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Relationship between caregiver characteristics and the reported quality of life
of people with mild and moderate dementia

Abstract

Introduction: Individuals with dementia are typically cared for at home by a family member
who provides informal care, a role that can negatively affect their quality of life (QoL) and
caregiving performance, thereby impacting the QoL of the person with dementia. Objective:
To examine the relationship between caregiver characteristics and the QoL reported by
individuals with mild or moderate dementia. Materials and Methods: This quantitative,
cross-sectional, correlational study involved 50 dyads comprising individuals with mild to
moderate dementia and their caregivers. The variables assessed were the QoL of the person
with dementia, caregiver competence, caregiver burden, caregiver Qol, attention, cognitive
flexibility, inhibitory control, decision-making, and working memory. Results: The study found
significant correlations between caregiver competence, QoL, and burden/stress with the QoL
of individuals with dementia. Executive function (inhibitory control and cognitive flexibility)
was significantly associated with caregiver competence. Discussion: Caregiver QoL is positively
associated with the QoL of individuals with dementia; therefore, enhancing caregiver-related
characteristics contributes to effective disease management and the well-being of the person
with dementia. Conclusions: The study demonstrates the impact of informal caregivers’
competence, burden, and executive function on the QoL of individuals with dementia.

Keywords: Informal Caregivers; Dementia; Caregiver Burden; Executive Function.

Relacao das caracteristicas dos cuidadores e a qualidade de vida relatada por
pessoas com deméncia leve e moderada

Resumo

Introducao: Pessoas com deméncia geralmente sdo cuidadas em casa por um membro da familia,
que realiza esse trabalho informalmente. Isso pode afetar sua qualidade de vida e o desempenho
das atividades de cuidado, impactando a qualidade de vida das pessoas com deméncia. Objetivo:
Examinar a relacao das caracteristicas do cuidador com a qualidade de vida relatada por pessoas
com deméncia leve e moderada. Materiais e Métodos: Trata-se de um estudo quantitativo,
transversal e correlacional. Os participantes foram 50 diades compostas por pessoas com
demeéncia leve e moderada e seus cuidadores. As varidveis avaliadas foram qualidade de vida
da pessoa com deméncia, competéncia, sobrecarga, qualidade de vida do cuidador, atencao,
flexibilidade mental, controle inibitorio, tomada de decisdo e memoaria de trabalho. Resultados:
O estudo mostrou correlagdes significativas entre competéncia do cuidador, qualidade de vida
e sobrecarga/estresse com a qualidade de vida de pessoas com deméncia. O funcionamento
executivo (controle inibitério e flexibilidade cognitiva) foi significativamente associado a
competéncia do cuidador. Discussao: A qualidade de vida do cuidador esta positivamente
relacionada a qualidade de vida de pessoas com deméncia; portanto, o fortalecimento das
caracteristicas do cuidador contribui para o manejo adequado da doenca e o bem-estar das
pessoas com deméncia. Conclusées: O impacto da competéncia, da sobrecarga e das habilidades
executivas dos cuidadores informais na qualidade de vida de pessoas com deméncia foi evidente.

Palavras-Chave: Cuidadores Informais; Deméncia; Carga do Cuidador; Funcdo Executiva.
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Introduccion

A nivel mundial, 55 millones de personas viven con demencia'. En Colombia, se reporta que 108.259
personas fueron diagnosticadas con demencia en el afo 2022’ y el estudio denominado “Prevalencia
de deterioro cognitivo leve en regiones del sur de Colombia’, reporta una alta tasa de casos de deterioro
cognitivo leve (DCL), en la provincia de Huila, se ha reportado un 51,9%y en el Caqueté de 56,6%. A nivel
regional, la prevalencia alcanza el 53,6%; ademas, estimaron la tasa de conversién de DCL a demencia,
proyectando que la probabilidad anual oscila entre el 10y el 15%, esto implica que aproximadamente 1
de cada 4 personas que presenta DCL podria estar en riesgo de desarrollar demencia®.

Segun la organizacion mundial de la Salud, esto constituye un problema en salud publica, debido a que
la demanda del cuidado aumenta teniendo en cuenta que esta enfermedad tiene un curso progresivo
e irreversible generando dependencia hacia un cuidador’. Pues se reporta que al menos el 80% de las
personas diagnosticadas con demencia, son atendidas en casa por un familiar o un amigo, quienes
realizan la labor de manera informal**. Este tipo de responsabilidad puede llegar a ser satisfactoria, pero
también tiene resultados perjudiciales para la salud de los cuidadores y por tal motivo, son llamados los
segundos pacientes invisibles®’. Pues los cuidadores viven con una carga importante de los cuidados
que brindan, y llegan a sufrir problemas fisicos y psicolégicos®. Esto, se relaciona negativamente con su
calidad de vida (CV) y las atenciones ofrecidas a la persona con demencia’.

Los cuidadores varian en su motivacion, habilidades y caracteristicas que pueden influenciar el
desempefno de su competencia en la actividad de cuidar. Puesto que, el manejo de los sintomas
comportamentales, cognitivos y psicoldgicos de la demencia tienen una naturaleza compleja de
respuestas de afrontamiento, y se debe distinguir de la atencién habitual para la vida diaria'. Algunas
de estas caracteristicas que han sido estudiadas y documentadas son la sobrecarga'"'?, los procesos
cognitivos y la calidad de vida (CV)"*'.

La sobrecarga se trata de respuestas emocionales que experimentan los cuidadores cuando deben
atender a personas con discapacidad fisica o mental'>. Se ha encontrado que la sobrecarga en el cuidador
puede ser percibida en donde se evidencia una afectacién cognitiva'®, o medida de manera objetiva
con instrumentos estandarizados'’. Estudios mencionan alteraciones cognitivas en memoria de trabajo
y declarativa, la atencidn, la velocidad de procesamiento, la capacidad de respuesta inhibitoria, el
procesamiento viso espacial y el funcionamiento ejecutivo''*'¢, las cuales pueden generan un impacto
significativo en el bienestar de las personas con demencia™.

