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RESUMEN

Introduccion: Hay patologias neurodegenerativas que comprometen
funcionalmente al paciente, aun con tratamiento médico como es el caso de la
enfermedad de Parkinson y que necesitan un cuidador incluso desde las etapas
iniciales de la enfermedad, que brinde un cuidado activo, participe en la toma de
decisiones de acuerdo a las necesidades identificadas en el paciente.

Objetivos: Determinar la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con EP
en una poblacion de pacientes ambulatorios que consulta en dos centro
especializados neurolégico o acuden a las actividades de la fundacion de
rehabilitacion de enfermedad de Parkinson (FUREP) entre abril a junio de 2019.
Métodos: Se realizd un estudio observacional, descriptivo transversal, prospectivo

a 60 cuidadores de pacientes con EP, se utiliz6 como instrumento de medicion la
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encuesta de calidad de vida de cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades cronicas (version QOL).

Resultados: La media de la edad del cuidador fue 53 afios. Predominé el género
femenino con un 78,3%. El 46,7% se dedicaban al hogar. La calidad de vida tuvo
un promedio de 98,8. En la dimension fisica 61,7% y espiritual 60 % de los
cuidadores tuvo una percepcion positiva, en la psicolégica y social no hubo
diferencias ya que la mitad tuvo una percepcion negativa,.

Conclusiones: Las caracteristicas sociodemogréaficas nos permiten considerar a
la mujer como la principal cuidadora, que proporciona estabilidad afectiva al
paciente y genera un impacto positivo la calidad de vida reportada en las

dimensiones fisica y espiritual.

Palabras clave: Calidad de vida, Enfermedad de Parkinson, Cuidadores
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QUALITY OF LIFE OF CAREGIVERS OF PATIENTS WITH PARKINSON
DISEASES

SUMMARY

Introduction: There are neurodegenerative pathologies that compromise the
patient functionally, even with medical treatment such as Parkinson's disease and
that need a caregiver even from the initial stages of the disease, to provide active
care, participate in decision-making according to the needs identified in the patient.
Objectives: To determine the quality of life of the caregivers of patients with PD in
a population of outpatients who visit two specialized neurological centers or attend
the activities of the Parkinson's disease rehabilitation foundation (FUREP) from
April to June 2019.

Methods: An observational, descriptive, cross-sectional, prospective study was
carried out on 60 caregivers of patients with PD. The quality of life survey of family
caregivers of patients with chronic diseases was used as a measuring instrument
(QOL version).

Results: The average age of the caregiver was 53 years. The female gender
predominated with 78.3%. 46.7% were dedicated to the home. The quality of life
had an average of 98.8. In the physical dimension 61.7% and spiritual 60% of the
caregivers had a positive perception, in the psychological and social there were no
differences since half had a negative perception.

Conclusions: The sociodemographic characteristics allow us to consider the
woman as the main caregiver, who provides affective stability to the patient and
generates a positive impact on the quality of life reported in the physical and

spiritual dimensions.

Keywords: Quality of life, Parkinson Disease, Caregivers
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas representan las principales causas de morbilidad y
mortalidad en el mundo de acuerdo con la OMS y la Organizacion Panamericana
de la Salud (OPS); en el 2008 fue responsable del 63% de las muertes, y se
definen como entidades de larga duracion y por lo general de progresion lenta(1),
gue conllevan a un deterioro de la salud del paciente, generando una dependencia
parcial o total (2,3).

En el campo de la neurologia hay patologias neurodegenerativas que han de
comprometer funcionalmente al paciente, ain con tratamiento médico como es el
caso de la enfermedad de Parkinson (EP) cuyo factor de riesgo principal es la
edad, convirtiétndose en un reto de salud publica en nuestras sociedades
occidentales progresivamente envejecidas, y que necesitan un cuidador incluso
desde las etapas iniciales de la enfermedad, que brinde un cuidado activo,
participe en la toma de decisiones de acuerdo a las necesidades identificadas en
el paciente y compruebe o realice actividades como toma de medicacion,
asistencia a citas médicas, cambios en los estilos de vida y que ademas sea un
soporte emocional, a fin de contribuir al mejoramiento de la calidad de vida del

paciente(4) .

ENFERMEDAD DE PARKINSON

La EP es una enfermedad neurodegenerativa segunda en frecuencia después de
la demencia tipo Alzhaimer; con una prevalencia estimada es de 0,3% de la
poblacién general y en mayores de 60 afios aproximadamente el 1-2%. La
incidencia estimada es de 8 a 18 por 100.000 habitantes/afio, sin embargo un
metaanalisis reciente confirmd que la prevalencia es edad dependiente, variando
entre 41/100,000 habitantes entre 40 y 49 afos y 1903/100,000 habitantes

mayores de 80 afos(5,6).
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En Colombia la prevalencia oscila de 4.4 /1.000 a 30.7/100.000 habitantes de
acuerdo al estudio neuroepidemiolégico nacional (EPINEURO) vy el realizado en
Antioquia respectivamente(7,8).

En el 2012 J. P. Reese et realiza una revision de la literatura, estimando que los
costos anuales de la enfermedad de Parkinson tienen un costo entre €13,000 y
€33,000 por cada paciente(9).

La EP se considerada clasicamente como un trastorno motor por la presencia
clinica de la triada motora de hipocinesia/acinesia, rigidez y temblor de reposo(10),
mientras que la alteracion de reflejos posturales, camptocornia, fenébmeno de
congelacion, dificultades de inicio de la marcha, y la disfagia tienden a aparecer

mas tarde en la enfermedad (11-13).

