapacidad o dificultad de comunicarse mediante el habla, escritura o mimica),
apraxias (incapacidad de llevar a cabo tareas o movimiento cuando se le solicita),
anomias (incapacidad de reconocer o recordar los nombres de las cosas o personas) y
parafasias (produccién de deformaciones o sustituciones de silabas o palabras
completas, causada por un defecto inconsciente en la eleccion de las firmas de
expresion), agnosia digital (incapacidad para reconocer, identificar y nombrar los dedos
de forma individual) y desorientacion (Romano M. , 2007).

3. Etapa Terminal: Estado avanzado de la enfermedad, en donde el enfermo es
completamente dependiente. En esta etapa el cuidador enfrenta dos graves problemas:
el cuidado permanente que requiere un paciente totalmente dependiente y saber qué

hacer si se presentan complicaciones con riesgo vital (Romano M. , 2007).

El Alzheimer en la actualidad y las necesidades de quienes lo padecen

Actualmente, no hay tratamiento que cure, pero si que minimice el impacto de esta enfermedad,
aunque los investigadores trabajan en futuros nuevos tratamientos que se encuentran en etapa
de ensayo clinico. La sociedad actual tiene que enfrentarse a las necesidades que conlleva el
incremento de enfermedades degenerativas debido al envejecimiento. Por ello, queda

justificado que es necesario ofrecer servicios socio sanitarios y profesionales formados que



ayuden a mantener una calidad de vida dptima en personas mayores y su entorno (Vilanova

Igado, 2021).

El alcance de la enfermedad no s6lo es quién la padece sino también para aquellas que
cuidan del enfermo. El paciente precisa mas atencion, supervision y ayuda conforme
evoluciona la enfermedad. El prestar dicha asistencia produce un fuerte impacto en el entorno

del paciente y especialmente en su cuidador.

En un contexto mundial y nacional con respecto al incremento de la expectativa de vida,
esta situacion representa un elevado costo econdmico, social y fundamentalmente humano. Por
ello, existe una preocupacion cada vez mayor entre los especialistas en salud por minimizar los

dafios que el mal de Alzheimer provoca (Marin Suérez, 2012).

Responsables del cuidado y las consecuencias de su funcion

Dadas las caracteristicas de esta condicion, se hace necesario que los pacientes que lo padecen
sean atendidos por cuidadores formales. Un cuidador se define como la persona responsable
de cuidar a una persona enferma o dependiente, facilitando el desempefio de sus actividades
diarias, como la alimentacion, la higiene personal, el suministro de medicamentos de rutina y
el acompafiamiento a los servicios de salud, ejercicios fisicos y realizacion de otras actividades

(Bello Carrasco, 2019).

Ellos dedican un elevado nimero de horas al cuidado del paciente con Alzheimer, y

conocen mejor que nadie las repercusiones que tiene este sindrome, no solo para el paciente,



sino para la familia y sobre todo para ellos mismos. Sin embargo, y pese a su enorme labor, los

cuidadores principales formales cuentan con poco reconocimiento social.

La mayoria de los cuidados y atencion es prestada al propio paciente, dejando de lado a
este cuidador que, en muchas ocasiones, se convierte en un enfermo secundario, llamado
también paciente oculto. El cual se enfrenta a un mayor riesgo de dafios fisicos, emocionales y
psiquicos sobre su estado de salud (Cosio Gonzalez, 2016). En muchas ocasiones, es un
miembro proveniente de algun circulo social, laboral o familiar que asume la mayor parte de
la responsabilidad del paciente, implicando que este pueda tener una gran carga tanto en su
vida personal como laboral, pérdida de su independencia, falta de cuidado y disminucion de

tiempo para sus necesidades, relaciones y actividades de ocio.

Ser cuidador es una tarea con doble vertiente, donde el cuidador debe conocer las
necesidades de la persona mayor y después saber como satisfacerlas. Asi mismo, cuando es
una gran tarea o se prolonga durante tiempo, puede ser una rutina diaria que ocupa gran parte

de los recursos y energias del cuidador (Canas Perdomo, 2014).

Seglin estudios realizados por Robinson (1990), se menciona que la sobrecarga
experimentada por el cuidador principal puede dividirse en dos vertientes. La primera es la
sobrecarga objetiva del cuidador, que se deberia inexorablemente al desempefio de las tareas
de cuidado, como, por ejemplo, asear al enfermo todos los dias, darle de comer, controlar que
no coja utensilios con los que pueda autolesionarse, etc. La segunda es la sobrecarga subjetiva
del cuidador, y ésta se refiere al plano de los sentimientos y emociones que le provoca dicha

labor de cuidado.



El impacto de la enfermedad sobre los cuidadores contiene aspectos biopsicosociales, los
cuales desencadenan consecuencias fisicas (malestar, fatiga, cefaleas), psicologicas (estrés,
ansiedad, depresion) y sociales (aislamientos, falta de actividades de ocio, disminucion de la
intimidad) (Mimosas, 2017). Al ser este tema tan extenso, ha existido la necesidad de que se
realicen varias investigaciones en donde se explica la manera de trabajar y velar por el bienestar

de los cuidadores/as de pacientes con Alzheimer.

Capitulo I: Problema De La Investigacion

1.1 Planteamiento del Problema

El problema se ha planteado cuando los profesionales en la mayor parte de casos brindan
asistencia y ayuda a tiempo completo enfocada unicamente en el enfermo, mas no en el
cuidador. Ya que se supone que los expertos en cuidado se encuentran estables mental y

fisicamente; sin embargo, no se conoce la realidad de esta premisa.

Muchas profesionales del cuidado, pueden sobrellevar situaciones de estrés durante sus
vidas, manteniendo el control, sin presentar malestar a su estado de salud. Sin embargo, esta
circunstancia no es una generalidad, ya que existen individuos que no poseen la capacidad de
separar lo laboral de lo personal llevando los conflictos del paciente a su vida diaria, viéndose

afectados.

