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Resumen

Objetivo:

Identificar los niveles de soledad y los factores asociados en cuidadores de pacientes
con demencia.

Métodos:

Estudio observacional de corte transversal que incluyé cuidadores no remunerados de
pacientes con demencia en atenciéon domiciliaria en Bogota, Colombia. La prevalencia
de soledad se estim6 mediante la aplicacion de la escala de soledad de la UCLA. Se
evalud si los participantes se encontraban satisfechos con el cuidado y si sentian que
recibian el apoyo emocional que requerian de familiares y amigos. La asociacion de

la soledad con las variables clinicas del paciente y sociodemograficas del cuidador se
evalud calculando el OR entre ambos grupos.

Resultados:

Se incluyeron 52 cuidadores de pacientes con demencia, El 5.77% de cuidadores
presentaron soledad severa y 26.92% moderada. Todos los cuidadores reportaron sentirse
satisfechos al brindar cuidado a sus familiares, y 71% consideraba que su familia o amigos
les brindaban el apoyo emocional que requerian. La soledad fue mas frecuente en los
cuidadores de pacientes con dependencia funcional total (OR: 4.061, P= 0.0278). Por otro
lado, la percepcion de apoyo emocional por parte de familiares y amigos se encontré como
posible factor protector para soledad (OR: 0.184, P= 0.0104).

Conclusiones:

La prevalencia de soledad encontrada en este estudio es menor comparada con la
reportada en estudios previos. Todos los cuidadores reportaron sentirse satisfechos
al brindar cuidado y la mayoria percibia adecuado apoyo emocional de familiares y
amigos. Estos factores podrian estar relacionados con menores niveles de soledad
encontrados en el presente estudio.
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Abstract
Objective:

To identify the levels of loneliness and the factors associated with the prevalence of
loneliness in caregivers of patients with dementia.

Methods:

An observational cross-sectional study was conducted, including unpaid caregivers of
patients with dementia who were receiving home care in Bogota, Colombia. The prevalence
of loneliness was estimated using the UCLA Loneliness Scale. Participants were also
assessed regarding their satisfaction with providing care and whether they felt they received
the necessary emotional support from family and friends. The association between loneliness
and the patient's clinical variables, as well as the sociodemographic characteristics of the
caregiver, was evaluated by calculating the odds ratio (OR) between the groups.

Results:

A total of 52 caregivers of patients with dementia were included. Severe loneliness
was present in 5.77% of caregivers, while 26.92% experienced moderate loneliness.
All caregivers reported feeling satisfied with providing care to their relatives, and
71% felt that their family or friends provided the emotional support they required.
Loneliness was more common among caregivers of patients with total functional
dependence (OR 4.061, P = 0.0278). Conversely, the perception of receiving
emotional support from family and friends was identified as a potential protective
factor against loneliness (OR 0.184, P = 0.0104).

Conclusions:

The prevalence of loneliness in this study is lower than that reported in previous
studies. All caregivers reported satisfaction in providing care; most perceived
adequate emotional support from family and friends. These factors could be
contributing to the lower prevalence of loneliness observed.

Resultados Conclusiones
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Contribucion del estudio

1) Por qué se realiz6 este estudio?

La atencidn a los cuidadores de pacientes con demencia mejora la calidad de vida, es
rentable y podria ahorrar recursos. Estos cuidadores presentan importantes dificultades
emocionales, financieras y fisicas. Internacionalmente se ha identificado que casi la mitad
de los cuidadores presentan soledad moderada y 17.7% presentan soledad severa.

2) Cuales fueron los resultados mas relevantes del estudio?

El 6% de los cuidadores present6 soledad severa y el 27% soledad moderada. Todos los
cuidadores reportaron estar satisfechos con el cuidado que brindaban a sus familiares, y el
71% consider6 que su familia 0 amigos les proporcionan el apoyo emocional necesario.

3) Que aportan estos resultados?