La influencia de las caracteristicas de los cuidadores en la CV de los pacientes con demencia ha sido
un tema poco estudiado. Entre las investigaciones reportadas a nivel internacional se encontré que el
estrés, las restricciones sociales y la competencia del cuidador pueden contribuir a bajos niveles en la
CV, la satisfaccién con la vida y el bienestar de las personas con demencia''*°. Del mismo modo, en un
estudio refieren que la depresion, la carga y en general el estado de salud del cuidador se relacionaron
con el sufrimiento del paciente, lo que conlleva a intervenciones poco optimas e inapropiadas®'. En
Colombia, investigacion tuvo como objetivo identificar factores que influyen en la sobrecarga de
cuidadores informales de pacientes con Alzheimer en Bucaramanga, Santander; donde encontraron
que la sobrecarga aumenta, cuando los pacientes tienen una mayor afectacion del comportamiento, los
cuidadores tienen otro empleo y cuentan con poco apoyo de otros familiares?’. Otras investigaciones
se han centrado en cuidadores de enfermedades crénicas como esquizofrenia, cancer, diabetes,
hipertensién arterial, invisibilizando el impacto en los cuidadores de personas con demencia®. A nivel
regional, solo se hallé unainvestigacion con cuidadores informales de la ciudad de Neiva, Huila,donde se
describe la relacién entre la competencia de cuidar y la calidad de vida del cuidador familiar de personas
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con enfermedad crénica no transmisibles (ENT); los hallazgos ponen de relevancia que el mantener una
alta competencia para la actividad de cuidar favorece la CV y previene la sobrecarga en los cuidadores®.
Por tal motivo, se evidencia que la mayoria de los estudios se han centrado en investigar el impacto en
el cuidador, pero no se centran en como la competencia y las caracteristicas de estos impactan en la
calidad de vida de la persona con demencia.

Los resultados de la presente investigacion contribuyen a resaltar la salud mental y cognitiva en los
cuidadores, para de esta forma comprender el impacto que tiene la actividad de cuidar en la vida de
ellos”, y en la CV de las Personas con demencia. De igual forma, los resultados obtenidos aportan
informacion relevante para la construccion de politicas, planes, programas y proyectos que garanticen
la salud mental de los cuidadores informales. De esta manera, el objetivo del estudio fue examinar la
relacion de las caracteristicas de los cuidadores sobre la calidad de vida informada por las personas con
demencia leve o moderada.

Materiales y Métodos

Estudio de enfoque cuantitativo de disefio transversal de alcance correlacional, que midié el grado de
asociacion entre mas de dos variables, mediante herramientas estadisticas de correlacidn®.

Participantes

Fueron personas con demencia y sus cuidadores informales del municipio de Neiva-Huila, conformando
diadas. Se utilizd un muestreo no probabilistico por conveniencia®. Para la eleccién de los participantes
del estudio, se realiz6 una consulta Structured Query Language (SQL) a la base de datos de la clinica
URQS, Sistema UROSOFT V2.0, sobre pacientes con demencia atendidos durante los ultimos 5 afos,
entre los datos obtenidos se encuentran los datos basicos de identificacion, municipio de procedencia,
tipo de atencién y diagnostico de ingreso por medio de la Clasificacién Estadistica Internacional de
Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud,10 (CIE-10). Es asi como, se identificaron un total
234 casos, a los cuales se les inicié proceso de comunicacion via telefénica y se implementaron los
criterios de inclusién y exclusién tanto para la persona con demencia como para el cuidador informal.
Las personas con demencia eran elegibles para unirse al estudio si residian en la comunidad, tenian un
diagndstico clinico de demencia (cualquier subtipo) y una puntuacién en el Global Deterioration Scale
(GDS)?, entre un nivel de 4 a 5; lo que indicé que se encontraban en las etapas de leve a moderada de
demencia, lograndose un tamano de muestra total de N = 50 diadas.

Criterios de inclusidn para la persona con demencia

« Tener diagndstico previo de demencia en etapa leve o moderada (CIE 10).
+  Obtener puntuacion para estadio 4 a 5 en la Global Deterioration Scale (GDS)*.

Criterios de exclusion para la persona con demencia

« Tener trastorno sensorial, especificamente auditivo.
«  Obtener puntuacién para estadio inferiores a4 6 6 y 7 en la Global Deterioration Scale (GDS)*.

Criterios de inclusién para el cuidador informal

« Aceptar ser parte del estudio y firmar el consentimiento informado.
« Ser cuidador principal de una persona con diagndstico de demencia leve o moderado.
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+  No ser remunerado econémicamente por la actividad de cuidado.
+ Residir en la ciudad de Neiva.
« Cuidar de la persona con demencia por al menos 8 horas diarias®.

Criterios de exclusion para el cuidador informal

« Menores de 18 afos de edad.
+ Menos de 6 meses de cuidado a la persona con demencia*’.
« Caracteristicas que impidan ser evaluado:

« Tener un trastorno por abuso de sustancias psicoactivas.
« Tener un tipo de trastorno sensorial, intelectual, neurolégico y/o psiquiatrico.

Operacionalizacidn de variables e instrumentos

Datos sociodemograficos: Se recopilé informacion demogréfica de la persona con demencia y del
cuidador informal; tales como: edad, género, educacion, estrato socioeconémico, afos y tiempo en
horas dedicado al cuidado de la persona con demencia, entre otros.

Variables e instrumentos para la persona con demencia

Estadios de la enfermedad, se aplico la escala Global Deterioration Scale (GDS)?® con el objeto de
clasificar el tipo de demencia en el que se encontraba las personas diagnosticadas con demencia, esta
escala describe siete fases de la demencia degenerativa, estadio 1 (normal), estadio 2 (queja subjetiva
de memoria), estadio 3 (deterioro cognitivo leve), estadio 4 (demencia leve), estadio 5 (demencia
moderada), estadio 6 (demencia moderadamente severa) y estadio 7 (demencia severa). En lo que
respecta a la fiabilidad, cuenta con alfa de Cronbach =0,82.