Por lo que es importante tomar en cuenta que los psicologos deben analizar y atender
no solo a las necesidades del paciente, sino que también se debe ver mas allé y tratar a aquellas

personas que lo rodean constantemente. Ya que la situacion por la que el paciente vive



probablemente estd afectando gravemente el bienestar, salud, calidad de vida y el

funcionamiento cognitivo del cuidador.

Es por esa razén que la investigacion estd disefiada para aumentar el conocimiento
dentro del campo de la enfermedad de Alzheimer y conocer los efectos que dicha enfermedad
puede generar en los cuidadores ante el cuidado de pacientes que la padecen. De esta manera
se podra prevenir el desarrollo y manifestacion de deterioro en la calidad de vida y bienestar

personal de los cuidadores/as.

1.2 Justificacion

La calidad de vida, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto multidimensional
que incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la escuela y en el empleo, asi como
situacion econdomica. Es por ello que la calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un
sistema de valores, estandares o perspectivas que varian de persona a persona, de grupo a grupo
y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida consiste en la sensacion de bienestar que puede ser
experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones subjetivas y personales

del “sentirse bien” (Jurado Velarde, 2003).

Segun un estudio realizado por José Hernando Avila, los riesgos para la salud del
cuidador estdn relacionados con la transformacion en los roles y en el desempeio de
actividades cotidianas debido a que este se somete a un cambio en su estilo de vida en funcion
de la atencion del paciente con enfermedad cronica. Esta actividad consume gran parte del
tiempo del cuidador y acarrea la experimentacion de una multiplicidad de sintomas

emocionales, psicoldgicos y fisicos que desencadenan en la denominada experiencia de



sobrecarga o sindrome del cuidador, la cual se acrecienta con frecuencia ante el aumento de la
necesidad de apoyo del paciente en las actividades de la vida cotidiana y la cantidad de tiempo

requerido para su atencion (Toscano Avila, 2014).

El cuidado implica un nivel elevado de dedicacion, aumento de las
responsabilidades individuales, sentimientos de obligacién de proporcionar apoyo y pérdida
de la sensacion de libertad y efectos psicoemocionales, conductuales y fisiolégicos adversos,
condiciones que empeoran con el paso del tiempo dado que el estado de salud del paciente
tiende a deteriorarse y con ello aumenta la demanda de atencion, lo que interfiere
negativamente con el bienestar y funcionamiento psicoldgico, personal y afectivo del cuidador,
generandole insatisfaccion en sus necesidades y deterioro de sus redes sociales (Toscano Avila,

2014).

Considerando lo expuesto anteriormente, es importante recalcar que el proposito de esta
investigacion es proyectar un analisis basado en la toma de varios cuestionarios, con los cuales
se pueda demostrar que el cuidado de pacientes con Alzheimer genera algin tipo de deterioro
en la calidad de vida y bienestar de los cuidadores/as y también poder contribuir con
informacion relevante que favorezca a aquellas fundaciones que trabajan con individuos
encargados de brindar atencion, ayuda y apoyo a pacientes que padecen la Enfermedad de
Alzheimer y asi poder plantear acciones de prevencion y seguimiento no Unicamente como

fundacion sino como un organismo preocupado de la salud integral de los cuidadores.



1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo General

Examinar la calidad de vida (CV) de cuidadores/as de pacientes con Alzheimer en fundaciones

especializadas en atencion, ayuda y apoyo en la ciudad de Quito.

1.3.2 Objetivos Especificos
e Aplicar un instrumento psicométrico para calcular la calidad de vida (CV) en los
cuidadores/as de pacientes con enfermedades neurodegenerativas.
e Evaluar la calidad de vida de los cuidadores/as en la actualidad.
e Identificar cuales son las dimensiones mas afectadas en la calidad de vida (CV) de los

cuidadores/as.

1.4 Hipotesis del problema

El presente estudio analizard si el cuidado de pacientes con Alzheimer en fundaciones
especializadas en atencion, ayuda y apoyo, provoca deterioro en la calidad de vida de los
cuidadores/as. Este estudio debera tomar en cuenta que la investigacion se realiza en un entorno
extraordinario por los efectos de las varias medidas dictadas por el gobierno de la Republica
del Ecuador como resultado del inicio de la pandemia del COVID-19. Ademads, tomando en
cuenta también el entorno laboral de inestabilidad que se presenté en muchas areas con dichos

acontecimientos.



Capitulo II: Metodologia

2.1 Tipo de disefio de la investigacion

El disefio de la investigacion fue un enfoque tanto cuantitativo, descriptivo y de tipo
transversal, debido a que la informacion fue recolectada en un solo momento. No existid
ninguna manipulacién en las variables, unicamente se observo tal y como se dieron en su

contexto natural.

2.2 Operacionalizacion de variables

Variable Dependiente:
e C(Calidad de Vida
Variable Independiente:
e Edad
e Sexo

e FEtapa de enfermedad del paciente

Variable Definicion Definicion Dimensiones Indicadores
Conceptual Operacional

Se medird | Salud Fisica | Bienestar del cuerpo y el

) Opti funci ient |

mediante ol (SF) optimo funcionamiento de

Estado deseado organismo ante actividades

) instrumento ) ..
de bienestar fisicas como movimientos

personal corporales.
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compuesto por | Test World Salud Bienestar emocional,
' R icologi ial del
varias Health Psicolégica psicologico y social de
dimensiones individuo ante cualquier
Calidad centrales Organization (SP) situacion de estrés.
de Vida | (psicologica, Quality  Life
fisica, social) (WHOQOL
que estan
influenciadas BREF)
por factores | compuesto por 6
personales Y items, con un
ambientales. . Relaciones | Interacciones que  un
puntaje de 6 a
. e ¢
Sociales (RS) individuo genera con gente
30. que lo rodea.
Ambiente | Conjunto de  valores
naturales, sociales y
culturales existentes en un
lugar 0 momento
determinado.
Fuente: elaboracion propia, 2022
Variable Definicion Definicion Dimensiones Indicadores
Conceptual Operacional
Se medird Funcion Grado en que la salud
mediante el | fisica (FF) limita las actividades
Estado deseado fisicas y los esfuerzos
. inst t .
de bienestar | 1o mento moderados e intensos.
personal Cuestionario Rol fisico | Grado en que la salud
compuesto  por de Salud SF- (RF) fisica interfiere en el
varias trabajo 'y en otras
. . 36 compuesto . .
dimensiones pu actividades diarias por la
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Calidad de

