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patients living at home
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RESUMEN

Las demencias debido a su alta prevalencia
despiertan interés y preocupacién sanirtaria,
ccondmica, social y familiar ya que se considera
gue el nimero de dementes, en la poblacién de
&0 o mis anos, se duplicard para el afo 2025.
L2 presencia de estas personas en el domicilio
altera su dindmica, pudiendo repercutir en las
relaciones interpersonales de sus miembros ya
que ¢l cuidado de una persona anciana con
mrastornos mentales representa mayor carga
emocional que cuidar una persona con
mcapacidades fisicas.

Los objetivos que nos marcamos al realizar el
estudio fueron: identificar el perfil del cuidador
principal de ancianos con demencia que viven en
« domicilio. Valorar las capacidades y
szbilidades que los ancianos afectados de
@emencia tienen para satisfacer las necesidades
Sasicas. Identificar las manifestaciones que se
“an en el cuidador principal cuando aparece el
&aenostico enfermero Cansancio en el
desempeno del rol de cuidador.

Fara ello realizamos un estudio observacional,
descriptivo y transversal en 100 cuidadores de las

GEROKOMOS 2000;11(4):167-173

SUMMARY

The development of dementia is a health problem
of growing concern because of its high prevalence
and the impact on economic, social and family
issues as the number of dementiated persons will
double among those aged over 60 years by 2025.
The presence of these persons at home changes their
dynamics and impacts on interpersonal
relationships since care required by a mentally
disturbed elderly person represents a higher
emotional burden than caring for a physically
disabled person.

The objectives of the present work were: to identify
the profile of the main caregiver of dementiated
elderly persons living at home. To evaluate the
abilities and skills of the dementiated elderly
persons to fulfill their basic needs. To identify the
manifestations in the main caregiver when the
caregiver role fatique syndrome is diagnosed in
fulfilling that role.
An observational, descriptive, cross-sectional study
was carried out with 100 caregivers in the Baix
Ebre, Montsia and Terra Alta districts. These
caregivers were visited at home and interviewed.
We conclude that caregivers in our environment
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comarcas de Baix Ebre, Montsia y Terra Alta, a
los que realizamos una visita domiciliaria y se les
hizo una entrevista.

Podemos concluir que en nuestro estudio los
cuidadores presentan las caracteristicas
definitorias del diagnéstico enfermero Cansancio
en el desempefio del rol de cuidar.

PALABRAS CLAVE

Anciano con demencia; Domicilio; Cuidador
principal; Cansancio en el desempefio del rol de
cuidador.
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have the diagnostic features of the caregiver role
fatique syndrome in fulfilling that role.

KEY WORDS

Elderly with dementia; Home; Main caregiver;
Caregiver role fatigue.

INTRODUCCION

Envejecer significa un progresivo déficit fun-
cional a todos los niveles, por lo que las perso-
nas con edades superiores a los 65 afios presen-
tan una elevada prevalencia de procesos crénicos
entre los cuales se encuentra la demencia.

La demencia es un sindrome orgdnico que oca-
siona, en un paciente consciente, un deterioro
persistente (estdtico o progresivo), global y gra-
ve de las funciones intelectuales con la suficien-
te intensidad como para repercutir sobre las ac-
tividades sociales y/o laborales del paciente (1).

Los datos de prevalencia para el total de las
demencias en diversos paises europeos son muy
variables, en general se admite como media que
del 5-10% de la poblacién de méds de 65 afos
padece demencia moderada-severa. El nimero de
casos se duplica cada 5 afios a partir de los 65.

En Espana los datos son similares a los de es-
tos paises, si bien sélo existen trabajos publica-
dos sobre prevalencia, que se establece entre el
5,2% y el 14,5% (media 9,5%).

En un estudio comparativo sobre la prevalen-
cia en diferentes provincias espanolas, ésta au-
menté con la edad y asi en la poblacién de 75
o mds afios fue de 15,9% y en la de 85 o mids
anos del 29% (2, 3).

Las demencias debido a su alta prevalencia
despiertan un gran interés y preocupacién sani-
taria, econémica, social y familiar ya que se con-
sidera que el nimero de dementes, en la pobla-
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cién de 60 o mds anos, se duplicard para el afio
2025 (4, 5).