Calidad de vida de la persona con demencia, se trata de una variable dependientey cualitativa nominal
es definida como “multidimensional y abarca aspectos sociales, del entorno, de salud, emocionales y
espirituales, incluidos elementos tan diversos como las actividades laborales y de ocio, los pasatiempos,
las capacidades cognitivas, el éxito econémico y el bienestar psiquico”. El instrumento utilizado para
esta medida fue la escala Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QOL-AD), se trata de un instrumento con
dos versiones, una aplicable al paciente (QOL-ADp) y otra al cuidador (QOL-ADc), para valorarlaCV dela
persona con demencia. Cada version consta de 13 items. La escala QOL-ADp tuvo un Alfa de Cronbach
de 0,88 y QOL-ADp de 0,82°'.

Variables e instrumentos para evaluar las caracteristicas del cuidador informal

Competencia: es una variable independiente cualitativa ordinal, teéricamente se define como “la
capacidad, habilidad y preparacion que tiene la persona con enfermedad crénica y/o el cuidador familiar
para ejercer la labor de cuidar en el hogar”. La escala utilizada fue Competencia para cuidar en el hogar
(GCPC-UN-CPCQ), versién cuidador familiar, este instrumento fue empleado para valorar la competencia
del cuidadorinformal.Laversion aplicada consta de 60items, que tienen seis dimensiones: Conocimiento,
Unicidad o condiciones particulares, Procedimental/instrumental, Disfrute de condiciones minimas para
el cuidado o nivel de bienestar, Anticipacion, y Relacion social e interaccion. Presenta una confiabilidad
de alfa de Cronbach 0,96

Calidad de vida del cuidador es una variable independiente cualitativa ordinal, se define como “la
percepcion que tiene una persona sobre su posicién en la vida dentro del contexto cultural y el sistema
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de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones”*. Para
medir esta variable se utilizé la Encuesta de percepcion de CV WHOQOL-BREF, se tuvo como medida el
item de CV en general (item 1), se puntua mediante una escala Likert de 1 (muy mala) a 5 (muy buena);
del instrumento se ha reportado un ajuste adecuado de confiabilidad donde se hallaron puntajes
superiores a 0,80 alfa de Cronbach®.

Sobrecarga esta variable se comporté de forma independiente cualitativa ordinal, es definida como la
vivencia individual de las personas que proveen el cuidado en razén a las demandas de esta actividad,
la sobrecarga puede ser establecida de forma objetiva a través de los cambios que el cuidador realiza
en su vida y el impacto emocional en él por la exigencia de la actividad realizada®. Para el estudio se
aplicé a los cuidadores la Escala de sobrecarga de Zarit (ZBI), esta tiene 22 items y a partir del resultado
se clasifica para el cuidador en:“ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga ligera” (47-55) y “sobrecarga
intensa” (=56). La escala cuenta con un alfa de Cronbach de 0,923¢.

Las variables atencién, flexibilidad cognitiva, toma de decisiones, control inhibitorio y memoria de
trabajo, son independientes cualitativas y ordinales, tienen una media en 50 y desviacion tipica de 10.
Los niveles posibles de estas variables fueron, muy bajos (3 a 10), promedio bajo (11 a 25), promedio (26
a 75) y superior (>75)*"*, Asi, los participantes que tuvieron peor rendimiento se ubicaron en el nivel
“muy bajo”y los que obtuvieron el rendimiento mas alto se establecieron en el nivel “muy superior”.

Atencion es un proceso mental y también una conducta, que se requiere para discriminar, focalizar,
procesar y supervisar la informacion®’.

Flexibilidad cognitiva es definida como la habilidad para variar los pensamientos o acciones
dependiendo de las demandas de la situacion*°. Para obtener la medida de estas dos variables se utilizd
el Test del Trazo -TMT A&B para poblacion colombiana, este consta de 2 partes, TMT- Ay TMT- B. La parte
A proporciona informacién acerca de los procesos atencionales (R,==0,426; p< 0,001) y la parte B es la
mas especifica para medir las funciones ejecutivas como la flexibilidad cognitiva (R,==0,475; p< 0,001)*".

Toma de decisiones es la habilidad para seleccionar el plan de accién mas adaptativo, considerando
diferentes alternativas conductuales®’; en este proceso mental se consideran los aspectos cognitivos de
la situacion, las respectivas contingencias y las sefiales emocionales asociadas a las posibles opciones.
Para evaluar esta variable se aplicé el Test modificado de clasificacion de tarjetas de Wisconsin (M-WCST)
para poblacion colombiana, la version empleada consta de 4 tarjetas estimulos y 48 tarjetas de respuesta.
Los datos normativos son R,==0,243; p< 0,001%".

Control inhibitorio consiste en la “capacidad de inhibir de manera controlada la producciéon de
respuestas predominantes automaticas cuando la situacion lo requiere™'. Se implementé el Test de
colores y palabras (Stroop) para poblacion colombiana, el cual esta compuesto por tres paginas de 100
componentes organizados en cinco columnas, que se deben leer en voz alta de izquierda a derecha
en 45 segundos. Se encuentra significancia en el modelo total de Stroop total Palabras (R,=0,381; p<
0,001), Stroop total Colores (R,=0,397; p< 0,001), Stroop Palabra - Color (R,==0,357; p< 0,001), Stroop
Interferencia (R,==0,58; p< 0,001)*".