Vida

centrales
(psicologica,
fisica, social)
que estan
influenciadas
por factores
personales y
ambientales.

por 36
preguntas
(items)  que
valoran  los
estados tanto
positivos
como

negativos de la

salud.

dificultad de realizar
actividades.
Dolor La intensidad del dolor y
su efecto en el trabajo
corporal
habitual, tanto fuera de
(DC) casa como en el hogar.
Salud Valoracion personal de la
general (SG) salud que incluye la salud
actual, las perspectivas de
salud en el futuro y la
resistencia a enfermar.
Vitalidad | Capacidad de un individuo
(VT) para vivir, crecer 'y
desarrollarse como
persona.
Funcion Grado en el que los
social (FS) problemas  fisicos o
emocionales interfieren en
la vida social habitual.
Rol Grado en el que los
. problemas  emocionales
emocional
interfieren en el trabajo u
(RE) otras actividades diarias y
una  disminuciéon  del
cuidado al trabajar.
Salud mental | Incluye la  depresion,

(SM)

ansiedad, control de la
conducta y  control

emocional.
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Evolucion | Valoraciéon de la salud
declarada de | actual comparada con la

la salud (HT) | de un afo atras.

Fuente: elaboracion propia, 2022

2.2.1 Poblacion, muestra y muestreo

Los participantes de la presente investigacion son cuidadores/as principales formales de
pacientes con Alzheimer. De los cuales, 10 (25%) son hombres y 30 (75%) son mujeres. La
muestra esta compuesta por 40 participantes, los cuales pertenecen a distintas fundaciones las
cuales brindan servicios médicos integrales, atencion, ayuda, apoyo y cuidado para las personas
que la padecen, sus familiares y cuidadores principales, en donde, 16 provienen de la fundacion
Cumbaya Village (Home Care), 15 a la fundacion TASE y los 9 restantes son de la fundacion

Villa Carifio.

El grado de experiencia laboral que los cuidadores presentaban con relacion al cuidado
de pacientes con Alzheimer dependia mucho de la edad. Dicha investigacion es consideraba

como una investigacion piloto.

2.2.2 Criterios de Seleccion

2.2.2.1 Criterios de Inclusion:

La investigacion incluira a cuidadores/as de pacientes con Alzheimer que forman parte de

fundaciones en la ciudad de Quito encargadas de brindar apoyo, cuidado y ayuda a pacientes.



13

2.2.2.2 Criterios de Exclusion:

La investigacion no incluird a cuidadores/as que:
* Sean menores de edad, ya que el rango de aplicacion de los instrumentos psicométricos
es a partir de los 18 afios en adelante.

* No han tenido experiencia laboral en el cuidado de adultos mayores con Alzheimer.

2.2.3 Delimitacion Espacial y Temporal

La recoleccion de datos mediante los instrumentos aplicados se realizé en las fundaciones
Cumbaya Village (Home Care), TASE (Trascender con Amor, Servicio y Excelencia) y Villa
Carino en la ciudad de Quito, durante un periodo de 3 meses. Sin embargo; mediante
autoinforme, todos los participantes realizaron los cuestionarios WHOQOL-BREF vy
Cuestionario de Salud SF-36. La aplicacion de dichos instrumentos con el respectivo
consentimiento informado, haciendo conocer a los cuidadores/as sobre la finalidad de dicho

cuestionario y guardando el anonimato.

2.2.4 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos, validez y confiabilidad

2.2.4.1 Cuestionario (WHOQOL-BREF)

El cuestionario WHOQOL-BREF (World Health Organization Quiality of Life), es un

instrumento genérico derivado del WHOQOL-100, que consta de 26 puntos, 24 de ellos
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generan un perfil de calidad de vida en cuatro dimensiones: salud fisica, psicologica, relaciones
sociales y medio ambiente. Evalta las percepciones del individuo en las dos semanas previas,
ha sido traducido a 19 idiomas diferentes, es aplicable a sujetos sanos y enfermos, y su puntaje
ha sido utilizado para observar los cambios en la calidad de vida debido a la enfermedad, para
establecer valores prondsticos de la enfermedad y para valorar algunas intervenciones

(Cardona, 2014).

El WHOQOL-BREF no se centra en aspectos funcionales sino en el grado de
satisfaccion que el individuo tiene frente a diversas situaciones de su cotidianidad, por lo que
es la escala de mayor solidez conceptual y metodoldgica. Finalmente, las respuestas poseen
cinco alternativas: Nada, Poco, Lo Normal, Bastante Bien y Muy Bien, valorada como 1, 2, 3,

4 y 5 respectivamente.

2.2.4.2 Cuestionario de Salud SF-36

El SF-36 fue desarrollado durante el Medical Outcomes Study (MOS) para medir conceptos
genéricos de salud relevantes a través de la edad, enfermedad y grupos de tratamiento.
Proporciona un método exahustivo, eficiente y psicométricamente soélido para medir la salud
desde el punto de vista del paciente puntuando respuestas estandarizadas a preguntas
estandarizadas. El SF-36 esta disenado para ser auto-administrado, administrado por teléfono,

0 administrado durante una entrevista cara a cara.