Sin embargo, en las Gltimas décadas por aumento en su frecuencia (hasta el 90%
segun la serie) e impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes y
familiares se ha enfatizado en las manifestaciones no motoras como alteraciones
del suefio, depresion, deterioro cognitivo, apatia, sintomas disautonémicos, o
sintomas sensitivos, algunos sintomas como la hiposmia, el estrefiimiento, la
depresion, y el trastorno de conducta de suefio REM anteceden a las
manifestaciones motoras clasicas en varios afios y por lo tanto al diagnéstico de la
enfermedad (12,14)

A pesar de contar con un vasto arsenal terapéutico que permite un control
sintomatico en cada una de las fases de progresion de la enfermedad no existe
tratamiento curativo, y acorde avanza la enfermedad (15,16), las manifestaciones
motoras y no motoras que inicialmente comprometen un hemicuerpo, progresan
afectando al lado contralateral y si sumamos la respuesta erratica a la levodopa
ingerida, resulta en las tipicas complicaciones en relacién con el tratamiento

dopaminérgico, que incluye fluctuaciones motoras y no motoras, implicando la
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necesidad de un sistema de asistencia y apoyo para cubrir las actividades que no

puede el paciente realizar por si mismo, requiriendo cuidadores (12).
CUIDADOR

El cuidador primario es definido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en
1999, como la persona del entorno del enfermo que asume voluntariamente el
papel de responsable en un sentido amplio y esta dispuesto a tomar decisiones
por el paciente y para el paciente y a cubrir sus necesidades basicas de manera
directa o indirecta (17).

La enfermedad de Parkinson debido al curso progresivo, aun en etapas iniciales
va a requerir la asistencia de un cuidador para las actividades diarias, la seguridad
personal, el cumplimiento de la medicacién y la participacién social, con el

consiguiente impacto en su calidad de vida(18-20).

La mayoria de los pacientes con EP son atendidos en su vivienda y los esposos
son los principales cuidadores informales.(21) Se ha reconocido que el cuidado de
un compafiero o miembro de la familia con una enfermedad neuroldgica
progresiva representa una situacion de vulnerabilidad afrontando cambios
importantes en su cotidianidad, y en los roles familiares, con un impacto negativo
en el bienestar fisico, emocional y psicosocial de un cuidador, que dejando de lado
sus propias necesidades y requerimientos personales, presenta un mayor riesgo
de morbilidad psiquiatrica y angustia persistente (19,22,23). La carga del cuidador
aumenta con la evolucion de la enfermedad, con dificultades para alimentacion y
deterioro cognitivo, e incluso con los efectos adversos del tratamiento, haciendo
gue el papel del cuidador se vuelve progresivamente importante a lo largo del
curso de la enfermedad, cuando ocurren complicaciones motoras y no motoras y
el manejo de la enfermedad se vuelve mas complejo asociado con una peor
calidad de vida del cuidador (23,24).
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CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida es definida por la OMS como “la percepciéon del individuo de su
posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que
vive y en relacién con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”, entendido
como un concepto multidimensional que debe tener en cuenta la percepcion por
parte del individuo de este y otros conceptos de la vida, aceptado que o hace

referencia a estilo de vida, estado de salud, ni bienestar (25).

En 1997 por Ferrell y Cols la definen como “Una evaluacion subjetiva
multidimensional de las circunstancias de vida actuales de una persona en el
contexto de cultura y sistema de valores con los que viven, es decir, la calidad de
vida es un sentido subjetivo de bienestar que incluye las dimensiones fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales”.

Betty Ferrell tiene una amplia trayectoria como investigadora en el area de la
calidad de vida, los estudios se han regido por el modelo conceptual de calidad de
vida en el articulo original La calidad de las vidas: 1525 voces del cancer, el cual

ha evolucionado y consta de 4 dominios: fisico, psicoldgico, social y espiritual(26).

El cuidador es expuesto a un estrés por la limitacion fisica, psicolégica o cognitiva
para realizar su papel, cambios de rol, la percepcién de la ausencia de respaldo y
apoyo familiar y social, falta de espacios de ocio y recreacion, alteracion del
trabajo habitual, severidad de la enfermedad del paciente, cantidad de cuidado o

supervision requerida (27).

La tarea del cuidado implica personas que atienden directamente a sus familiares
cronicos tienen que responder la realizacion de tareas especificas, esfuerzos y
obligaciones que repercuten tanto en el cuidador y su entorno, generando
cambios en diferentes ambitos (familiar, laboral y social) de su vida cotidiana(28).

Adicionalmente, como lo hemos mencionado anteriormente la calidad de vida del
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cuidador se comprometen las dimensiones fisica, psicologica, social y espiritual,
propuestas por algunos autores —entre ellos Ferrel et al.(26) —. Que

describiremos a continuacion:

1. Bienestar Fisico: es la salud fisica en general como centro o alivio de los
sintomas y el mantenimiento de la funcion y la independencia, influenciado
en gran parte por los sintomas tales como fortaleza, suefio, nutricién,

manejo intestinal, nauseas y el dolor (26).

2. Bienestar psicologico: hace referencia al reconocimiento y compresion de
su estado cognitivo y afectivo por el enfrentamiento de una enfermedad
gue amenaza la vida caracterizada por un problema emocional, una

alteracion de las prioridades de la vida y miedo a lo desconocido (26).

3. Bienestar Social: se define como la percepcion del individuo acerca de las
relaciones interpersonales, el rol social, y la importancia de manejar grupos

de apoyo para mejorar el bienestar social y la Calidad de Vida (26).

4. Bienestar Espiritual: Es la habilidad para mantener la esperanza la
religiosidad o la trascendencia. El valor espiritual constituye el respaldo a

situaciones dificiles (26).