Memoria de trabajo es “un sistema que mantiene y manipula la informacién de manera temporal”*. Se
hizo uso de la subprueba de la escala Wechsler de inteligencia para adultos -V llamada Retencién de
digitos, la cual esta dividida en tres (Orden Directo, Orden Inverso y Orden Secuencia) y cada uno cuenta
con 8 reactivos y 2 ensayos (A y B). Con un coeficiente de alfa de Cronbach de 0,93%,
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Procedimiento

El estudio se realizd en 7 meses, por medio de tres fases. En la primera fase, se seleccionaron personas con
demencia en etapa leve o moderada (diagnosticadas en los tltimos 5 afnos) y sus cuidadores informales
a través del apoyo de la clinica UROS. Se prosiguio con el contacto inicial con la posible poblacion
beneficiaria, donde se socializé el proyecto y se invitd a participar a cada uno de los interesados que
cumplieran con los respectivos criterios de inclusién y exclusion, teniendo en cuenta la aplicacion del
GDS al familiar para corroborar el nivel demencia en el que se encontraba la persona y se procedié con
la construccién de la base de datos con la informacion de contacto. En la segunda fase, se realizé una
cita presencial (45-60 minutos) para obtener el consentimiento informado y aplicar escalas y pruebas
neuropsicoldgicas. En la tercera fase, se calificd las pruebas y se elaboré informes los cuales fueron
entregados a la poblacion evaluada.

Consideraciones éticas

Se obtuvo la aprobacién del comité institucional de bioética e investigacién de la clinica UROS SAS,
mediante el acta No 95. El estudio se enfoc6 en cumplir con las normas éticas internacionales y nacionales
para el estudio en humano, basados en la Declaracion de Helsinki, se priorizé los derechos e intereses
de los participantes y se garantiz6 que tuvieran toda la informacién necesaria, incluyendo su derecho a
retirar su consentimiento, cabe resaltar, que el cuidador fue el testigo de la persona con demencia.

Analisis de datos

Utilizando el software estadistico Statistical Package for Social Sciences (SPSS) v26 se efectué un analisis
descriptivo de la muestra y su desempeno en cada prueba aplicada. Se continué con la valoracién de
la distribucién de las donde se utilizé el estadistico Rho de Spearman para el andlisis de correlaciones
bivariadas®. Las correlaciones se interpretaron segun el sentido de la relacion, siendo positiva cuando
ambas variables aumentan o disminuyen a la vez; y negativa, cuando al crecer una variable, la otra
decrece. Paralainterpretacion del grado de relacion, se tuvo en cuenta los siguientes rangos:-0,91 a-1,00
Correlacion negativa perfecta. -0,76 a -0.90 Correlacion negativa muy fuerte. -0,51 a -0,75 Correlacién
negativa considerable.-0,11 a-0,50 Correlacién negativa media.-0,01 a-0,10 Correlacién negativa débil.
0,00 No existe correlacion. +0,01 a +0,10 Correlacién positiva débil. +0,11 a +0,50 Correlacién positiva
media. +0,51 a +0,75 Correlacidn positiva considerable. +0,76 a +0,90 Correlacién positiva muy fuerte.
+0,91 a +1,00 Correlacién positiva perfecta®. Los datos se encuentran disponibles en el repositorio
figshare™.

Resultados

Elgrupo de persona con demencia estuvo conformado por 29 (58,00%) mujeresy 21 (42,00%) hombres.
De los cuales, 7 (14,00%) tenian demencia leve y 43 (86,00%) moderada, sus edades oscilaron entre
76y 97 (96,00%) anos. La mayoria de ellos cursé estudios entre 0 a 5 afos (64,00%) y vivian con una
acompanhante (98,00%) (Tabla 1).

El grupo de cuidadores estuvo conformado por 45 (90,00%) mujeres y 5 (10,00%) hombres. De los
cuales, la mayoria tuvo entre 28 a 59 anos de vida (50,00%), pertenecio al estrato socioeconémico
bajo (64,00%) y realizé estudios entre los11 a 15 afos (52,00%). Con referencia a los afios dedicados al
cuidado de la persona con demencia, la mayor parte de la poblacién menciond llevar entre 1 a 5 afios
(68,00%) y brindar diariamente entre 16 a 24 horas diarias de cuidado (64,00%) (Tabla 2).
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Tabla 1. Datos sociodemograficos personas con demencia. n=50

Dato sociodemografico Fre;/(;u(er::;aa

Sexo

Femenino 58,00 (29)

Masculino 42,00 (21)
Edad

Adultez (55y 59) 4,00 (2)

Persona mayor (60 o mas) 96,00 (48)
Anos estudiados

0a5 64,00 (32)

6all 10,00 (5)

11al5 18,00 (9)

16220 8,00 (4)
Vive con algiin acompafiante

Ninguno 2,00 (1)

Familia 98,00 (49)
Déficits sensoriales

Ninguno 34,00 (17)

Disminucién agudeza visual 36,00 (18)

Disminucién auditiva 20,00 (10)

Ambas 10,00 (5)
Escala de Deterioro Global

Demencia leve 14,00 (7)

Demencia moderada 86,00 (43)

Tabla 2. Datos Sociodemograficos cuidadores. n=50

Dominio Frecuencia
% (n)

Sexo

Femenino 90,00 (45)

Masculino 10,00 (5)
Edad

Juventud (27) 2,00 (1)

Adultez (28-59) 50,00 (25)

Persona mayor (60 o mas) 48,00 (24)
Anos estudiados

la5 6,00 (3)

6al0 14,00 (7)

11a15 52,00 (26)

16220 26,00 (13)

21 o mas 2,00 (1)
Anos dedicado al cuidado de la persona con demencia

la5 68,00 (34)

6al0 18,00 (9)

11a15 14,00 (7)
Horas de cuidado dedica diariamente

6al0 16,00 (8)

11a15 20,00 (10)

15a 0 mas 64,00 (32)
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En cuanto a la CV de las personas con demencia, en la medida autoinformada 33 (66,00%) personas
reportaron tener CV y 17 (34,00%) informaron no tener CV. En la medida reportada por el cuidador
45 (90,00%) cuidadores mencionan CV en las personas con demencia y 5 (10,00%) refirieron sin CV.

EnlaTabla 3 se muestra el nivel de competencia de los cuidadores seguiin cada dominio por frecuencia
y porcentaje. Se hallaron niveles altos en los dominios de conocimiento (n=48, 96,00%), anticipacion
(n=42, 84,00%) y procedimental/instrumental (n=47, 94,00%). En cuanto al reporte de la CV del
cuidador 28 (56,00%) indicaron tener entre bastante buena y muy buena CV, solo 10 (20,00%) de los
cuidadores mencionaron regular y muy mala.