Dicho cuestionario fue construido para representar ocho de los conceptos de salud mas

importantes incluidos en el MOS y otras encuestas de salud ampliamente utilizadas. E1 SF-36
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da como resultado un perfil de escalas multi-item conteniendo de dos a diez items cada una, y
una medida compuesta de un solo item de transicion de salud declarada que no se utiliza para

puntuar ninguna de las ocho escalas multi-item (Aiguader, 2003).

Se caracteriza por ser una escala genérica que proporciona un perfil del estado de salud
y es aplicable tanto a los pacientes como a la poblacion general. Estd compuesto por 36
preguntas (items) que valoran los estados tanto positivos como negativos de la salud. Los 36
items del instrumento cubren las siguientes escalas: funcion fisica, rol fisico, dolor corporal,
salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional y salud mental. Adicionalmente, el SF-
36 incluye un item de transicion que pregunta sobre el cambio en el estado de salud general del

paciente con respecto al afio anterior (Alonso, 2004).

2.2.4.3 SPSS Statistics (SPSS)

El procedimiento previo a usar el SPSS, fue realizar una base de datos en Excel, y luego
exportarla para obtener el analisis de datos estadisticos. Basicamente se utilizaron métodos de
estadistica descriptiva, es decir el calculo de frecuencias y porcentajes. De acuerdo con los
objetivos e hipodtesis establecidos, lo que se pretende hacer es comparar los porcentajes y
demostrar asi el estado de los datos obtenidos en la ficha sociodemografica y los cuestionarios

WHOQOL-BREF y el Cuestionario de Salud SF-36.

Como se menciona en la informacion expuesta anteriormente, el publico objetivo de los
cuestionarios es general, sin importar si padecen o no de algun cuadro clinico. Las diferencias

culturales entre las personas es un factor que los cuestionario intenta reducir al minimo,
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aplicando conceptos que se consideran generales para producir una descripcion del individuo

a partir de sus percepciones sobre calidad de vida.

2.2.4.4 Consentimiento Informado

Se comunicé a los cuidadores/as acerca de la investigacion a través del consentimiento
informado en donde se coloc¢ el titulo y los objetivos de la investigacion, explicando que toda
informacion compartida serd confidencial y no se divulgard ni entregard a ninguna otra

institucion o individuo sin su aprobacion.

2.3 Aplicacion:

El publico del cual se extrajo la muestra se encuentran actualmente trabajando en Fundaciones
especializadas en el cuidado de pacientes con Alzheimer, son mayores de 18 afios y posee una

condicion médica normal.

2.3.1 Correccion:

Dado que la calidad de vida o bienestar es una construccién que concierne varios aspectos, el
instrumento seleccionado ofrece un perfil de calidad de vida, siendo cada dimensién o dominio
puntuado de forma independiente. Siendo asi que cada uno esta limitado en un rango de puntaje
de 0 a 100, siguiendo un grado de mayor a menor. Cuanto mayor sea es la puntuacion en cada

dominio, mejor es el perfil de calidad de vida de la persona evaluada.
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2.4 Propiedades Psicométricas

2.4.1 Fiabilidad:

En esta investigacion se compararon los resultados entre el cuestionario WHOQOL-BREF y el
Cuestionario de Salud SF-36 para conocer el grado de fiabilidad del instrumento utilizado e
identificar cudl de ellos se acerca més al valor de 1 establecido por el coeficiente Alfa de
Cronbach, ya que mientras mas cerca esté a dicho valor, mayor confianza se tiene en los
resultados del instrumento y asi se puede realizar un anélisis factorial. El coeficiente se
caracteriza por ser un indice usado para medir la fiabilidad del tipo de consistencia interna de
una escala, es decir, para evaluar la magnitud en que los items de un instrumento estan
correlacionados. En otras palabras, el Alfa de Cronbach es el promedio de las correlaciones
entre los items que hacen parte de un instrumento. También se puede concebir este coeficiente
como la medida en la cual algin constructo, concepto o factor medido esta presente en cada
item. Generalmente, un grupo de items que explora un factor comin muestra un elevado valor

de Alfa de Cronbach.

La popularizacion del coeficiente Alfa de Cronbach se debe a la practicidad de su uso,
ya que requiere una sola administracion de la prueba. Ademas, tiene la ventaja de corresponder
a la media de todos los posibles resultados de la comparacion que se hace en el proceso de

dividir en mitades una escala (Oviedo, 2005).

De acuerdo con los resultados obtenidos en el SPSS Statistics, se demuestra que los dos
cuestionarios son instrumentos de fiabilidad alta, ya que el coeficiente Alfa de Cronbach arroja

una consistencia de 0.89 en el Cuestionario WHOQOL-BREF y una consistencia de 0.90 en el
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Cuestionario de Salud SF-36; sin embargo, se demostré que los resultados obtenidos del
cuestionario SF-36 son mas precisos debido a que se encuentran mas proximos al valor de 1,

garantizando una mayor confiabilidad de los datos recaudados.

Tabla 1 Analisis cuantitativo del Alfa de Cronbach del WHOQOL-BREF

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach N de elementos

,898 26

Fuente: elaboracion propia, 2022

En la Tabla 1 se muestra que el coeficiente Alfa de Cronbach da una fiabilidad de 0,89/1 con

respecto a la valoracion y confiabilidad del cuestionario WHOQOL-BREF.

Tabla 2 Analisis cuantitativo del Alfa de Cronbach del SF-36

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach N de elementos

,904 36

Fuente: elaboracion propia, 2022

En la Tabla 2 se indica que el coeficiente Alfa de Cronbach muestra una fiabilidad de 0,90/1

con respecto a la valoracion y confiabilidad del cuestionario de salud SF-36.
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2.5 Método y analisis de datos

Los datos recolectados fueron analizados en una base de datos estadistica y tabulada, con
metodologia estadistica, manifestindose en cuadros sencillos y de doble entrada. Para la

interpretacion de datos se utilizé el software SPSS (Statistical Package for the Social Sciences).