Se trata del primer estudio de este tipo realizado en Colombia. Los resultados contrastan con
los hallazgos de estudios en otros paises. La atencién domiciliaria podria facilitar una relacién
de confianza, aportar informacién, acompanamiento y entrenamiento a los cuidadores, lo
que puede explicar la menor prevalencia de soledad moderada a severa en nuestro estudio.
Asi mismo, la funcionalidad familiar, relacionada con la alta percepcion de apoyo emocional
encontrada en este estudio podria explicar también la menor prevalencia de soledad.

Introduccion

El cuidado se refiere a la atencion de las necesidades y bienestar de otra persona. En personas
mayores con caracteristicas especiales, que condicionan mayor necesidad de atencion,
usualmente el cuidado incluye la asistencia con actividades basicas e instrumentales de la vida
diaria, apoyo emocional, comunicacién y coordinacién del cuidado con otros miembros de la
familia y con prestadores de atencion en salud .

El reporte de la comision de Lancet 2020 sobre prevencion, intervencion y cuidado en
demencia recomienda la atencién a los cuidadores familiares porque la intervencion especifica
orientada a los cuidadores tiene efectos duraderos sobre los sintomas de depresion y ansiedad,
mejora la calidad de vida, es rentable y podria ahorrar recursos .

Se estima que casi la mitad de todos los cuidadores que brindan ayuda a adultos mayores lo hacen
para alguien con demencia. Los cuidadores a menudo indican amor y un sentido del deber al
describir lo que los motiva a asumir responsabilidades de cuidado de un familiar 0 amigo que vive
con demencia *. Las personas con demencia requieren niveles cada vez mayores de supervision

y cuidado personal cuando avanza la enfermedad; a medida que los sintomas de la persona con
demencia empeoran, los cuidadores pueden experimentar un mayor estrés emocional y depresion,
problemas de salud nuevos o exacerbados *. En comparacion con los cuidadores de personas

sin demencia, el doble de cuidadores de personas con demencia indica importantes dificultades
emocionales, financieras y fisicas. Sin embargo, algunos cuidadores consideran que brindar ayuda
a alguien con deterioro cognitivo es muy gratificante, una mayor satisfaccion al brindar cuidados a
personas con demencia se asocia con mayor apoyo emocional por parte de familiares y amigos >.

Es necesaria la identificacion de sintomas presentes en los cuidadores de pacientes con demencia,
especialmente aquellos sintomas que estan relacionados con deterioro de la calidad de vida. Segtiin
estadisticas internacionales, casi la mitad de los cuidadores de personas con demencia presentan
soledad moderada y el 17.7% presenta soledad severa. Se ha encontrado que mayores niveles de estrés
y aislamiento social se relacionan con la soledad °. El objetivo del presente estudio fue identificar la
frecuencia y nivel de soledad en los cuidadores de pacientes con demencia en el contexto colombiano,
teniendo en cuenta el impacto negativo de la soledad en la salud mental de los cuidadores.
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La soledad suele ser entendida como la discrepancia entre el contacto social deseado y el
percibido por la persona, la escala de la UCLA conceptualiza la soledad como un constructo
unidimensional que puede variar en frecuencia e intensidad °. El uso de escalas en salud
permite objetivar la presencia y gravedad de determinados constructos, en este caso, se utilizd
la escala de soledad de la UCLA, la cual incluye preguntas que giran en torno a la felicidad
haciendo cosas solo, tener a alguien con quien hablar, la tolerancia a la soledad, la percepcion
de comprension por parte del entorno, la necesidad de que alguien le llame o le escriba, la
sensacion de estar completamente solo, la capacidad de acercarse a los demas, la necesidad
de compaiiia, la facilidad de conseguir amigos y la percepcién de no ser tenido en cuenta.
Los valores menores a 30 puntos se relacionan con soledad, se clasifica en soledad moderada
si el puntaje total se encuentra entre 20 y 30, o severa con puntajes inferiores a 20 puntos de
acuerdo con estudios de validacién de la escala en poblacién colombiana nuestro medio .