En nuestro pafs la mayoria de las personas con
demencia se encuentra en el propio domicilio,
siendo la familia la responsable directa en apro-
ximadamente el 80% de estos casos.

La presencia de estas personas en el ambiente
familiar altera la dindmica de la misma, pudien-
do repercutir en las relaciones interpersonales de
sus miembros. Algunos estudios han demostrado
un mayor riesgo de morbilidad en la persona que
se constituye como cuidador principal (6).

Segtn la bibliograffa consultada se considera al
cuidador como la persona, familiar, cényuge o
amigo, que proporciona la mayor parte del apo-
yo diario a quien padece demencia, viviendo con
o separadamente de dicha persona. También se ha
descrito a los cuidadores, como los familiares,
amigos o vecinos que permiten seguir viviendo en
la comunidad de una manera confortable y segu-
ra a las personas que, por motivo de su edad
avanzada o incapacidad, les resulta imposible vi-
vir de una manera totalmente independiente (7).

El cuidado de una persona anciana con tras-
tornos mentales representa mayor carga emocio-
nal que cuidar a una persona con incapacidades
fisicas porque implica cambios agudos en la vida
diaria del cuidador principal (8).

Esto nos hace pensar que el cuidador principal
sufre una sobrecarga que puede conllevar a epi-
sodios de estrés sintiéndose desbordado por el
problema, repercutiéndole en su salud y en la ca-




lidad de los cuidados que pueda proporcionar.
Este hecho asociado a otros factores como la fal-
ta de informacién y formacién sobre la demencia,
poco apoyo emocional, nivel de salud del cuida-
dor, nivel econémico, disminucién de las relacio-
nes sociales, cansancio, agotamiento, falta de co-
laboracién y apoyo social dificulta la resolucién
del problema, pudiendo desencadenar en cansan-
cio en el desempefo del rol de cuidador (9).

Dado el aumento de la expectativa de las de-
mencias en los préximos afios, es de esperar el
mismo aumento proporcional de cuidadores y
por consiguiente de las enfermedades con ellos
relacionadas, ya que por otro lado al ser la su-
pervivencia de estos pacientes cada vez mayor au-
menta también la edad media del cuidador y se
incrementan los problemas asociados.

Por este motivo, dadas las caracteristicas so-
ciodemogrificas de nuestra Regién Sanitaria y la
falta de estudios realizados sobre este tema nos
planteamos: ;Cudl es el perfil de los cuidadores
srincipales de ancianos con demencia que viven en
e domicilio en la Regién Sanitaria Tortosa?

;Presentan los cuidadores principales el Diag-
wistico Enfermero Cansancio en el desempedio del
wol de cuidador (3.2.2.1)?

OBJETIVOS DEL ESTUDIO

* Identificar el perfil del cuidador principal
#= los casos en que haya una persona mayor de
&5 anos en el domicilio diagnosticada de de-
mencia.

* Valorar las capacidades y habilidades que los
sncianos afectados de demencia tienen para sa-
“sfacer las necesidades bdsicas.

* Identificar las manifestaciones que se dan
«= ¢l cuidador principal cuando aparece el diag-

sostico enfermero Cansancio en el desempeiio
£e! rol de cuidador.

METODOLOGIA

Se realizé un estudio observacional, descripti-
®e ¥ transversal.

£l estudio se ha llevado a cabo en 100 cuida-
“uses principales de personas mayores de 65 aios
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afectadas de demencia que viven en su domici-
lio en las comarcas de Baix Ebre, Montsia y Te-
rra Alta que constituyen la Regién Sanitaria
Tortosa con 131.897 habitantes, situada al sur
de Caralunya.

Los sujetos de estudio fueron facilitados por los
Centros de Atencién Primaria, Servicio de Neu-
rologfa del Hospital Verge de la Cinta, Servicios
Sociales del Consell Comarcal del Baix Ebre,
Ayuntamiento de Tortosa y la Asociacién de Fa-
miliares de Alzheimer de les Terres de I'Ebre.

El trabajo se realizé en el perfodo comprendi-
do de enero de 1998 a enero de 1999.