Los resultados obtenidos en el instrumento de evaluacion se ingresardn al programa
informatico para el respectivo andlisis de las variables. Ademas, se realizard un analisis
cualitativo con relacion al deterioro de la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con

Alzheimer.

2.6 Aspectos éticos

El presente trabajo de investigacion tiene implicaciones éticas con seres humanos, por lo tanto,
se proporcionara respeto y proteccion, sin vulnerar su privacidad e integridad, dandoles la
opcion de dejar la investigacion en el caso que no deseen completarla; ademas, se explicara e

informara a cada uno de los participantes acerca de la investigacion y su proposito.
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Capitulo ITI: Resultados

3.1 Resultados

En el presente capitulo se exponen e interpretan los resultados provenientes de los cuestionarios

WHOQOL-BREEF y el Cuestionario de Salud SF-36, los cuales son presentados mediante tablas

descriptivas y con su andlisis respectivo.

3.3.1 Tabla de resultados descriptivos generales

Tabla 3 Tabla de frecuencia: sexo y edad de los cuidadores/as

Edad de lo cuidadores
Total
18-24 25-31 32-38 39-45 46-52
Frecuencia 2 3 4 0 1 10
Maculino
% 5,0%  7,5% 10,0% 0,0% 2,5% 25,0%
Sexo de los
cuidadores
Frecuencia 4 11 9 3 3 30

Femenino
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% 10,0% 27,5% 22,5% 7,5% 7,5% 75,0%
Frecuencia 6 14 13 3 4 40
Total
% 15,0% 35,0% 32,5% 7,5% 10,0% 100,0%

Fuente: elaboracion propia, 2022

En la Tabla 3 se muestra el sexo y la edad del total de la muestra de 40 personas.10 (25,0%)
corresponde a los hombres y 30 (75,0%) corresponde a las mujeres. El 6 (15,0%)
correspondiente a la edad de 18-24 afios, 14 (35,0%) correspondiente a la edad de 25-31 afios,
13 (32,4%) correspondiente a la edad de 32-38 afios, 3 (7,5%) correspondiente a la edad de 39-

45y 4 (10,0%) correspondiente a la edad de 46-52 afios.

Tabla 4 Tabla de frecuencia: etapa de enfermedad de los pacientes de los cuidadores/as

Frecuencia Porcentaje
1 2,5%
Inicial
3 7,5%

Intermedia




Terminal

Etapa de

Alzheimer Inicial, intermedia, terminal

Intermedia y terminal

Inicial y terminal

Total

24

40

10,0%

60,0%

15,0%

5,0%

100,0%

22

Fuente: elaboracion propia, 2022

En la Tabla 4 se indica las etapas de Alzheimer en la que los pacientes de los cuidadores/as se

encuentran. Se observa que del total de la muestra de 40 personas, 1 (2,5%) presenta un

paciente en etapa inicial, 3 (7,5%) presentan pacientes en etapa intermedia, 4 (10,0%)

presentan pacientes en etapa terminal, 24 (60,0%) presentan pacientes en etapa inicial,

intermedia y terminal, 6 (15,0%) presentan pacientes en etapa intermedia y terminal y 2 (5,0%)

presentan pacientes en etapa inicial y terminal, significando que la gran mayoria de

cuidadores/as estan a cargo de pacientes que se encuentran en las 3 etapas de la EA.
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Tabla 5 Equivalencia entre valoracion y puntaje de la Calidad de vida general segun el

cuestionario de salud SF-36

Excelente Muy Buena Buena Regular Mala

(100%)  (90%-100%) (70%-90%) (50%-70%) (<50%)

Total Frecuencia 1 11 19 7 2 40

% 2.5% 27.5% 47.5% 17.5% 5.0% 100.0%

Fuente: elaboracion propia, 2022

En la Tabla 5 se muestra la equivalencia entre la valoracion y puntaje de la Calidad de vida de
los cuidadores/as de pacientes con Alzheimer segun el cuestionario de salud SF-36. Se observa
que de un total de 40 cuidadores/as, 2 (5,0%) han desarrollado una calidad de vida valorada
como Mala, 7 (17,5%) han desarrollado una calidad de vida valorada como Regular, 19
(47,5%) han desarrollado una calidad de vida valorada como Buena, 11 (27,5%) han
desarrollado una calidad de vida valorada como Muy Buena y 1 (2,5%) han desarrollado una

calidad de vida valorada como Excelente.

Tabla 6 Valores promedios de las puntuaciones de la Calidad de vida por escalas del

cuestionario de salud SF-36

Funcion Rol Dolor Salud  Vitalidad  Funcidon Rol Salud

Fisica  Fisico Corporal General Social Emocional Mental
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Valido 40 40 40 40 40 40 40 40

Media 83.38% 90.63% 77.83% 72.38%  75.25% 85.00% 84.17%  81.20%

Fuente: elaboracion propia, 2022

En la Tabla 6 se indica los valores promedios generales de las puntuaciones de la calidad de
vida por escalas de los cuidadores/as de pacientes con Alzheimer del cuestionario de Salud SF-
36. Se observa que con un total de 40 cuidadores/as, las medias mas bajas se encuentran en 3
escalas tales como: Salud General (CSF) con 72.38%, el cual conlleva a que exista una mala
valoracion personal de la salud de los cuidadores/as que incluye su salud actual, las
perspectivas de salud en el futuro y también su resistencia a enfermar, en segundo lugar
tenemos a la escala de Vitalidad (CSM) con 75.25%, la cual trae como consecuencia una falta
de energia y vitalidad, en contraposicion a la sensacion de cansancio, falta de motivacion y
agotamiento por parte de los cuidadores/as, por Ultimo, se encuentra la escala de Dolor
Corporal (CSF) con 77.83% significando la presencia de dolores intensos, malestar fisico,
tension corporal y lesiones musculares, generando un mal desempefo en el &mbito laboral
como en el hogar. Dichos porcentajes, representan puntajes moderadamente bajos, con respecto
a la calidad de vida y bienestar del cuidador. Por otro lado, las demas escalas muestran una
media superior al 80%, significando una puntuacion satisfactoria, dando a entender que en
ninguna de estas 5 escalas la calidad de vida y bienestar de los cuidadores/as se encuentran

afectadas.
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Capitulo IV: Discusion