Materiales y Métodos

El presente estudio adopta un disefio observacional de corte transversal, orientado a

explorar la frecuencia y nivel de soledad entre los cuidadores no remunerados de pacientes
diagnosticados con demencia de un programa de atencién domiciliaria en Bogota, Colombia.
El programa atendio a 1,000 pacientes mensualmente en promedio., Para ingresar al programa
de atencion domiciliaria deben tener un Barthel igual o menor a 40 puntos; los pacientes

con demencia pueden pertenecer al programa de crénicos si la demencia se encuentra en un
estadio leve o moderado, mientras que aquellos pacientes con demencia avanzada reciben
atencién por parte del programa de cuidados paliativos.

Teniendo en cuenta la naturaleza exploratoria del estudio se eligié un disefio observacional
de corte transversal. No se realiz6 calculo de tamano muestral. Se realizé6 muestreo por
conveniencia, incluyendo aquellos pacientes que fueron valorados entre el 1 de marzo y el 30
de junio de 2024. Los criterios de inclusion fueron: ser cuidadores familiares de pacientes con
demencia con una duracién de un mes o mas cumpliendo el rol de cuidador, ser mayor de 18
afnos, no recibir remuneracién por el cuidado, y aceptar participar en el estudio. Se excluyen
cuidadores de pacientes que no pudieron ser contactados, aquellos con diagndstico de
enfermedad mental, cuidadores de pacientes fallecidos al momento de la encuesta, y aquellos
que no desearan participar en el estudio. Se solicit6 a cada cuidador su consentimiento para
participar en el estudio, dicho consentimiento fue diligenciado por escrito. Los participantes
fueron seleccionados de la base de datos del programa y se contactaron por teléfono para
presentarles el estudio y solicitar su participacion, posteriormente se programo una visita
para diligenciar el consentimiento informado, recolectar las variables sociodemograficas
incluyendo sexo, escolaridad y ocupacion de los cuidadores, aplicar la Escala de Soledad de
UCLA 7, Indice de Barthel 8, Clasificacién GDS en el caso de pacientes con diagndstico de
Enfermedad de Alzheimer °, y realizar las preguntas sobre la satisfaccién con el cuidado y el
apoyo emocional percibido.

La Escala de Soledad de UCLA incluye 10 preguntas, con opcion de respuesta Likert con 4
opciones, se encuentra validada en Colombia en cuidadores de pacientes crénicos, con in
indice de validez de contenido de la mayoria de items superior a 0.8. Con respecto a la validez
facial el 86% o mas de los participantes reportaron una adecuada comprension, recuperacion,
juicio y adecuacion de los items, encontrando una validez de contenido y facial aceptable para
su uso en este contexto ’. Los datos recopilados se registraron en hoja de célculo electrénica,
facilitando el analisis posterior de los resultados obtenidos. No se realizé seguimiento a los
participantes después de la recoleccion de la informacion.

No se exploraron posibles variables de confusion o interacciones, no hubo pérdida de informacion.

El analisis de los datos se realiz a través de calculo de frecuencias. Los puntajes obtenidos en la
escala de soledad de UCLA se clasificaron teniendo en cuenta que los valores menores a 20 puntos se
relacionan con soledad severa y valores entre 20 y 30 puntos indican un grado moderado de soledad ’.
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Figura 1. Flujograma de reclutamiento. Diagrama de flujo para la identificacion, seleccion
e inclusion de los participantes

Para evaluar la posible asociacion de la soledad con las variables clinicas del paciente, variables
sociodemogrificas del cuidador, la satisfaccion con el cuidado y la percepcion de apoyo emocional se
calcul6 el OR entre el grupo de cuidadores con soledad y el grupo sin percepcion de soledad.

La realizacion del presente trabajo se adecua a las recomendaciones para investigacion biomédica de

la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial. Si bien se trata de una investigacion sin
riesgo, se obtuvo consentimiento informado de todos los participantes. El protocolo de investigacién
fue presentado y aprobado por el comité de ética de la IPS Forja empresas.