De este constructo nace el instrumento QOL version familiar, el cual es una
adaptacion de su instrumento original versibn QOL paciente sobreviviente de
cancer, propuestos Betty Ferrell y otros investigadores del Instituto City of Hope,
es un instrumento ordinal de 37 elementos, revisado y probado a partir de 1994-
1998 en un estudio de 219 cuidadores familiares de pacientes con cancer. La
confiabilidad del test-retest era r =0. 89 y la consistencia interna era Alpha r =0. 69.
La encuesta se divide en 4 subescalas que describen las dimensiones de

bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual; con un total de 35 items, 21 items
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de forma negativa o inversa y 16 estan formulados positivamente, por lo su autora
Ferrell recomienda que los items 1-4, 6, 13-20, 22, 24-29 y 33, deben ser
puntuados inversamente (26).

En el afio 2006 se realiza una retraduccion al espafiol del instrumento por Barrera
L, Sanchez B, Pinto A pertenecientes al grupo de “Cuidado al paciente con
enfermedad crénica” de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia, con la autorizacion de la autora Betty Ferrell, con ajuste de la escala a
una medicidon psicométrica tipo Likert y adaptacion para ser aplicada en

cuidadores familiares de pacientes con enfermedades crénicas.

En 2010, Arcos inici6 el proceso de validez y confiabilidad del instrumento
version espafol con el fin de ser aplicado en el contexto colombiano. Realizé una
revision y ajuste semantico de la escala, reportando un indice de validez de
contenido general (IVCG) de 0.91. Para la confiabilidad determiné la consistencia
interna con 108 cuidadores, medida a través del Alfa de Cronbach cuyo valor fue
de 0.65 (29).

Este estudio puede evidenciar de primera mano un compromiso de la calidad de
vida de los cuidadores y la situacion por la que atraviesan, que puede resultar en
un deterioro marcado en las personas al cuidado y por ende en el rol de cuidador,
lo que puede llevarnos a proponer un modelo de atencion integral del paciente con
Parkinson que incluya al cuidador, con la participacion de un equipo
multidisciplinario (medicina, neurologia, enfermeria, psicologia, psiquiatria,

fisioterapia, nutricion, trabajo social).

Con impacto cientifico, institucional y académico porque constituye una base para
otros estudios de calidad de vida de cuidadores de enfermedades

neurodegenerativas en la Universidad, e investigaciones con cruce de variables de
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calidad en relacion a UPDRS y comorbilidades del paciente y carga del cuidador,

siguiendo la linea de investigacion sobre enfermedad de Parkinson.

Contribuye a mostrar la necesidad de organizar y fortalecer programas de
formacion del cuidador informal que cumplan con metas y objetivos propuestos
acorde a las necesidades sentidas y con impacto en sus areas fisica, psicoldgica,
espiritual y social. A mediano plazo un llamado a entes territoriales en la Costa
Caribe sobre el Manual de cuidado a cuidadores de personas con trastornos
mentales y/o enfermedades cronicas discapacitantes, Convenio 547 de 2015 para
su aplicacion, ademas direccionar las intervenciones teniendo en cuenta las

percepciones y necesidades de los cuidadores.

Generar una retroalimentacion en los programa o fundaciones de cuidadores
neurolégicos en lo referente a cdmo perciben las personas con enfermedad
cronica y su cuidador familiar la calidad de vida y las herramientas que se

desprenden de ella, ofreciendo talleres y charlas educativas.

Este estudio se hace factible por la autorizacién de autores del uso del instrumento
version en espafiol del instrumento de calidad de vida, version familiar de autoria
de La Dra. Betty Ferrell validada para cuidadores de personas con enfermedad
cronica del grupo de investigacion de la Universidad Nacional de Colombia para
uso y divulgacién de resultados; ademas en los centros de practica clinica que
tenemos acceso de pacientes y que pertenecen a una Fundacion de rehabilitacion

de paciente con enfermedad de Parkinson.

El objetivo de este estudio fue determinar la calidad de vida de los cuidadores de
pacientes con enfermedad de Parkinson en una poblacion de pacientes
ambulatorios que consulta en dos centro especializados neurolégico o acuden a
las actividades de la fundacién de rehabilitacion de enfermedad de Parkinson
(FUREP) entre abril a junio de 2019.
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MATERIALES Y METODOS

Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo transversal, prospectivo a
cuidadores de Pacientes con diagnostico de enfermedad de Parkinson atendidos
en dos centro de consulta externa neuroldgica o que acudian a las actividades de
la fundacion de rehabilitacion de enfermedad de Parkinson (FUREP) entre abril a
junio de 20109.

Se tomo6 como poblacion sujeto de estudio a los cuidadores familiares con edad

igual o mayor de 18 afios, que firmaron el consentimiento informado.
RECOLECCION DE LA INFORMACION

Los datos fueron obtenidos a través de la aplicacion de un formato de recoleccion
de datos sociodemogréaficos y la encuesta de calidad de vida de cuidadores
familiares de pacientes con enfermedades crénicas (version QOL) de Betty Ferrell,
el cual incluye 4 dimensiones a valorar: fisica, social, espiritual y psicoldgica. Tiene

una medicién psicométrica tipo Likert.

Las encuestas se realizaron durante la consulta o actividad de FUREP, y en el
caso de que el cuidador principal no estuviera presente durante ésta solicité el
namero de teléfono para preguntar al cuidador su aprobacion para el

diligenciamiento de la encuesta virtual.