4.1 Conclusiones

Después de haber realizado las revisiones bibliograficas, la recopilacion de informacion y el
correcto andlisis de los cuestionarios (WHOQOL-BREF y Cuestionario de Salud SF-36)
usando el método estadistico SPSS Statistics, se resuelve el objetivo general de la investigacion

y se responde a la pregunta del presente estudio a través de las siguientes conclusiones:

Se ha demostrado que la hipdtesis propuesta para este universo no se cumple en su
totalidad, debido a que no existen valores significativamente bajos para deducir que el cuidado
de pacientes con enfermedades neurodegenerativas cerebrales (Alzheimer) causa algtn tipo de
deterioro en la calidad de vida y bienestar del cuidador. Ademas, los resultados muestran que
de toda la poblacion evaluada con el Cuestionario de Salud SF-36, se identificaron 3
dimensiones tales como: Salud General con 72.38%, Vitalidad con 75.25% y Dolor Corporal
con 77.83% en donde su puntuacion promedia de la calidad de vida es relativamente baja en
comparacion al resto de dimensiones. Sin embargo; es importante mencionar que los resultados
obtenidos no concuerdan con lo esperado segin la literatura, y hay que considerar las

circunstancias atipicas y especiales del entorno de esta investigacion.

Contrastando dichos resultados con el estudio mencionado anteriormente, él cual
indicaba que las actividades consumen gran parte del tiempo del cuidador y acarrea la
experimentacion de una multiplicidad de sintomas emocionales, psicologicos y fisicos que
desencadenan en la denominada experiencia de sobrecarga o sindrome del cuidador, la cual se

acrecienta con frecuencia ante el aumento de la necesidad de apoyo del paciente en las
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actividades de la vida cotidiana y la cantidad de tiempo requerido para su atencion. De la misma
forma, en otro estudio realizado por (Llach, 2004) se determin6 que los cuidadores principales
formales presentan mas problemas en las dimensiones de movilidad, actividades cotidianas,

dolor o malestar y ansiedad o depresion que la poblacion general.

Es posible concluir, que, a pesar de no haber evidenciado un deterioro significativo en
la calidad de vida, existen areas dentro del cuestionario de salud SF-36 con puntuaciones
moderadamente bajas, las cuales se recomendaria realizar investigaciones mas detalladas y
profundas, para determinar si dichos valores son por causa del trabajo y responsabilidades que

realizan diariamente en las fundaciones o se deben Unicamente a causas del entorno.

Finalmente, se puede destacar que la presente investigacion ha brindado la oportunidad
de conocer e identificar las situaciones en las que se encuentran los cuidadores de pacientes
con Alzheimer, identificando aquellos aspectos negativos y positivos que se desglosan del
cuidado. Tomando en cuenta lo mencionado anteriormente en relaciéon con los aspectos
negativos del cuidado de pacientes con Alzheimer, se ha considerado que en los resultados
obtenidos y tabulados en los cuadros anteriormente indicados, se puede observar y relacionar
que al aplicar el concepto de diagnostico del Sindrome de Burnout o también conocido como
Sindrome del cuidador, existe una forma inadecuada de afrontar el estrés cronico laboral
integrado por agotamiento fisico, emocional y mental causado por la implicacion del cuidador
en situaciones que le afectan emocionalmente durante largos periodos de tiempo (Morales

Saborio, 2015).
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4.2 Recomendaciones

Como resultado de lo expuesto, una de las recomendaciones méas destacadas para la realizacion
de futuras investigaciones, que se realicen en condiciones normales, es aplicar el cuestionario
de Salud SF-36 a poblaciones mas grandes para que asi la validez y confiabilidad de los
resultados se encuentren mas cercanos a la realidad en el ecuador, puesto que la calidad de vida
varia dependiendo de las poblaciones y del medio en el que se encuentre el individuo. Ademas,
es conveniente enfatizar que, en futuras investigaciones paralelas a esta, no se obtendran
resultados necesariamente similares a los presentados, ya que este trabajo se realiz6 con varias
limitantes como: el confinamiento por el arranque de la pandemia y aquellas restricciones
planteadas. Para esto se podria considerar en agrupar o reunir a los participantes en algin lugar
independiente del lugar de trabajo para asi poder tener contacto personal en el cual se pueda
aclarar cualquier tipo de duda en el caso de que el participante la requiera, dando una

explicacion mas amplia sobre los objetivos de la investigacion.

Se recomienda también que comparen sus resultados con otros grupos de cuidadores
responsables de pacientes con diferentes enfermedades o discapacidades para poder tener un
panorama completo sobre la calidad de los cuidadores en diferentes ambitos laborales de salud.
Y asi mismo, comparar entre dos grupos de cuidadores/as de pacientes con Alzheimer, en los
cuales, el primer grupo se diferencie en que los pacientes no asistan a una fundacion
especializada mientras que en el otro grupo los pacientes si asistan a una fundacion
especializada para asi poder comparar los niveles de sobrecarga que desarrolla el cuidador de

pacientes con Alzheimer.
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Finalmente, seria importante que tanto fuera como dentro de las fundaciones se brinde
mas informacion acerca de este tema por distintos medios de comunicacién como: redes
sociales, propagandas, conferencias, revistas, noticieros, etc. De tal manera, que se genere mas
demanda con respecto a mejorar la calidad de vida y bienestar de los cuidadores, y que asi se
puedan sentir apoyados y no tengan dificultad en buscar cualquier tipo de apoyo psicoldgico

en el caso que lo requieran.