Enrelacién conlasobrecarga/estrés se evidencia que 28 (56,00%) presentaron ausencia de sobrecarga,
mientras que 22 (44,00%) de ellos refirieron sobrecarga ligera e intensa. En cuanto a los procesos
ejecutivos de los cuidadores (atencién, velocidad de procesamiento, toma de decisiones, memoria de
trabajo y control inhibitorio), la mayoria tuvo desempeno promedio, excepto en el componente toma
de decisiones, donde el nivel mas frecuente fue promedio bajo 20 (40,00%) y muy bajo 18 (36,00%).

Tabla 3. Nivel de las caracteristicas de los cuidadores informales de personas con demencia. n=50

Caracteristicas del cuidador Nivel Fre;)cuencia
% (n)
Competencia Bienestar
Medio 52,00 (26)
Alto 48,00 (24)
Unicidad
Medio 52,00 (26)
Alto 48,00 (24)
Interaccién social
Medio 66,00 (33)
Alto 34,00 (17)
Conocimiento
Medio 4,00 (2)
Alto 96,00 (48)
Anticipacion
Medio 16,00 (8)
Alto 84,00 (42)
Procedimental/Instrumental
Medio 6,00 (3)
Alto 94,00 (47)
WHOQOL-BREF Calidad de vida
Muy mala 4,00 (2)
Regular 16,00 (8)
Normal 24,00 (12)
Bastante buena 48,00 (24)
Muy buena 8,00 (4)
ZARIT Sobrecarga/estrés
Ausencia de sobrecarga 56,00 (28)
Sobrecarga ligera 22,00 (11)

Sobrecarga intensa 22,00 (11)
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Caracteristicas del cuidador Nivel Freocuencia
% (n)
Funcionamiento ejecutivo
Trail Making Test TMT-A Atencion
Promedio bajo 40,00 (20)
Promedio 58,00 (29)
Superior 2,00 (1)
Trail Making Test TMT-B Flexibilidad cognitiva
Muy bajo 2,00 (1)
Promedio bajo 16,00 (8)
Promedio 76,00 (38)
Superior 6,00 (3)
Stroop Interference Control inhibitorio
Muy bajo 22,00 (11)
Promedio bajo 18,00 (9)
Promedio 46,00 (23)
Superior 14,00 (7)
Wisconsin Toma de decisiones
Muy bajo 36,00 (18)
Promedio bajo 40,00 (20)
Superior 24,00 (12)
Digit Span Memoria de Trabajo
Muy bajo 30,00 (15)
Promedio bajo 18,00 (9)
Promedio 48,00 (24)
Superior 4,00 (2)

Nota: Competencia para cuidar en el hogar (GCPC-UN-CPC), Cuestionario de Calidad de Vida de la Organizacién Mundial de la Salud - Versién
Breve (WHOQOL-BREF), Entrevista de Carga de Zarit (ZBl), Test del Trazo TMT-A, Test del Trazo TMT-B, Stroop interferencia, Test modificado de
clasificacion de tarjetas de Wisconsin (M-WCST).

Para analizar la relacién entre las caracteristicas de los cuidadores y la CV de las personas con demencia,
se realizaron correlaciones (rs) entre las variables, competencia, sobrecarga, CV del cuidador, CV de la
persona con demencia autoinformada y reportada por su cuidador (Tabla 4).

Los resultados muestran una correlacién positiva considerable entre bienestar y CV del cuidador
(rs=0,544 p=<0,01); CV de la persona con demencia reportada por el cuidador (rs=0,576 p=<0,01) y
CV de la persona con demencia (rs= 0,609 p=< 0,01); igualmente, se encontré correlacion negativa
considerable entre bienestar y sobrecarga/estrés (rs=-0,626 p=<0,01).

En cuanto al dominio de unicidad, se encontré relacién positiva media con CV del cuidador (rs= 0,418
p=<0,01), la CV de la persona con demencia reportada por su cuidador (rs=0.487 p=< 0,01) y la CV de
la persona con demencia (rs=0,351 p=<0,05). Adicionalmente, se hallé una correlacion negativa media
entre unicidad y sobrecarga/estrés (rs= -0,435 p=<0,01). Asi mismo, el dominio de interaccién social
se correlacioné de forma positiva considerable con la CV de la persona con demencia reportada por el
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cuidador (rs=0,606 p=<0,01) y la CV de la persona con demencia (rs=0,601 p=<0,01); y se correlacioné negativamente considerable con
sobrecarga/estrés (rs=-0,588 p=<0,01).

El dominio de conocimiento se asocié de forma positiva media con CV de la persona con demencia reportada por el cuidador (rs=0,483
p=<0,01)yCV delapersonacondemencia (rs=0,333 p=<0,05); y se relacion6 en sentido negativo grado medio con la variable sobrecarga/
estrés (rs=-0,404 p=<0,01).

Laanticipacion presentd una correlacion positivamedia con CV de lapersona condemencia reportada por el cuidador (rs=0,363 p=<0,01),
y también se encontré relacidon negativa considerable con sobrecarga/estrés (rs= -0,523 p=<0,01). En el dominio procedimental/
instrumental se encontrd correlacidon positiva considerable con CV de la persona con demencia reportada por el cuidador (rs=0,534
p=<0,01).

La CV del cuidador se asocié de forma negativa considerable con sobrecarga/estrés (rs=-0,649 p=<0,01). En el dominio sobrecarga/
estrés se evidencié una correlacidon negativa considerable con CV de la persona con demencia reportada por el cuidador (rs=-0,641
p=<0,01).

Finalmente, la CV autoinformada de la persona con demencia se asocié positiva media con la CV del cuidador (rs=0,441p=0,001) y con

CV de la persona con demencia reportada por el cuidador (rs=0,424 p=<0,01) se correlaciono negativa media con sobrecarga/estrés del
cuidador (Tabla 4).