ANALISIS ESTADISTICO

El andlisis se realiz6 en el paquete estadistico Statistical Packege for the Social
Siences SPSS version 25. Primero se realizé analisis descriptivo univariado para
determinar la distribucion de las variables, a través de medidas de tendencia
central y sus medidas de dispersion; siendo para las variables cuantitativas con
distribucion normal por promedios y desviacién estandar, y en caso de no tener

distribucion normal por mediana y rango intercuartil, y para las variables
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cualitativas por proporciones y sus intervalos de confianza del 95%. Luego se
realiz6 un andlisis bivariado para evaluar la variable dependiente frente a resto de
variables estudio buscando posibles asociaciones. Se utilizd el coeficiente
estadistico Chi Cuadrado de Pearson para determinar asociacion de variables
categéricas (nominales u ordinales). Un valor de p <0,05 se considerd

estadisticamente significativo.

ASPECTOS ETICOS

De acuerdo con la resoluciéon 8430 de 1993 capitulo I, articulo 11, sobre las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud, esta
se clasifica como una investigacion sin riesgo. El estudio también siguié los
lineamientos juridicos y éticos del pais, asi como los contemplados en la ultima
modificacion de la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial
(“Principios éticos para la investigacion que involucra sujetos humanos”.
Edimburgo, Escocia, Octubre de 2000). Se di6 cumplimiento a la ley estatutaria
1581 de 2012 para la proteccion de datos. A los cuidadores que aceptaron
participar en la investigacion se les entreg6 un consentimiento informado. Y todo

el proyecto fue autofinanciado.
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RESULTADOS

Después de aplicar los criterios de inclusion al total de 69 pacientes que acudieron
a la consulta externa neurolégica o acuden a las actividades de la fundacion de
rehabilitacion de enfermedad de Parkinson (FUREP) entre abril a junio de 2019, se
excluyeron 9 cuidadores ya que 1 era menor de 18 afios, 2 no terminaron la
encuesta, 1 era empleada y recibia salario y el resto no se pudieron contactar o no
tenian cuidadores, la muestra quedd constituida por 60 pacientes y sus

cuidadores.

Caracteristicas sociodemogréaficas:

En las Tablas 1 y 2 se puede observar las caracteristicas sociodemogréaficas de la
poblacion estudiada. ElI promedio de edad de los pacientes con EP fue de 69
afos, con un rango de 60-77 afios y el tiempo de diagndstico fue de 6 afios con un

rango de 4-10 afios.

En cuanto a las caracteristicas del cuidador la media de la edad fue de 53 afios,
con un rango de 38-62, la edad minima fue de 18 y la maxima de 84 afios. El
género que predominé en la poblacion de cuidadores de pacientes con EP fue el
femenino con un 78,3%. El estado civil predominante fue el casado con un 56,7%.
En el 36,7% el grado de escolaridad fue universitario. El 63.3% de los cuidadores
residen en Cartagena y el 30% en Sincelejo. Casi la mitad de los cuidadores se
dedicaban al hogar (46,7%). El estrato de la vivienda de los cuidadores se ubica
mayormente en un 41.7% en el estrato 2, seguido de 35% perteneciente al estrato
3. En la relacion con el paciente el 48.3% eran esposos y el 41,7% hijos, mas de la
mitad es decir un 53.3% constituyen el Unico cuidador para el paciente. Solo el
20% pertenece a una fundacion de pacientes o cuidadores. El nimero de horas
dedicadas al paciente en su mayoria es de 24 horas (43,3%), seguido de 7-12
horas (26,7%). El 75% llevan mas de 37 meses al cuidado del paciente. El 65% de

los cuidadores manifesté tener una carga moderada.
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Calidad de vida del cuidador:

En los cuidadores de pacientes con EP a calidad de vida tuvo un promedio de
98,8, con una mediana de 101 y desviacion estandar de 9,95, un rango de 48 y un
minimo de 77 y méximo de 125. En la Tabla 3 se pueden observar los puntajes

mas comunes.

Al realizar la inversion de respuestas como define la autora quedo de la siguiente

manera:

En los cuidadores de pacientes con EP a calidad de vida tuvo un promedio de
97,6, con una mediana de 99,5 y desviacion estandar de 17,1, un rango de 85 y un
minimo de 54 y méaximo de 139. En este estudio el 51,6% de los cuidadores tuvo
una percepcion de calidad de vida entre 100 y 125, lo que refleja una calidad de

vida positiva.
A continuacion se describen cada una de las dimensiones:
Bienestar fisico

La dimensién fisica corresponde a las preguntas 1 al 5, tiene un rango de
puntuacion de 5-20. Los puntajes minimos en esta dimensién indican ausencia de
problema. Al realizar la respectiva inversion de respuestas como propone la autora
del instrumento en las preguntas 1-4, queda como interpretacion que a mayor
puntaje, mayor precepcion positiva. En esta dimensién se obtuvo un promedio de
15.6 con una desviacion estandar de 3.5, la mediana 17 y el rango fue de 13, con
un minimo de 7 maximo 20. El 61,7% de los cuidadores tuvo una percepcion

positiva de la salud fisica.
Bienestar psicoldgico

Corresponde a las preguntas 6 a la 19, tiene un rango de puntuacion de 14 a 56.
Al realizar inversion de de items 6, 12-18, queda como interpretacion que a mayor

puntaje positivo mayor precepcion positiva. El promedio fue de 34,7 con una
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desviacion estandar de 7.5, la mediana 34, rango de 39, minimo de 16 y maximo
de 55. No hubo diferencias significativas ya que el 50% tuvo un puntaje minimo lo
que equivale a una percepcion negativa de su area emocional y el otro 50% tuvo

un puntaje alto que equivale a una percepcion positiva.
Bienestar social

La dimensidon social corresponde a las preguntas 20 a 28, con un rango de
puntuacion de 9 a 36, al realizar inversion de items 20, 22-27, mayor puntaje
equivale a una percepcion positiva de su interaccion social. EI promedio fue de
25.3; con una desviacion estandar de 6.2. La mediana 27 y rango de 25, el minimo
fue 11 y maximo 36. El 51,7% de los cuidadores tuvieron una percepcion positiva

en esta dimension por lo que tampoco hubo en esta una diferencia significativa.
Bienestar espiritual