Mediante [lamadas telefénicas en las cuales ex-
plicdibamos el motivo y los objetivos del estudio,
concertdbamos una visita domiciliaria con el cui-
dador principal. En estas visitas les entrevistiba-
mos para identificar el perfil del cuidador, las
manifestaciones del diagnéstico enfermero y va-
lorar las capacidades y habilidades de los ancia-
nos con demencia mediante los instrumentos de
recogida de datos disenados para tal fin.

Se utilizaron tres cuestionarios, el primero
para estudiar el perfil del cuidador que consta de
20 preguntas referentes a la relacién parental,
trabajo fuera del domicilio, disponibilidad de
ayuda, institucionalizacién, tiempo que dedica al
ocio y problemas de salud.

El segundo para valorar las capacidades y ha-
bilidades de los ancianos con demencia para sa-
tisfacer las necesidades que mds repercuten en la
salud del cuidador.

El tercero para identificar las caracteristicas
definitorias del diagnéstico enfermero estudiado.

Los cuestionarios se validaron por medio de un
estudio piloto que se realizé en 15 cuidadores.

El andlisis de los datos se realizé mediante el
tratamiento informdtico de los mismos con el pa-

quete estadistico SPSS PC+.

RESULTADOS
Perfil del cuidador

La distribucién por sexos es de 86 mujeres y
14 hombres. Las edades oscilan entre 32 y 87
anos siendo la media de edad de 57,6 afios y la
desviacién tipica de 13,2 anos.
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La persona cuidada estd diagnosticada de de-
mencia de 1 a 5 afos en el 55% de los casos; de
6 a 10 afnos en el 37% de los casos; de 11 a 15
anos en el 6% de los casos y de 16 a 20 en el
2% de los casos. La media de tiempo de diag-
néstico es de 6 anos.

La relacién parental de los cuidadores princi-
pales queda reflejada en la figura 1.

En cuanto a los estudios, 89 tienen estudios
primarios, 5 secundarios, 3 superiores y 3 sin es-
tudios.

Son amas de casa 81 y el resto son trabajado-
res por cuenta ajena. Trabajan fuera de casa 14,
de los cuales el 71,4% realiza jornada completa,
el 14,3% media jornada y el 14,3% trabaja por
horas. Respecto a las caracteristicas del trabajo
el 50% declara realizar esfuerzo fisico y el 71,4%
esfuerzo psiquico. De los 86 cuidadores que no
trabajan actualmente, 28 (32,5%) han abando-
nado el trabajo para cuidar.

En 51 domicilios viven ademds de la persona
con demencia otra persona mayor de 65 afios, en
3 domicilios viven la persona con demencia y 2
ancianos mds y en 1 domicilio a parte de la per-
sona con demencia 3 ancianos mids.

El tiempo que llevan cuidando es de 1 a 20
afios siendo la media de 6,1 afios con una des-
viacién tipica de 4,1 anos. En la figura 2 se ob-
serva la distribucién de los cuidadores segin el
tiempo que llevan cuidando. Se dedican a cuidar
exclusivamente el 91%.

Cuidadores principales

M%

Cényuges
Hermano
Hijas
Nueras
Sobrinas

EEREOO

1%

Fig. 1. Relacién parental.
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Fig. 2. Distribucion de los cuidadores.

Cuentan con algin tipo de ayuda el 14% de los
cuidadores. En la rabla 1 se muestra el tipo de
ayuda. El 86% no tiene ningin tipo de ayuda.

Han recurrido a institucionalizacién del an-
ciano con demencia para descarga del cuidador
el 4% de los casos.

Acuden con regularidad al centro de dia el 5%
y al hospital de dia el 2%.

Alternan los cuidados con otras personas el
42% y el 58% no alterna los cuidados con nadie.

Manifiestan dedicar algo de tiempo al ocio el
20% de los cuidadores principales y nada el
80%. En general todos declaran que antes de de-
dicarse al cuidado de la persona con demencia
dedicaban al ocio mucho mads tiempo.

El 77% de los cuidadores manifiestan tener
problemas de salud (tabla 2).

Pertenecen a la Asociacién de Familiares de

Alzheimer de les Terres de I'Ebre el 14%.