Resultados

Se identificaron 210 pacientes con diagndstico de demencia atendidos por el programa,

de los cuales 61 tenian cuidadores no remunerados, no fue posible contactar a 9 posibles
participantes, por lo cual se incluyeron 52 cuidadores. Se puede observar el flujograma de
reclutamiento de los participantes en la Figura 1, la caracterizacién sociodemografica de todos
los cuidadores se puede observar en la Tabla 1 y la de los pacientes en la Tabla 2. La edad
promedio de los cuidadores encuestados fue de 61 afios (DE 10), mientras que los pacientes
que cuidaban tenfan en promedio 85 afos (DE 12) y presentaban una dependencia funcional
severa, con un puntaje promedio de 23 (DE 19) en la escala de Barthel. E1 88% de estos
pacientes estaba en un programa de atencién domiciliaria crénico. E1 69% de los cuidadores
eran hijos de los pacientes y el 79% eran mujeres. El 50% de los cuidadores tenia educacion
superior y el 42% era cesante. El tipo de demencia predominante fue Alzheimer, que afect6
al 40% de los pacientes, con un 72% de severidad grave, la distribucién por severidad de

la demencia se puede observar en la Tabla 3. Los cuidadores desempleados, pensionados
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Tabla 1. Descripcion de las variables del sociodemograficas de
los cuidadores

Variable Categoria n %
Parentesco Hija/o 36 69
Esposa/o 11 21
Hermana/o 2 4
Hijastra/o 1 2
Madre 1 2
Yerno 1 2
Sexo Femenino 41 79
Masculino 11 21
Escolaridad Primaria incompleta 2 4
Primaria completa 2 4
Secundaria incompleta 2 4
Secundaria completa 11 21
Técnico 9 17
Superior 26 50
Ocupacién Empleado 5 10
Desempleado 11 21
Independiente 5 10
Pensionado 9 17
Cesante 22 42

y cesantes se dedicaban en tiempo completo al cuidado del paciente. Por otro lado, los
empleados e independientes dedicaban parte de su tiempo al trabajo, repartiendo sus labores
entre el trabajo y el cuidado del paciente con demencia.

La clasificacién Global Deterioration Scale (GDS) categoriza la severidad de la demencia en
aquellos pacientes con Enfermedad de Alzheimer, de acuerdo a la puntuacidn se clasifica en
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).

El 5.77% de los cuidadores present6 soledad severa (puntaje menor a 20 en la escala UCLA) y

el 26.92% soledad moderada (puntaje entre 20 y 30), como se observa en la Tabla 4. Todos los
cuidadores reportaron estar satisfechos con el cuidado que brindaban a sus familiares, y el 71%
considerd que su familia o amigos les proporcionan el apoyo emocional necesario. Las variables
sociodemograficas del cuidador que fueron analizadas no se asociaron con los niveles de soledad.
Ser adulto mayor de 60 ailos (OR: 0.75, IC 95%: 0.23-2.41, P= 0.629), ser mujer (OR: 1.39, IC
95%: 0.32-6.05, p= 0.6669), ser conyugue del paciente (OR: 0.72, IC 95%: 0.16-3.16, p= 0.6669),
tener educacion superior (OR: 0.84, IC 95%: 0.26-2.68, p= 0.7676) o estar econdmicamente
activo en modalidad de empleado o independiente (OR: 0.181, IC 95%: 0.021-1.562, p= 0.1200)
no se asociaron con la prevalencia de soledad. La dependencia funcional total del paciente se
asoci6 con mayor frecuencia con la prevalencia de sensacion de soledad del cuidador, con un
OR: 4.061, IC 95%: 1.16-14.15, p= 0.0278. Sin embargo, no se encontré asociacion de la gravedad
de la demencia con la percepcion de soledad, con un OR: 3.44, IC 95%: 0.94-12.65, p= 0.0628.