La dimension espiritual corresponde a las preguntas 29 a 35, con un rango de
puntuacion de 7 a 28, al realizar inversién del item 31, mayor puntaje equivale a
una percepcion positiva de su espiritualidad. El promedio fue de 21.9; con una
desviacion estandar de 3.5. La mediana de 23 y rango de 21, el minimo fue 7 y
maximo 28. El 60 % de los cuidadores tuvieron una percepcion positiva de su

espiritualidad.

Al intentar buscar asociaciones se encontrdé una asociacion positiva entre el nivel
de carga percibido y el bienestar fisico con una p=0,002, por lo que los cuidadores
gue manifiestan una percepcion de carga alta pueden presentar mayor
agotamiento, dolor y alteraciones en el patron de suefio, y entre el nivel de carga y
la dimensién social con una p=0,03, donde se concluye que a menor carga

mayor bienestar social, en la Tabla 4 se especifica esta asociacion.

Haciendo un andlisis de cada una de las preguntas de cada dimension pudimos
encontrar los siguientes datos:
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En la dimension fisica se puede observar que el 21,6% de los cuidadores tienen
un mayor agotamiento, el 15% presenta cambios en los hébitos alimenticios, el
26,6% manifiesta dolor y el 28,3% cambios en el suefo. Sin embargo el 78,3%

manifiesta una salud fisica en general buena a excelente (Tabla 4).

En la dimension psicoldgica el 61% de los cuidadores tienen dificultades para lidiar
con su vida como resultado de tener un pariente con EP, el 91,6% esta satisfecho
con su vida y el 56.7% siente desesperacion y el 81,6% consideran que su estado
psicolégico en general es bueno o excelente. Por lo que en esta area se tiene una

percepcion positiva, como se observa en la Tabla 5.

En la dimension social el 65% manifiesta angustia ante la enfermedad de su
familiar, el 28,3% se siente aislado, el 36,7% considera que tiene una carga
econdémica, el 75% considera que tiene un estado de sociabilidad bueno o
excelente. En general en esta dimension los cuidadores tienen una percepcion

positiva de su interaccion social, (Tabla 6).

En la dimensién espiritual el 80% manifiesta recibir apoyo suficiente de sus
actividades religiosas, el 60% piensa que la enfermedad de su pariente ha
causado cambios positivos en su vida, el 95% se siente esperanzado y el 91,7%

considera que su estado espiritual es bueno o excelente, (Tabla 7).
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DISCUSION

Haciendo un analisis de las variables sociodemograficas en este estudio se
encontré que el género que predominé en los cuidadores fue el femenino, lo que
concuerda con otros estudios realizados en pacientes con enfermedades cronicas
y enfermedad de Parkinson, como los de Garcia et al. (2004); Alvarez (2004);
Garrido, Luengo, Quintana, Valdebenito y Utreras (2005); Giraldo et al. (2006);
Pinto, (2007); Montalvo (2007); Fuentelsaz et al. (2009); Vargas y Pinto (2010);
Martinez-Martin(2015); Rosson et al (2013); Ferrer-Cascales (2016) en los cuales
se encontr6 que por lo general el cuidado de los pacientes con enfermedades
cronicas es brindado en su mayoria por hijas y esposas, tal como se encontrd
también en este estudio (19,30-34). El grado de escolaridad que predominé fue
universitario contrario a lo encontrado en Avila et al (2014); Ferrer-Cascales (2016)

donde la mayoria tenian estudios de basica o secundaria(35,36).

Casi la mitad de los cuidadores se dedicaban al hogar y el estrato de la vivienda
se ubicé mayormente en un 41.7% en el estrato 2, seguido de 35% perteneciente
al estrato 3. Lo que corresponde a lo encontrado por Avila et al (2014); Ferrer-
Cascales (2016), (35,36) estos aspectos nos muestran que las condiciones
socioecondmicas influyen en la experiencia de ser cuidador ya que al no tener los
suficientes recursos la mayor parte de la carga cae sobre el familiar que mas
comparte con el paciente, ademas de no recibir ningun tipo de remuneracién por
esta labor prestada, lo cual puede aumentar los sentimientos de angustia y tristeza
en el cuidador ya que no puede salir a obtener mas recursos y cuenta con poca

capacidad econémica.

El 75% llevan mas de 37 meses al cuidado del paciente al igual que lo encontrado
en Benavides (2013); Ferrer-Cascales (2016) donde se evidencia que los
familiares asisten a la persona con EP desde el inicio de la enfermedad ya que
comparten con el paciente el domicilio (36,37). Esto también puede influir en tener
una mayor carga ya que dedican casi todo su tiempo al paciente.
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Los resultados encontrados en esta investigacion con respecto a la calidad de vida
son similares con los estudios realizados en cuidadores familiares de personas
con Alzheimer, Parkinson, céancer, VIH/sida, y enfermedades cronicas Vargas
(2010), Escobar (2008), (Ferrell 2002); en donde también en algunos se aplico el
instrumento y se encontré que el bienestar psicoldgico, el social y fisico pueden
impactar de manera negativa en la percepcion de la calidad de vida del cuidador,
mientras que el bienestar espiritual les da fortaleza y esperanza.