4.3 Limitaciones

Las limitaciones encontradas con respecto a la investigacion realizada se asocian a la pandemia
causada por el COVID-19, debido a que las fundaciones con las que se realiz6 la toma de las
muestras suspendieron en su gran mayoria aquellas actividades que se realizaban de manera
presencial por temor a que existan contagios dentro de la fundacién y pueda generar peligro
hacia los pacientes. La toma de los cuestionarios se tuvo que realizar en cuatro tiempos
diferentes por la falta de disponibilidad y tiempo de los cuidadores, asi mismo, el contacto con
ellos fue muy complicado, ya que son personas muy ocupadas y no se las encuentra en un
mismo sitio a la vez, por lo que, junto con las directoras y jefas de enfermeria, se decidio enviar
una carta escrita por mail solicitando su participacion y describiéndoles el procedimiento de

evaluacion.

Otra de las limitaciones que se encontr6 en la investigacion, es que, a pesar de haber
comunicado, informado y explicado que la informacion recauda seria confidencial y
unicamente para su uso en este trabajo, se observo que los cuidadores/a al momento de llenar
el cuestionario manifestaban comportamientos de nerviosismo y temor, por lo que dudaban

marcar las respuestas que en verdad consideraban correctas. En consecuencia, de dichas
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acciones, se demostrd que la gran mayoria de las evaluaciones marcaban las respuestas menos

particularizadas, generando una incongruencia en los resultados.
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Anexos

Anexo A: Consentimiento Informado
Sr(a) Usuario, usted ha sido elegido para formar parte de un estudio dirigido por una
estudiante de Psicologia de la UIDE (Powered by Arizona State University). Por favor lea
atentamente el siguiente documento que tiene como objetivo explicarle el uso y
confidencialidad de sus datos, asi como sus derechos y compromisos con respecto al

proceso de atencion psicoldgica. Si tiene alguna duda consultelas con la evaluadora.

Mediante la toma de la prueba (SF-36 y WHOQOL BRIEF) se pretende realizar una
exploracion rapida sobre los componentes mas relevantes de la calidad de vida en un individuo.
Estos dos cuestionarios estan compuestos por 46 y 36 items (salud fisica, psicoldgica, niveles
de independencia, relaciones sociales, ambiente y espiritualidad/religién/creencias personales).
Toda la informacién concerniente a su evaluacion, incluyendo cualquier grabacion de audio,
video o reporte escrito, son confidenciales y no seran divulgadas ni entregadas a ninguna otra
institucion o individuo sin su consentimiento. Sin embargo, es necesario quebrantar este
principio de confidencialidad en caso de presentarse situaciones que pongan en grave peligro

su integridad fisica o mental o de alglin otro miembro de la comunidad.

Las decisiones sobre la continuidad o suspension de las actividades programadas por el/la
psicologo(a) para la evaluacion, son tomadas por usted. El proceso de las pruebas requiere de
su compromiso de asistencia, puntualidad y participacion, con informacioén personal que serad

utilizada por el/la profesional para la evaluacion.

Firma Fecha
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Anexo B: Ficha Sociodemografica

Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas preguntas generales sobre
usted: subraye la respuesta correcta o conteste en el espacio en blanco.
e Sexo
= Masculino
= Femenino

e /Cual es su fecha de nacimiento?

/ /

DIA / MES / ANO

e (Cuales el grado mas alto de educacion que usted recibio?

= Primaria

= Secundaria

= Universidad
e /;Cual es su estado civil?

= Soltero

= Casado

= Union libre

= Separado

= Divorciado

= Viudo

e (En la actualidad, esta enfermo/a?
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Si tiene algun problema con su salud, ;Qué piensa que es?

Mencione en que etapa de la enfermedad de Alzheimer se encuentra su paciente.
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Anexo C: Cuestionario WHOQOL-BREF

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinion acerca de su calidad de vida, su
salud y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no esta seguro/a de
qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A veces, ésta puede

ser la primera respuesta que le viene a la cabeza.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que
piense en su vida durante las dos ultimas semanas. Por ejemplo, pensando en las dos ultimas

semanas, se puede preguntar:

. Obtiene de otras personas el apoyo que necesita?

Para nada Un poco En cantidad | Mucho En cantidad
moderada extrema
1 2 3 4 5

Subraye el nimero que mejor defina cudnto apoyo obtuvo de otras personas en las dos ultimas
semanas. Si piensa que obtuvo bastante apoyo de otras personas, usted deberia sefialar con un
circulo el nlimero 4. Recuerde que cualquier numero es valido, lo importante es que represente su

opinion.

Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y subraye en el nimero de la escala que

represente mejor su opcion de respuesta.

1. ;Como calificaria su calidad de vida?

Muy mala Mal Ni mal Bien Muy bien

Ni bien
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1 2 3 4 5
2. (Como de satisfecho esta su salud?
Muy Insatisfecho Ni sadisfecho Satisfecho Muy satisfecho
insatisfecho ni indisfecho
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos en

las dos Ultimas semanas.

Para Unpoco |En Mucho En cantidad
nada cantidad extrema
moderada
3. (Hasta qué punto |1 2 3 4 5
piensa que el dolor
(fisico) le impide
hacer lo que
necesita?
4. (En  qué grado |1 2 3 4 5
necesita de un
tratamiento médico
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para funcionar en su

vida diaria?

5. (Cuanto disfruta de

la vida?

6. (Hasta qué punto
siente que su vida

tiene sentido?

7. ¢Cual es su
capacidad de

concentracion?

8. (Cuanta seguridad
siente en su vida

diaria?

9. (Coémo de saludable
es el ambiente fisico

a su alrededor?

Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas

cosas en las dos tltimas semanas, y en qué medida.

suficiente para la

vida diaria?

Para Unpoco | En cantidad | Mucho En cantidad
nada moderada extrema
10. ;Tiene energia | 1 2 3 4 5
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11.;Es capaz de |1 2 3 4 5
aceptar su

apariencia fisica?