Tabla 2. Descripcién de las variables del sociodemograficas de los pacientes

Variable Categoria Total Severidad de la demencia
Leve Moderada Severa

n % n % n % n %

Programa Crénico 46 88 3 100 18 94.7 25 833
Paliativo 6 12 0 0 1 53 5 16.7

Tipo de demencia Enfermedad de Alzheimer 21 40 0 0 9 474 12 40
Frontotemporal 1 2 0 0 1 53 0 0

Enfermedad vascular 7 13 0 0 2 105 5 16.7

Traumatismo cerebral 2 4 0 0 1 53 1 3.3

Enfermedad de Parkinson 6 12 1 333 1 53 4 133

Etiologias multiples 6 12 0 0 3 158 3 10

No especificado 9 17 2 66.7 2 10.5 5 16.7
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Tabla 3. Severidad de la demencia en los pacientes con Enfermedad de Alzheimer

Global Deterioration Scale n %
4 1 5
5 5 24
6 7 33
7 8 38

La clasificacion Global Deterioration Scale (GDS) categoriza la severidad de la demencia en
aquellos pacientes con Enfermedad de Alzheimer, de acuerdo a la puntuacion se clasifica en
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 moderada-
mente severa) y estadio 7 (demencia severa).

Con respecto a la percepcion de apoyo emocional por parte de familiares y amigos se encontr6
como posible factor protector para soledad con un OR: 0.184, IC 95%: 0.05-0.67, p= 0.0104.
Finalmente, la satisfaccion con el cuidado no tuvo asociacion significativa con la prevalencia de
soledad, OR: 0.493, IC 95%: 0.009-25.900, p= 0.7264.

Valores menores a 30 puntos se relacionan con soledad. Un puntaje entre 20 y 30 se relaciona
con soledad moderada y un puntaje inferior a 20 puntos se relaciona con soledad severa.

Discusion

Es llamativo que Gnicamente 33% presentaban soledad moderada o severa, hallazgo que
contrasta con otros estudios internacionales que reportan prevalencias superiores, segiin una
revision sistematica y metaandlisis reciente, la prevalencia agrupada de soledad en cuidadores
de pacientes con demencia es de 50.8%, con estudios que reportan prevalencia de soledad
variable, entre 16-72% *°. Estos estudios se han realizado en Europa, Estados Unidos y Asia, sin
embargo, este es el primer estudio de este tipo realizado en Colombia.

La edad promedio de los cuidadores encuestados fue de 61 afios. Se ha encontrado que los adultos
mayores que cuidan a personas con demencia tienen mayores niveles de estrés, depresion y soledad
comparado con aquellos que no son cuidadores. Siendo la soledad un factor fundamental en la
mediacion directa de la percepcion de estrés, que también contribuye a ésta indirectamente, dada
su relacion con los sintomas depresivos, asociados de igual manera con el desarrollo de estrés .

Aunque una proporcion importante de los cuidadores encuestados eran adultos mayores, solo

el 6% presentaron soledad severa y el 27% soledad moderada, el 71% consider6 que su familia o
amigos les brindaban el apoyo emocional que requerian. La percepcién de apoyo social podria
explicar en parte, la menor proporcion de cuidadores con sensacion de soledad moderada y
severa, pues el apoyo social adecuado ha sido descrito como factor protector para el desarrollo
de soledad y depresion en los cuidadores, también se relaciona con una percepcion positiva del
envejecimiento y mejora la calidad de vida '% En este sentido, aquellos pacientes que hacen parte
de programas de atencioén domiciliaria logran establecer relaciones de confianza con el equipo de
atencion, al conocer de cerca a la unidad paciente-familia. Ademds, contribuye a una percepcion
mas positiva del envejecimiento, gracias a la informacion y el entrenamiento proporcionado

por el equipo de atencién domiciliaria **. Esto amplia la red de apoyo del cuidador y puede estar
relacionado con el apoyo social percibido por los cuidadores que participaron en el estudio.

Table 4. Resultados de la escala de la UCLA

Puntaje escala de la UCLA N % Intervalo de confianza 95%
<20 3 5.77 0.00-12.11
20-30 14 26.92 14.87-38.98
>30 35 67.31 54.56-80.06
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Ademas de lo descrito, todos los cuidadores reportaron sentirse satisfechos al brindar cuidado
a su ser querido. Este también podria ser otro factor protector para la sensacion de soledad,
pues se ha reportado la relacion de los niveles de satisfaccion con el cuidado con la percepcion
de bienestar y calidad de vida '***.