En el bienestar fisico el hecho de que los cuidadores inicien su labor desde el
inicio de la enfermedad puede traerles problemas fisicos como fatiga, dolor,
cambios en el suefio, aunque la mayoria de los cuidadores manifestdé tener un

buen estado fisico.

En el bienestar psicologico podemos decir que cualquier enfermedad cronica va a
impactar no solo al paciente sino también al cuidador, ya que genera angustia,
ansiedad, por la responsabilidad que conlleva el cuidado del paciente, la
incertidumbre sobre el futuro, y a pesar de que la gran mayoria calificé su estado
psicolégico como bueno o excelente mas de la mitad han sentido desesperacion

en algin momento.

En el bienestar social Pinto y Sanchez (2000) afirman que hay muchas
implicaciones como problemas asociados a conflictos familiares sobre todo
descuido en las labores del hogar y dificultades econémicas, ya que no cuentan
con un suficiente apoyo financiero, a parte de esto pudimos encontrar que los
cuidadores se pueden sentir aislados, aunque la mayoria reporté un buen estado

de sociabilidad.

En el bienestar espiritual al igual que en otros estudios Escobar (2008), Ferrell
(2004) (38,39), se encontraron los puntajes mas altos, lo cual nos indica que el
estrés y el nivel de carga percibido por los cuidadores se amortigua con la

religiosidad, las creencias, la esperanza, y es un estimulo para fortalecerlos. Mas
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de la mitad de los cuidadores manifestaron que la enfermedad de su pariente les

trajo cambios positivos en su vida.

Seria importante que en futuros estudios aparte de evaluar la calidad de vida de
los cuidadores con EP se tengan en cuenta los niveles de carga y que éstos
puedan junto su familiar acudir a fundaciones que les brinden el apoyo tanto
econémico como de actividades que mejoren su condicion fisica, incluyan
rehabilitacion y que se evalie si esto mejora el bienestar en todas las

dimensiones.
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CONCLUSIONES

De los resultados obtenidos se puede concluir que por el nivel educativo
encontrado en los cuidadores en su mayoria universitarios seria muy util crear
Escuelas de Cuidadores donde se les proporcionen herramientas para ofrecer
cuidados con calidad y comprender las caracteristicas propias de la enfermedad,
que ademas representen una medio de actividad econdmica y les permita instruir

a otros cuidadores.

Las caracteristicas sociodemogréficas nos muestran que en su mayoria son
mujeres, casadas o en union libre, de mediana edad; con ocupacion en el hogar,
estrato socioecondémico dos y tres, lo cual nos permite considerar a la mujer como
la principal cuidadora, que proporciona estabilidad afectiva al paciente y genera un
impacto positivo la calidad de vida reportada en las dimensiones fisica y espiritual.

En el bienestar social puede haber interferencia en las relaciones personales y

mayor carga econdémica a consecuencia de la enfermedad y tratamiento.

Podemos afirmar que en ninguna de las dimensiones hubo como tal un mala
calidad de vida ya que en dos de estas predominaron los bienestares positivos y
en las otras dos no hubo diferencia significativa, seria bueno para estudios futuros
poder determinar el nivel de dependencia de los pacientes con EP, ya que puede
ser que en este estudio realizado la mayoria de los pacientes no tenian un grado
alto de dependencia y por lo tanto no esta afectando negativamente la calidad de

vida de sus cuidadores.
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ANEXOS

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y cuidadores

N %
Datos del paciente
Edad del Paciente 69 (60 - 77)
Tiempo Diagnostico 6 (4-10)
Datos del Cuidador
Edad Cuidador 53 (38 -62)
Sexo
F 47 78,3
M 13 21,7
Escolaridad
Primaria 9 15,0
Secundaria 15 25,0
Técnico 14 23,3
Universitario 22 36,7
Estado Civil
Casado 34 56,7
Soltero 14 23,3
Union libre 8 13,3
Separado 4 6,7
Residencia
Cartagena 38 63,3
Sincelejo 18 30,0
Otro 3 6,7
Ocupacion
Hogar 28 46,7
Empleado 12 20,0
Trabajador independiente 9 15,0
Pensionado 6 10,0
Estudiante 5 8,3
Estrato
1 9 15,0
2 25 41,7
3 21 35,0
4 3 5,0
5 1 1,7
6 1 1,7
Parentesco con el paciente
Esposo (a) 29 48,3
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Hijo (a) 25 41,7

Nieto 2 3,3
Otro 2 3,3
Hemano (a) 1 1,7
Padre/Madre 1 1,7

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 2: Caracteristicas del rol de cuidador y autopercepcion del nivel de
carga

N %

Unico Cuidador 32 53,3
Pertenece a fundacion 12 20,0
Horas diarias al cuidado

1. Menor o igual de 6 horas 12 20,0

2.7 a12 horas 16 26,7

3.13 a 23 horas 6 10,0

4. 24 horas 26 43,3
Tiempo de ser cuidador

1.0 a 6 meses 1 1,7

2.7 a 18 meses 6 10,0

3.19 a 36 meses 8 13,3

4. Mas de 37 meses 45 75,0
Nivel Carga

1. Baja 10 16,7

2. Moderada 39 65,0

3. Alta 6 10,0

4. Muy alta 5 8,3

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 3. Puntuaciones por item y dominios de la escala de calidad de vida
del cuidador de Ferrel

ftem Descripcion Me (RIC)

1 Agotamiento 2(1-2)

2 Habitos Alimenticios 1(1-2)

3 Dolor 2(1-3)

4 Cambios en el Suefio 2(1-3)

5 Clasifique su Salud Fisica en general 3(3-3)
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Qué tan dificil es para usted enfrentar/lidiar con su vida como
resultado de tener un pariente con enfermedad crénica
Cuanta felicidad siente usted

Usted siente que tiene control de las cosas en su vida

Qué tan satisfecho esta con su vida?