Tabla 1.
Tipo de ayuda
Privada 8
Social 3
Social y privada 1
Voluntariado 1
Privada y voluntariado 1

GEROKOMOS 2000;11(4):167-173
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Tabla 2.

Problemas de salud de los cuidadores

Musculoesqueléticos 37%
Musculoesqueléticos y otra patologfa 16%
Depresién y ansiedad 10%
Cardiovasculares 7%
Ortras patologias 7%

Capacidades y habilidades de los ancianos
afectados de demencia

La edad de los ancianos es de 65 a 93 afos.
Siendo la media de 79,6 afios y la desviacién ti-
pica de 7,3 anos. El 31% son hombres y el 69%
mujeres.

Hemos establecido 3 niveles de dependencia
segzun la puntuacién obtenida tras valorar las 9
secesidades bdsicas que, consideribamos reper-
cutian mds en el cuidador principal.

Los resultados obtenidos son los siguientes:

Independientes: 8%.

Dependientes: 31%.

Muy dependientes: 61%.

El resultado de las necesidades valoradas se
mucstra en la figura 3.

Camsancio en el desempeiio del rol de cuidador

El 72% de los cuidadores principales estudia-
#os manifiestan tener recursos suficientes y no
wacrlos el 28%.

De éstos 21 (75%) necesitan recursos perso-
wales: 6 (21,4%) personales més econémicos y 1
1.3%) personales mds técnicos.

A la pregunta si encuentra dificil realizar ac-
wwidades de cuidados especificos 12 responden
W rmartivamente, 43 en algunas situaciones y 45
msponden que no.

Los que han manifestado tener dificultad 18
~92.7%) han respondido que en todas las activi-
Sades. 18 (32,7%) en la movilizacién, 11 (20%)
#= 2 movilizacién mds higiene y 8 (14,5%) en
B Bigicne.

Necesitan informacion sobre estas actividades
=% 43,6%), no necesitan 24 (43,6%) y no sa-
e 7 (12,7%).

Necesidad de:
) M Independientes
80 [ Dependientes
70 W Muy dependientes
60
50_
el
w Ll |
50 1IN ] ol
il II |4
o A i
2 8§ 3> 8 8 8
2 £Eg £ 8.5 8 %
:-=g 7L ‘Eg
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S iriffa ° 5]
358 = H
8 £
2 a

Fig. 3. Necesidades valoradas.

Estin preocupados sobre el estado de salud de
la persona cuidada el 81% y manifiestan no es-
tarlo el 19%. Sobre el estado emocional lo estdn
el 89% y no lo estdn el 11%.

En caso afirmativo les preguntibamos si nece-
sitaban informacién sobre la enfermedad contes-
tando que si el 37%, que no el 43% y que no
lo sabian el 19%.

Les preocupa la posibilidad de llevar a la per-
sona cuidada a una institucién al 89%, no les
preocupa al 6% y no saben el 5%.

Les preocupa quién atenderd a la persona
cuidada en caso de que algo le suceda al cuida-
dor al 76%, no les preocupa al 21% y no lo sa-
ben el 3%.

Los cuidados que realiza interfieren en otros
roles importantes de la vida del cuidador en el
89% de los casos y no interfieren en el 11%. Al
preguntarles cudles son los roles contestaron que
todos 58 (65,1%), el laboral 3 (3,3%), el social
19 (21,3%), el familiar 3 (3,3%), el laboral mds
el social 3 (3,3%) y el social y el familiar 3
(3,3%).

Sienten que la persona cuidada parece distin-
ta a la que era antes de empezar a cuidar el 96%,
no lo sienten el 3% y el 1% no saben.

GEROKOMOS 2000;11(4):167-173
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Tienen conflictos familiares sobre temas rela-
cionados con los cuidados el 27% frente al 73%
que manifiestan no tenerlos.

Tienen sensacién de estrés o nerviosismo en
su relacién con la persona cuidada el 83% y el
17% no la tienen.

Tienen sensacién de depresién el 76% y no la
tienen el 24%.

De las 11 caracteristicas definitorias del diag-
néstico 6 se cumplen en més del 80% de los cui-
dadores y 4 en mds del 70%.