12. ;Tiene suficiente | 1 2 3 4 5
dinero para cubrir

sus necesidades?

13. ;Dispone de la|1 2 3 4 5
informacion  que
necesita para su

vida diaria?

14. ;Hasta qué punto | 1 2 3 4 5

tiene oportunidad

de realizar
actividades de
ocio?
15.;Es capaz de |1 2 3 4 5

desplazarse de un

lugar a otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos ultimas semanas ha sentido

satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida
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Muy Insatisfecho | Ni Satisfecho | Muy
insatisfecho sadisfecho satisfecho
ni
indisfecho
16. ;Cémo de | 1 2 3 4 5
satisfecho/a
estd con su
suefio?
17. ;Cémo de | 1 2 3 4 5
satisfecho/a
estd con su
habilidad para
realizar  sus
actividades de
la vida diaria?
18. ;Como de | 1 2 3 4 5
satisfecho/a
estd con su
capacidad de
trabajo?
19. ;Cémo de | 1 2 3 4 5
satisfecho/a
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esta de i

mismo?

20.

(Como de
satisfecho/a
estd con sus
relaciones

personales?

21

. ({Como de

satisfecho/a

esta con su

vida sexual?

22.

(Como de
satisfecho/a

esta con el
apoyo que
obtiene de sus

amigos/as?

23.

(Como de
satisfecho/a
esta de las

condiciones
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del lugar

donde vive?

satisfecho/a

esta con los
servicios de
transporte de

su zona?

24. ;Como de |1 2 3 4 5
satisfecho/a
estd con el
acceso  que
tiene a los
servicios
sanitarios?
25. ;Cémo de | 1 2 3 4 5

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado

ciertos sentimientos en las dos ultimas semanas.

tiene sentimientos

Nunca | Rara Con cierta | Muy Siempre
vez frecuencia | frecuentemente
26. ;Con qué frecuencia | 1 2 3 4 5
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negativos, tales como:
tristeza, desesperanza,

ansiedad o depresion?

(Le ha ayudado alguien a rellenar el cuestionario?

(Cuanto tiempo ha tardado en contestarlo?

(Le gustaria hacer algiin comentario sobre el cuestionario?
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Anexo D: Cuestionario de Salud SF-36

Instrucciones: Por favor conteste las siguientes preguntas. Algunas preguntas pueden
parecerse a otras pero cada una es diferente. Tomese el tiempo necesario para leer cada

pregunta, y subraye la opcion que mejor describa su respuesta.

iGracias por contestar a estas preguntas!

1. En general, usted diria que su salud es:

a. Excelente

b. Muy buena
c. Buena

d. Regular

e. Mala

2. ¢(Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?
a. Mucho mejor ahora que hace un afio

b. Algo mejor ahora que hace un afio

c. Mas o menos igual que hace un afio

d. Algo peor ahora que hace un ano

e. 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?
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Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ;le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos 0 caminar mas de una hora?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ;le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ;le limita para subir varios pisos por la escalera?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ;le limita para subir un solo piso por la escalera?
Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ;le limita para agacharse o arrodillarse?

Si, me limita mucho

Si, me limita un poco

No, no me limita nada

Su salud actual, ;le limita para caminar un kilometro o mas?
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a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

10. Su salud actual, ;le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de
metros)?

a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

11. Su salud actual, ;le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?

a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

12. Su salud actual, ;le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?

a. Si, me limita mucho

b. Si, me limita un poco

c. No, no me limita nada

Las siguientes preguntas se refieren a problemas en su trabajo o en sus actividades diarias

13. Durante las ultimas 4 semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o

a sus actividades cotidianas a causa de su salud fisica?

14. Durante las ultimas 4 semanas, ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a

causa de su salud fisica?



15.

16.

17.

18.

19.
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Si

No

Durante las ultimas 4 semanas, jtuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

Si

No

Durante las ultimas 4 semanas, jtuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud
fisica?

Si

No

Durante las ultimas 4 semanas, ;tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o
a sus actividades cotidianas a causa de algun problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso)?

Si

No

Durante las altimas 4 semanas, ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

Si

No

Durante las ultimas 4 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)?

Si

No



20.

22.
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Durante las ultimas 4 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?

Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho

. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

No, ninguno

Si, muy poco

Si, un poco

Si, moderado

Si, mucho

Si, muchisimo

Durante las ultimas 4 semanas, ;jhasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas?
Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho
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Las siguientes preguntas 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.

25.

Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sintio lleno de vitalidad?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Soélo alguna vez

Nunca

. Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo estuvo muy nercioso?

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Soélo alguna vez
Nunca

Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sinti6 tan bajo de moral que
nada podia animarle?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez



26.
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Nunca

Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sintio calmado y tranquilo?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Soélo alguna vez

Nunca

. Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo tuvo mucha energia?

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Soélo alguna vez

Nunca

. Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sinti6o desanimado y triste?

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Soélo alguna vez

Nunca

. Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sintio agotado?

Siempre

Casi siempre
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Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez

Nunca

30. Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sintio feliz?

a.

b.

o

o

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Soélo alguna vez

Nunca

31. Durante las 4 ultimas semanas, ;Cuanto tiempo se sintio cansado?

a.

b.

o

o

Siempre

Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Soélo alguna vez

Nunca

32. Durante las 4 ultimas semanas, jcon qué recurrencia la salud fisica o los

&

o

e

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

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces



e. Solo alguna vez

f. Nunca

Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes frases

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas
a. Totalmente cierta

b. Bastante cierta

c. Nolosé

d. Bastante falsa

e. Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera
a. Totalmente cierta

b. Bastante cierta

c. Nolosé

d. Bastante falsa

e. Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar
a. Totalmente cierta

b. Bastante cierta

c. Nolosé

d. Bastante falsa

e. Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente

a. Totalmente cierta



Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

Totalmente falsa
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