Como clasificaria su capacidad actual para concentrarse o recordar
cosas
Qué tan util se siente?

Cuanta angustia le causo el diagndstico inicial de su pariente ?
Cuanta angustia le causo el tratamiento de su pariente ?

Cuanta desesperacion siente usted ?

Cuanto decaimiento siente usted?

Tiene miedo de que le dé a su familiar otra enfermedad crénica ?
Tiene miedo de una recaida de su pariente ?

Tiene miedo de que se propague y avance la enfermedad de su
pariente ?

Clasifique su estado psicoldgico en general?

Cuanta angustia le ha ocasionado la enfermedad de su familiar ?

El nivel de ayuda que recibe de otras personas es suficiente para
satisfacer sus necesidades ?

Hasta qué punto la enfermedad de su pariente han obstaculizado sus
relaciones personales ?

Hasta qué punto la enfermedad y el tratamiento de su pariente han
afectado su vida sexual ?

Hasta qué punto la enfermedad y el tratamiento de su pariente han
alterado su trabajo ?

Hasta qué punto la enfermedad y el tratamiento de su pariente han
alterado sus actividades en el hogar ?

Qué tan aislado se siente usted a causa de la enfermedad y el
tratamiento de su pariente ?

Cuanta carga econdmica le ha ocasionado la enfermedad y
tratamiento de su pariente ?

Clasifique su estado de sociabilidad en general

El nivel de ayuda que recibe de sus actividades religiosas, tales como

ir a la iglesia y el templo, satisface sus necesidades ?

El nivel de ayuda que recibe de sus actividades espirituales
personales, tales como meditar u orar, es suficiente para satisfacer
sus necesidades ?

Cuanta incertidumbre siente usted respecto al futuro de su pariente ?
Hasta qué punto la enfermedad de su pariente ha causado cambios
positivos en su vida ?

Usted tiene un propdsito en su vida o una razén para vivir ?

Cuanta esperanza siente usted ?

Clasifique su estado espiritual de manera general
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Bienestar Fisico 10(8-12)

Mala Calidad BF 23 (38,3)
Bienestar Psicoldgico 44 (40 - 48)
Mala Calidad BP 30 (50,0)
Bienestar Social 20 (18 - 24)
Mala Calidad BS 29 (48,3)
Bienestar Espiritual 24 (22 - 26)
Mala Calidad BE 24 (40,0)

Tabla 4. Comportamiento de los puntajes de cada dominio segun el tiempo
de ser cuidador y la auto-percepcion del nivel de carga

1BFT 2BPT 3BST ABET
Tiempo de ser cuidador
7 a 18 meses 10 (8-12) 44 (42 - 45) 18 (15 - 23) 24 (23 - 24)
19 a 36 meses 8(8-9) 46 (42 - 58) 20 (18 - 25) 24 (21 - 26)
Mads de 37 meses 10(8-12) 43 (39-48) 21 (18- 25) 24 (23 - 26)
Valor p 0,2797 0,7055 0,4143 0,9854
Nivel Carga
1. Baja 8(8-10) 44 (43 - 48) 19 (18 —22) 24 (23 - 26)
2. Moderada 9(8-11) 45 (38 - 48) 20 (17 - 23) 24 (22 - 26)
3. Alta 12 (11-14) 42 (40 - 47) 26 (25 - 31) 24 (22 - 26)
4. Muy alta 15 (12 -17) 43 (40 - 51) 23(22-31) 24 (24 - 26)
Valor p 0,0021 0,9913 0,0334 0,7116
Tabla 4.Dimension Fisica
Iltems Ausencia de Algo de Problema Muchisimo Total
problema problema problema
1 Agotamiento 28 (46,7%) 19(31,7%) 8 (13,3%) 5 (8,3%) 60(100%)
2 Cambio en los 39 (65%) 12 (20%) 6 (10%) 3 (5%) 60(100%)
habitos alimenticios
3 Dolor 25 (41,7%) 19(31,7%) 8 (13,3%) 8 (13,3%) 60(100%)
4 Cambios en el 26 (43,3%) 17(28,3%) 9(15%) 8 (13,3%) 60(100%)
suefio
Items Sumamente mala | Regular Buena Excelente Total
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5 | Clasifique su salud | 1 (1,7%) 12 (20%) 33 (55%) 14 (23,3%) 60(100%)
fisica en general

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 5. Dimension psicolégica

ltems Muy facil Facil Dificil Muy dificil Total
6 Qué tan dificil es para usted 6(10%) 17 31 (51,7%) 6 (10%) 60 (100%)
enfrentar/lidiar con su vida (28,3%)

como resultado de tener un
pariente con enfermedad

cronica
Iltems Nada Algo Moderado Muchisimo Total
7 Cuanta felicidad siente usted 8 (13,3%) 4 (6,7%) 29 (48,3%) 19 (31,7%) 60 (100%)
2
Iltems Nada Algo Moderado Completamente Total
8 Usted siente que tiene control | 3 (5%) 6 (10%) 26 (43,3%) 25 (41,7%) 60 (100%)

de las cosas en su vida

9 Qué tan satisfecho esta con 3 (5%) 2 (3,3%) 23 (38,3%) 32 (53,3%) 60 (100%)
su vida?
ltems Sumamente | Regular Buena Excelente Total
mala
10 Cémo clasificaria su 5 (8,3%) 14 27 (45%) 14 (23,3%) 60 (100%)
capacidad actual para (23,3%)
concentrarse o recordar
cosas
Nada Algo Moderado Muchisimo Total
11 Qué tan (til se siente? 2 (3,3%) 2 (3,3%) 14 23,3%) 42 (70%) 60 (100%)
12 Cuénta angustia le causo el 4 (6,7%) 10 10 (16,7%) 36 (60%) 60 (100%)
diagndstico inicial de su (16,7%)
pariente ?
13 Cuénta angustia le causo el 4 (6,7%) 14 17 (28,3%) 25 (41,7%) 60 (100%)
tratamiento de su pariente ? (23,3%)
SECCIONAL CARTAGENA