Tabla 4. Correlaciones entre las caracteristicas del cuidador y la calidad de vida de las personas con demencia

Variables 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1.Bienestar _ _ _ _ _ _ _ — — —
2.Unicidad 0,504** _ _ _ _ _ _ _ _ _
3.Interraccion social 0,567**  0,547** _ _ _ _ _ _ _ —
4.Conocimiento 0,360* 0,560**  0,475** _ _ _ _ _ _ —
5.Anticipacion 0,284* 0,569**  0,388**  0,672** _ _ _ _ _ _
6.Procedimental/instrumental 0,380**  0,558**  0,492**  0,716**  0,577** _ _ _ _ _
7.Calidad de vida del cuidador 0,544** 0,418  0,488** 0,265 0,240 0,180 _ _ _ _
8.Sobrecarga/estrés -0,626**  -0,435** -0,588** -0,404** -0,523** -0,369** -0,649** - o

9.Calidad de vida de la persona con

. . 0,576**  0,487**  0,606** 0,483  0,363**  0,534**  0,474** -0,641**
demencia reportada por el cuidador

10.Calidad de vida de la persona con

. . 0,609** 0,351* 0,601** 0,333* 0,265 0,373** 0,441%*  -0,395%* (0,424**
demencia auto informada

Nota: **p=<0,01; *p=<0,05.

En laTabla 5, se muestran las relaciones entre las funciones ejecutivas, la competencia del cuidador informal y la CV informada por la
persona con demencia. En primera instancia, la flexibilidad cognitiva tuvo una correlacién positiva media con el dominio de unicidad
(rs=0,315 p=<0,01); el control inhibitorio se relacioné en forma positiva media con unicidad (rs=0,384 p=<0,01), conocimiento
(rs=0,316 p=<0,05), anticipacion (rs=0,293 p=<0,05) y procedimental/instrumental (rs=0,493 p=<0,01). Por ultimo, no se evidencié
una correlacion significativa entre las funciones ejecutivas del cuidador y CV de la persona con demencia.

Tabla 5. Correlacion entre funciones ejecutiva, competencia del cuidador y CV de la persona con demencia

Variables Bienestar Unicidad Int::)e;::li on Conocimiento  Anticipaciéon  Procedimental QP
Atencion -0,014 0,261 0,040 0,271 0,257 0,210 0,080
Flexibilidad cognitiva 0,155 0,315* 0,107 0,156 0,134 0,169 0,033
Control Inhibitorio 0,152 0,384** 0,201 0,316* 0,293* 0,493** 0,147
Toma de Decisiones 0,091 0,063 0,152 -0,081 -0,260 -0,096 0,017
Memoria de trabajo 0,082 0,081 0,189 -0,058 0,025 0,148 -0,003

Nota: Competencia para cuidar en el hogar (GCPC-UN-CPC), Test del Trazo TMT-A, Test del Trazo TMT-B, Test de Colores y Palabras Stroop (interferencia), Test de Clasificacién de
Tarjetas de Wisconsin, Retencidn de digitos RD y CV de la persona con demencia QP. **p=<0,01; *p=<0.05.
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Discusion

El presente estudio examind la relacién de las caracteristicas de los cuidadores sobre la CV informada
por las personas con demencia leve o moderada. Se evidenciaron correlaciones significativas positivas
entre la CV y la competencia del cuidador en los subdominios bienestar, unicidad, interaccién social,
conocimiento y procedimental/instrumental. De la misma forma se hall6 una relacién negativa entre la
sobrecarga del cuidador y la CV autoinformada de las personas con demencia; aunque no se evidencio
una relacién entre el funcionamiento ejecutivo de los cuidadores y la CV de las personas con demencia,
si se demostraron correlaciones positivas entre control inhibitorio y competencia (dominios de unicidad,
conocimiento, anticipacion y procedimental/instrumental), asi como flexibilidad cognitiva y dominio
unicidad.

Se establecié que la mayoria de los cuidadores son adultos mayores, mujeres, con alto nivel educativo
y convivientes con la persona con demencia, siendo coherente con algunos otros estudios®'***~*, En
cuanto al nivel educativo, los cuidadores tenian, en promedio, mas de 8 anos de educacion, lo que
impacté positivamente en el rendimiento de las tareas cognitivas. Este nivel de estudios es considerado
alto en otras investigaciones*”' y se evidencia que a mayor nivel académico del cuidador mejor
percepcion y habilidades de afrontamiento desarrollara frente a la enfermedad®**; sin embargo,
otros estudios han reportado que los cuidadores con bajos niveles educativos suelen adquirir menor
conocimiento e experimentan mayor sobrecarga en la atencién que brindan***, esto refleja que el nivel
de educacion y un rendimiento promedio en la mayoria de las pruebas cognitivas, podrian actuar como
factores protectores para la calidad de la atencion de la persona con demencia.

Estos hallazgos subrayan la importancia de considerar las caracteristicas sociodemogréficas de los
cuidadores al disefiar intervenciones y politicas de apoyo, ya que factores como el género, la relacién,
la edad y el nivel educativo pueden influir en la experiencia y las necesidades de quienes brindan
cuidado a personas con demencia. Ademas, de que investigaciones mencionan que, al ser familiares, los
cuidadores encuentran esta labor como una responsabilidad u observan su rol como una oportunidad
para fortalecer la relacién, lo que a su vez reduce la carga del cuidador y los sintomas conductuales de
la demencia®~°.

La CV de las personas con demencia en esta muestra no se evidencié impactada negativamente, lo
cual se debe a las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores, y a los adecuados niveles de
competencia que reportaron. Pues los resultados de este estudio mostraron correlaciones significativas
entre las caracteristicas del cuidador y la CV de las personas con demencia. A continuacion, se discuten
las principales caracteristicas que se relacionaron con la CV de la persona con demencia.