DISCUSION

La mayoria de los cuidadores son mujeres con
una media de edad de 57,6 afios, hijas o espo-
sas, con estudios primarios a veces inacabados
que se dedican a las labores del hogar y al cui-
dado del anciano con demencia exclusivamente,
al igual que otros estudios publicados (8, 10).

Casi una rtercera parte de las personas estu-
diadas han tenido que dejar de trabajar para cui-
dar (11).

En la mitad de los domicilios estudiados a par-
te de la persona afectada de demencia vive otra
persona mayor de 65 afios.

Queremos destacar la soledad del cuidador
principal, que se tiene que enfrentar a una si-
tuacién totalmente nueva y desconocida reca-
yendo toda la responsabilidad del cuidado en
él/ella y sin poder compartir sus sentimientos y
emociones con otras personas. Ademds tiene que
tomar decisiones continuamente sobre aspectos
de la salud y del bienestar de la persona cuida-
da, viviendo con resignacién e impotencia. A
esto hay que afiadir la edad de la mayorfa de los
cuidadores que en numerosas ocasiones supera
los 65 afos, presentan problemas de salud, lle-
van mucho tiempo cuidando y no cuentan con
ningin tipo de ayuda.

Dadas las caracteristicas de esta patologfa el
cuidador no entiende muchas veces el compor-
tamiento, las respuestas, los enfados, los cambios
que se van produciendo dia a dfa y sienten que
la persona cuidada es diferente, no pudiendo
mantener la relacién que antes tenfan.

Nos ha llamado la atencién que dada la si-
tuacién descrita, los cuidadores manifiestan no
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necesitar informacién sobre la realizacién de ac-
tividades de cuidados especificos ni sobre la en-
fermedad.

Pensamos que los cuidadores no consideran
que la informacién les soluciona el problema
sino que lo que necesitan es ayuda de tipo for-
mal y/o informal ya que son muy pocos los que
la tienen y en su gran mayorfa es privada. Ade-
mds, y dadas las caracreristicas sociodemogréfi-
cas de la zona en estudio y que la mayoria de las
personas estudiadas son mujeres, tienen asumido
el rol tradicional de cuidar como algo propio de
su sexo. No valoran la informacién como una ne-
cesidad y un recurso que les va ayudar y orien-
tar para afrontar esta situacién.

Con respecto a la institucionalizacién defini-
tiva ésta, en general, se rechaza de entrada y so-
lamente se acepta en caso de fuerza mayor.

No disponemos de datos para comparar los
resultados del diagnéstico enfermero con otras
publicaciones. En lo que se refiere a nuestro
estudio los cuidadores principales presentan
Cansancio en el desempefio del rol de cuida-
dor.

Para concluir, opinamos que las demencias y
la problemidtica que las rodea no tan sélo se pue-
de considerar un problema sanitario sino tam-
bién un gran problema social; teniendo en cuen-
ta las previsiones estimadas sobre el aumento del
nimero de demencias en afios venideros, los
cambios en las estructuras familiares y sociales,
es un reto para la sociedad y el sistema sanita-
rio dar respuesta a esta problemitica.

Por tanto se hace necesario ofrecer una mayor
disponibilidad de recursos de descarga para el
cuidador y una mejor accesibilidad a los mismos.

La enfermera ante la sospecha de un diag-
néstico de demencia en un anciano que vive en
su domicilio, debe establecer cuanto antes un
contacto con el cuidador principal para progra-
mar las actuaciones de educacién sanitaria, dan-
do informacién sobre la enfermedad y ense-
narle de forma paulatina las actividades de
cuidados que va a tener que realizar durante
todo el proceso.

También tiene que efectuar una valoracién del
cuidador, ya que cualquier persona en esta situa-
cién es vulnerable para desarrollar un Riesgo de
cansancio en el desempefio del rol de cuidador.

GEROKOMOS 2000;11(4):167-173
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Pensamos que en la profesién enfermera se
hace necesario seguir investigando en el campo
Zc los diagnésticos enfermeros, por que estin
dentro del 4mbito independiente de nuestra
srictica profesional, al referirse a situaciones que
"+ enfermera identifica, valida y trata indepen-
Zentemente, contribuyendo asi al desarrollo ted-
=co de la ciencia enfermera.
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