Avenida El Bosque, Transversal 54 No. 30-729 Teléfono: 6810802; E-mail:
unisinu@unisinucartagena.edu.co




14 Cuénta desesperacion siente 11 (18,3%) 15 (25%) 19 (31,7%) 15 (25%) 60 (100%)
usted ?
15 Cuéanto decaimiento siente 15 (25%) 20 13 (21,7%) 12 (20%) 60 (100%)
usted? (33,3%)
16 Tiene miedo de que ledé asu | 6 (10%) 7 (11,7%) | 10 (16,7%) 37 (61,7%) 60 (100%)
familiar otra enfermedad
cronica ?
17 Tiene miedo de una recaida 2 (3,3%) 7 (11,7%) | 7 (11,7%) 44 (73,3%) 60 (100%)
de su pariente ?
18 Tiene miedo de que se 3 (5%) 5 (8,3%) 6 (10%) 46 (76,7%) 60 (100%)
propague y avance la
enfermedad de su pariente ?
Iltems Sumamente | Regular Buena Excelente Total
mala
19 Clasifique su estado 1(1,7%) 10 29 (48,3%) 20 (33,3%) 60 (100%)
psicoldgico en general ? (16,7%)
Fuente: Elaboracion propia
Tabla 6. Dimensién social
Iltems Nada Algo Moderado Muchisimo Total
20 Cuénta angustiale ha 6 (10%) 9 (15%) 18 (30%) 27 (45%) 60 (100%)
ocasionado la enfermedad de
su familiar ?
21 El nivel de ayuda que recibe 9 (15%) 11 (18,3%) 22 (36,7%) 18 (30%) 60 (100%)
de otras personas es
suficiente para satisfacer sus
necesidades ?
22 Hasta qué punto la 22 (36,7%) 17 (28,3%) 16 (26,7%) 5 (8,3%) 60 (100%)
enfermedad de su pariente
han obstaculizado sus
relaciones personales ?
23 Hasta qué punto la 29 (48,3%) 6 (10%) 7 (11,7%) 18 (30%) 60 (100%)
enfermedad y el tratamiento
de su pariente han afectado
su vida sexual ?
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24

Hasta qué punto la
enfermedad y el tratamiento
de su pariente han alterado
su trabajo ?

27 (45%)

13 (21,7%)

11 (18,3%)

9 (15%)

60 (100%)

25

Hasta qué punto la
enfermedad y el tratamiento
de su pariente han alterado
sus actividades en el hogar ?

26 (43,3%)

14 (23,3%)

12 (20%)

8 (13,3%)

60 (100%)

26

Qué tan aislado se siente
usted a causade la
enfermedad y el tratamiento
de su pariente ?

31 (51,7%)

12 (20%)

11 (18,3%)

6 (10%)

60 (100%)

Items

Ninguna

Algo

Moderada

Muchisima

Total

27

Cuénta carga econémica le
ha ocasionado la enfermedad

y tratamiento de su pariente
?

27 (45%)

11 (18,3%)

9 (15%)

13 (21,7%)

60 (100%)

Items

Sumamente
malo

Regular

Buena

Excelente

Total

28

Clasifique su estado de
sociabilidad en general

3 (5%)

12 (20%)

26 (43,3%)

19 (31,7%)

60 (100%)

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 7. Dimensiéon espiritual

Items

Nada

Algo

Moderado

Muchisimo

Total

29

El nivel de ayuda que recibe de

sus actividades religiosas, tales

como ir alaiglesiay el templo,
satisface sus necesidades ?

5 (8,3%)

7 (11,7%)

15 (25%)

33 (55%)

60 (100%)

30

El nivel de ayuda que recibe de
sus actividades espirituales
personales, tales como meditar
u orar, es suficiente para
satisfacer sus necesidades ?

3(5%)

8 (13,3%)

19 (31,7%)

30 (50%)

60 (100%)
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31 Cuénta incertidumbre siente 3 (5%) 7 (11,7%) 14 (23,3%) 36 (60%) 60 (100%)
usted respecto al futuro de su
pariente ?

32 Hasta qué punto la enfermedad | 9 (15%) 15 (25%) 22 (36,7%) 14 (23,3%) 60 (100%)
de su pariente ha causado
cambios positivos en su vida ?

33 Usted tiene un propésito en su 2 (3,3%) 2 (3,3%) 4 (6,7%) 52 (86,7%) 60 (100%)
vida o unarazén paravivir ?

34 Cuénta esperanza siente usted 1(1,7%) 2 (3,3%) 6 (10%) 51 (85%) 60 (100%)
?
Items Sumamente Regular Buena Excelente Total

malo

35 Clasifique su estado espiritual 1(1,7%) 4 (6,7%) 18 (30%) 37 (61,7%) 60 (100%)

de manera general
Fuente: Elaboracion propia
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