Seencontré una correlacién positiva significativa entre el bienestar del cuidadory laCV de la persona con
demencia, tanto en el reporte del cuidador como en el auto-informe de la persona con demencia. Otros
estudios'®*” han sugerido que el bienestar emocional y fisico del cuidador influye directamente en la
percepcion de la CV de la persona con demencia; ademas, que cuidadores con mayor bienestar pueden
proporcionar una atencién mas efectiva basada en el conocimiento de la enfermedad, los cambios que
se presentan con el avance de la misma asi la CV del paciente se ve beneficiada'’. Pues se evidencia
que cuando estos logran identificar los aspectos positivos del cuidado podrian versen beneficiados,
en términos de su estado de animo y bienestar''y por lo tanto, impactar positivamente en su rol como
cuidadores y en la CV de las personas con demencia. Como se ha mencionado el acto de cuidar puede
ser tanto una experiencia gratificante como estresante, que puede afectar de manera adversa la salud y
el bienestar de quienes cuidan?, pero también es importante reconocer que los cuidadores pueden vivir
experiencias relacionales positivas que influyen favorablemente en su bienestar y por lo tanto en su rol,
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investigaciones han referido que los aspectos positivos del cuidado percibidos se asocian con un mejor
CV*8y bienestar'®**,

La unicidad o individualidad también se relacioné de manera positiva con la CV tanto en el reporte
del cuidador como el auto-informado. Donde se evidencia que reconocer y valorar la individualidad
de la persona con demencia puede contribuir a una mejor CV, ya que se fomenta un cuidado mas
personalizado y respetuoso. Pues al ser la demencia una enfermedad degenerativa la dinamica de las
relacion entre la persona con demencia y su cuidador cambia a medida que este asume su papel y el
paciente se vuelve mas dependiente, generando que ambos tengan que adaptarse al diagndstico y
a los cambios producidos por la presencia de la enfermedad'’, por tanto, es vital que los cuidadores
familiares obtengan informacién precisa y adaptada a sus necesidades, especificamente en las primeras
fases de la demencia y durante toda la evolucion de la enfermedad®.

En cuanto a la interaccién social, actividades que promueven la socializacion pueden contribuir
significativamente a mejorar la CV del cuidador y a su vez CV de la persona con demencia. Pues se ha
evidenciado que la participacion social de los cuidadores se asocia con una mayor participacion de
las personas con demencia en las mismas actividades como visitar amigos/familiares, asistir a servicios
religiosos y hacer voluntariado®. Del mismo modo, tener menos restricciones sociales, derivados de
obtener mas respaldo en el cuidado, puede disminuir los niveles de estrés de los cuidadores y, en
consecuencia, puede impactar en su bienestar y en el nivel de atencion que proporcionan, por el
contrario, si estos no reciben ninguna ayuda la persona con demencia puede verse afectada, debido a
que es probable que se vea afectado el bienestar de los cuidadores''.

Con respecto al dominio conocimiento, se logré evidenciar que un mayor conocimiento sobre la
enfermedad y sus manejos por parte del cuidador, puede traducirse en estrategias de cuidado mas
efectivas, beneficiando la CV del paciente''*'%2, Informarse sobre la ayuda formal e informal disponible,
sobre como lograr practicas adecuadas, adquirir habilidades para comunicarse y enfrentar los desafios
que surgen durante la evolucion de la enfermedad, son aspectos claves que pueden ayudar a los
cuidadores familiares a la hora de desarrollar estrategias de afrontamiento efectivas®®®.

En cuanto a la anticipacion, se observa que las capacidades del cuidador para anticipar las necesidades
del paciente pueden contribuir a mejorar la experiencia diaria y al enfocarsen en promover las relaciones,
la participacion social y facilitar el funcionamiento diario, no solo abordan los problemas de salud fisica
y mental, sino que también aseguran una atencién de alta calidad, y de esta manera, contribuyen a
mejorar la CV de las personas con demencia®.

Del mismo modo, habilidades procedimentales e instrumentales adecuadas en el cuidador, como la
gestion de actividades diarias y la administracion de medicamentos, son cruciales para mantener y
mejorar la CV del paciente. Por tal motivo, capacitar a los cuidadores sobre laenfermedad y laimportancia
de la adherencia a la medicacion puede garantizar un tratamiento 6ptimo®'*>.

Existe una correlacién negativa considerable entre la sobrecarga/estrés del cuidadorylaCV dela persona
con demencia. Esto indica que niveles elevados de estrés y sobrecarga pueden llevar a una atencién
menos Optima, a una disminucién de la calidad de vida y de las interacciones entre el cuidador y la
persona con demencia'’*®. Se ha evidenciado que, especialmente en momentos desafiantes, pueden
coexistir tanto estados psicolégicos positivos como negativos, en cuanto, a las emociones positivas
estas son esenciales para entender como las personas responden y se adaptan a estas experiencias,
por tanto, fortalecer la sensacion de competencia, es crucial para disminuir los niveles de estrés®,
esto es importante debido a que se ha reportado que el tener un mayor estrés se ha relacionado con
autoevaluaciones bajas en la CV por parte de la persona con demencia''*®.
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Se evidencia que la CV de los cuidadores se ve impactada por la CV de las personas con demencia y
viceversa, por ende, uno de los objetivos primordiales seria contribuir al mantenimiento de la CV del
cuidador en sus multiples dimensiones, para lograr un efecto positivo en el manejo de la enfermedad
e impactar en la CV de la persona con demencia’. Por otra parte, se identificé que una menor carga
del cuidador generalmente se asocia con una mejor calidad de vida autoevaluada por la persona con
demencia o inversamente''. Resultados parecidos en el estudio encontraron que el agotamiento y la
sobrecarga del cuidador se asociaron negativamente con la CV de estos®’.

Otrofactorimportante enlaCV del cuidadores sufuncionamiento ejecutivo, enla presente investigacion;
el control inhibitorio se correlacioné positivamente con la caracteristica de competencia en gran parte
de los dominios correspondientes (unicidad, conocimiento, anticipacion y procedimental/instrumental)
y la flexibilidad cognitiva se asocié en el mismo sentido con unicidad. A diferencia de otros estudios
que han reportado alteraciones en el control inhibitorio, la atencién, la memoria de trabajo, la memoria
declarativa, la memoria episddica, la flexibilidad cognitiva y la velocidad de procesamiento del
cuidador'>'8¢%7° que se asocia negativamente con la CV de la persona con demencia.