De acuerdo con lo mencionado anteriormente, y considerando que el cuidado domiciliario en
Colombia esta destinado a personas mayores confinadas en el hogar por problemas funcionales

o sociales, asi como a ancianos de alto riesgo, el equipo de salud de atencién domiciliaria
desemperfia un papel fundamental al ampliar la red de apoyo social y fortalecer los conocimientos
del cuidador sobre las actividades a realizar con el paciente. Esto puede contribuir a una mayor
satisfaccion al brindar cuidado a su ser querido, al saber que cuentan con el acompanamiento
continuo del equipo de salud, que ofrece no solo apoyo médico, sino también social, espiritual y
psicolégico a tanto al paciente como a la familia durante la enfermedad y el duelo *.

Finalmente, se encontrd que 79% de los cuidadores eran mujeres, hallazgo concordante con la
literatura. Se describe que, tradicionalmente, en la mayoria de las culturas, la mayoria de los
cuidadores familiares son mujeres y suelen brindar cuidados durante periodos mas largos que
los hombres. Ademas de esto, los roles de género tradicionales condicionan que las mujeres
asuman las obligaciones familiares y de cuidados, de esta manera, el cuidado del familiar con
demencia puede entrar en conflicto con el cuidado de la propia familia, constituyendo una
fuente de estrés y sobrecarga adicional '"*%. A pesar de esto, todas las cuidadoras reportaron
estar satisfechas con la labor de cuidado en nuestro estudio.

Limitaciones

El tamafio de la muestra del estudio fue limitado y la muestra fue reclutada por conveniencia,
por lo cual hay riesgo de sesgo de seleccion en el presente estudio. La mayoria de los
participantes cuidaban de una persona con demencia avanzada, por lo que los resultados
pueden no ser representativos de cuidadores de personas con demencia menos avanzada.

A pesar de las limitaciones mencionadas, este es el primer estudio de este tipo realizado en
Colombia, aportando a la ampliacién de la literatura local con respecto a la salud mental y
calidad de vida de los cuidadores de pacientes con demencia, constituyendo asi un aporte
para el diagnodstico de la situacion actual en nuestro medio. El disefio prospectivo de la
investigacion contribuye a mitigar el sesgo de recuerdo; adicionalmente dada la fuente de
informacion primaria, los datos son aterrizados al escenario habitual de pacientes y familias
que reciben atenciéon domiciliaria en Bogota, Colombia.

La mayoria de los participantes eran mujeres, si bien, la representacién de mujeres es acorde con la
mayor frecuencia del rol de cuidado brindado por las mujeres, se evidencia una subrepresentacion
de los hombres. Sin embargo, teniendo en cuenta que las mujeres brindan cuidado mas
frecuentemente que los hombres, los resultados son aplicables y ttiles dado el rol de cuidadoras
principales que suele otorgarse a las mujeres impuestos por los roles de género tradicionales 7',

En el presente estudio, no se realizo el analisis de variables de confusion, constituyendo otra de
las limitaciones del estudio.

Conclusiones

El cuidado de personas con demencia es mas demandante a medida que avanza la enfermedad y
se relaciona con mayor estrés emocional y depresion en los cuidadores. Mayores niveles de estrés y
aislamiento social se relacionan con la percepcion de soledad, asi mismo, la percepcion de soledad
se asocia con deterioro de la calidad de vida del cuidador. En el presente estudio se encontr6

una menor prevalencia de soledad en cuidadores de pacientes con demencia comparado con la
literatura internacional, la mayoria de los participantes consideraban que su familia o amigos le
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brindaban el apoyo emocional que requerian, y todos se sentian satisfechos con la labor de cuidado
a su ser querido. El apoyo emocional por parte de familiares y amigos podria estar relacionado con
menores niveles de soledad. Se requiere la realizacion de estudios que evaltien la intervencion de
estos factores como determinantes de la calidad de vida en cuidadores de pacientes con demencia.
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