A nivel general, las personas encargadas de la actividad de cuidar que tienen conocimientos sobre la
patologia, los tratamientos y otros, tienen menos incertidumbre en esta actividad, lo cual disminuye
la sobrecarga, favorece su CV, igualmente estos conocimientos les ayudan a prever las necesidades
de la persona con demencia haciendo mas diligente y detallado el cuidado que brindan'”'. De la
misma manera, los cuidadores que perciben tener mayores destrezas y habilidades para desempenar
la labor de cuidar, satisfaciendo las necesidades de su familiar, también han reportado mejor CV?*. Por
el contrario, otros estudios han identificado que en la mayoria de las dimensiones de competencia, los
participantes se encuentran en niveles medio y bajo, estos autores resaltan la necesidad de investigar
sobre el proceso de formacién de los cuidadores como factor determinante en la labor que realizan®*7%
Ademas, el dominio de bienestar se correlaciond negativamente con la sobrecarga, evidenciandose
que silos cuidadores se perciben con un adecuado bienestar conlleva a la baja presencia de sobrecarga,
pues investigaciones han demostrado que las percepciones del estrés de los cuidadores pueden tener
un impacto nocivo en su bienestar'. Es asi como los niveles de competencias de la poblacién explican el
hallazgo sobre la sobrecarga, donde 56 % de los cuidadores informaron ausencia de sobrecarga, el 22%
presenta sobrecarga ligera, siendo esta la mayoria de los cuidadores. Nuestros hallazgos son coherentes
con los resultados de un estudio donde se mencioné que la carga del cuidador era relativamente baja,
aunque dedicaran a su labor de cuidado mas de 200 horas/mes*.

Enconjunto,estoshallazgossubrayanlaimportanciadeapoyaraloscuidadoresenmuiltiplesdimensiones,
incluyendo la reduccién de la sobrecarga, la promocién del bienestar, la mejora del conocimiento sobre
la enfermedad y el fomento de interacciones sociales significativas. Al fortalecer estas areas, no solo se
mejora la CV del cuidador, sino también la de la persona con demencia. Ademas, al ser la demencia un
trastorno neurodegenerativo, conlleva a que el rol de los cuidadores este en constante cambio, lo que
puede generar que la CV de los cuidadores aumente o disminuya'®. Por lo motivo, el recibir este tipo de
apoyo contribuye a la disminucién del estrés del cuidado y fortalece los sentimientos de competencia,
generando un impacto positivo tanto para el cuidador como para la persona que recibe la atencion'"*°.

Limitaciones del estudio y perspectivas futuras

Se considera una limitacion el tamafo de la muestra en este estudio; debido a que, al tener una muestra
mas grande posiblemente se hubierafavorecido el hallazgo de conclusiones mas determinantes sobre las
relaciones expuestas, ademas, el muestreo por conveniencia puede ocasionar sesgos en los resultados.
Portanto, estudios futuros deberian reevaluar esta cuestién para lograr resultados que permitan obtener
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mas informacion sobre la relacion entre la CV de la Persona con demencia, y las caracteristicas y el rol
del cuidador. Otra limitacién para considerar es el alcance del disefio que, al ser descriptivo transversal,
no permitié realizar relaciones causales, ademas, al utilizar una técnica de muestreo por conveniencia
impide la generalizacion de los resultados. Este estudio visibiliza la importancia de la calidad de vida
de los cuidadores sobre la calidad de vida con demencia, donde las competencias desempenen un
factor fundamental para prevenir la sobrecarga, esta a su vez relacionada con deterioro cognitivo en
cuidadores e impactando en los cuidados que provee.

Conclusion

La investigacion realizada amplia el entendimiento actual sobre cémo influyen las caracteristicas
y la competencia del cuidador en la CV de la persona con demencia. Se destacan los hallazgos en
competencia de los cuidadores informales, pues se encontraron en nivel medio y alto; en cuanto a las
dimensiones interaccion social, unicidad y bienestar presentaron un nivel medio, que corresponde a las
caracteristicas base para afrontar los distintos retos que surgen en la actividad como cuidador.

Por otra parte, las dimensiones conocimiento, anticipacion y procedimental/instrumental obtuvieron
un nivel alto, lo que refiere que los cuidadores posiblemente han recibido psicoeducacion frente al
manejo de esta enfermedad neurodegenerativa. En cuanto a la CV de las personas con demencia,
tanto en la medida autoinformada como en la reportada por el cuidador, se identificaron hallazgos
positivos. Asi mismo, pocos cuidadores indicaron percibirse sobrecargados de manera intensa por la
labor desarrollada; ya que esta caracteristica se relaciona negativamente con la CV del cuidador.

En la CV de la Persona con demencia se evidenciaron relaciones significativas entre las caracteristicas
de sobrecarga, CV y competencia del cuidador en sus dimensiones de bienestar, unicidad, interaccién
social, conocimiento y procedimental/instrumental. En cuanto al funcionamiento ejecutivo, se
evidencié que, el control inhibitorio presenta una correlacién positiva con la competencia del cuidador
en las dimensiones de unicidad, conocimiento, anticipacion, procedimental/instrumental; y flexibilidad
cognitiva con unicidad. Por el contrario, no se identificé una asociacién entre el funcionamiento ejecutivo
de los cuidadores y la CV de la persona con demencia.

Estos resultados demuestran cémo influyen las caracteristicas del cuidador sobre la calidad de vida de
la persona con demencia, contribuyendo a nueva informacién sobre los componentes que se deben
incluir en las intervenciones para generar un mayor impacto en las personas con demencia. Ademas,
se destaca la importancia de que las investigaciones e intervenciones se centren tanto en las personas
con demencia como en sus cuidadores informales, debido que estudios se han dirigido a resaltar a
un solo actor, pero los resultados demuestran que es fundamental brindar apoyo a ambos miembros,
generando de esta manera intervenciones mas efectivas e eficaces.
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Informacion sobre financiacion: El presente estudio no tuvo financiaciéon por parte de Entidad o
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