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Resumen

Introducción:  Los  cuidadores  de pacientes  con  enfermedad  de Alzheimer  (EA)  tienen  un  dete-
rioro de  su calidad  de vida  relacionada  con  la  salud  (CVRS).  La  CVRS  es  una medida  de  resultado
centrada en  el  usuario  cada  vez  más  usada.  Evaluamos  de  forma  longitudinal  la  CVRS  en  cuida-
dores de  pacientes  con  EA,  antes  y  después,  durante  un periodo  de 12  meses.
Métodos:  Se  incluyó  en  el  estudio  a 97  pacientes  diagnosticados  de EA  según  criterios  NINCDS-
ADRDA  (Instituto  Nacional  de  Trastornos  Neurológicos  y  de la  Comunicación  y  Accidente
Cerebrovascular  y  Asociación  de Enfermedad  de  Alzheimer  y  Trastornos  relacionados)  y  sus
respectivos  97  cuidadores  principales.  Se  analizaron  datos  sociodemográficas  de  ambos,  clíni-
cos de  los  pacientes,  y  datos  en  relación  con  el cuidado  en  la  visita  basal.  La  CVRS  se  midió  con
el cuestionario  SF-36  en  la  visita  basal  y  a los  12  meses.
Resultados:  Las  8  dimensiones  de  la  escala  SF-36  en  los  cuidadores  principales  empeora-
ron de  forma  significativa  a  los  12  meses,  salvo  las  dimensiones  «Función  física» y  «Función
social», que  lo hicieron  de forma  no significativa.  Las  puntuaciones  en  la  visita  basal  fueron
menores que  las  correspondientes  a  la  población  general.  La  dimensión  que  presentó  peor
puntuación  fue  «Vitalidad».

� Parte de este trabajo fue presentado como póster en la Reunión Anual de la SEN de 2014.
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0213-4853/© 2016 Sociedad Española de Neuroloǵıa. Publicado por Elsevier España, S.L.U. Este es un art́ıculo Open Access bajo la licencia
CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

dx.doi.org/10.1016/j.nrl.2016.02.023
http://www.elsevier.es/neurologia
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.nrl.2016.02.023&domain=pdf
mailto:franciscoj.garzon.sspa@juntadeandalucia.es
mailto:franciscojgarzonm@gmail.com
dx.doi.org/10.1016/j.nrl.2016.02.023
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/


Calidad  de  vida  en cuidadores  de  pacientes  con  enfermedad  de Alzheimer  509

Conclusiones:  La  CVRS  en  cuidadores  de pacientes  con  EA  empeora  a  lo  largo  de la  evolución
de esta y  es peor  que  la  de  la  población  general,  para  su  edad  y  género.
©  2016  Sociedad  Española  de  Neuroloǵıa.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.U.  Este  es  un
art́ıculo Open  Access  bajo  la  licencia  CC  BY-NC-ND  (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).
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Health-related  quality  of  life in caregivers  of  patients  with  Alzheimer’s  disease

Abstract

Introduction:  Informal  caregivers  of  patients  with  Alzheimer’s  disease  (AD)  have  a  poor  health-
related quality  of  life  (HRQOL).  HRQOL  is  an  increasingly  common  user-focused  outcome
measure. We  have evaluated  HRQOL  longitudinally  in  caregivers  of  AD patients  at  baseline
and at  12  months.
Methods:  Ninety-seven  patients  diagnosed  with  AD  according  to  the  NINCDS-ADRDA  (National
Institute  of  Neurological  and  Communicative  Disorders  and Stroke,  and  Alzheimer’s  Disease  and
Related  Disorders  Association)  and  their  97  respective  primary  caregivers  were  included  in  the
study. We  analysed  the  following  data  at  the  baseline  visit:  sociodemographic  data  of  both
patients and  carers,  patients’  clinical  variables,  and  data  related  to  the  healthcare  provided
to patients  by  carers.  HRQOL  of  caregivers  was  measured  with  the  SF-36  questionnaire  at
baseline and 12  months  later.
Results:  At  12  months,  primary  caregivers  scored  lower  in  the  8  subscales  of  the  SF-36  question-
naire; differences  were  statistically  significant  in all  dimensions  except  for  ‘physical  function’
and ‘social  function’.  Baseline  scores  in  our  sample  were  lower  than  those  of  the  general
population.  ‘Vitality’  is the  dimension  that  presented  the  lowest  scores.
Conclusion:  HRQOL  in caregivers  of  patients  with  Alzheimer’s  disease  deteriorates  over  time
and is  poorer  than  that  of  the  age-  and  sex-matched  general  population.
© 2016  Sociedad  Española  de  Neuroloǵıa. Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  This  is an  open
access article  under  the  CC BY-NC-ND  license  (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Introducción

La  calidad  de  vida  relacionada  con la salud  (CVRS)  es un
concepto  cuyo  interés  está  creciendo,  sobre  todo  en  enfer-
medades  crónicas,  donde  carecemos  de  tratamiento  que
cure  la  enfermedad  y donde  la supervivencia  no  es  el  único
ni  el  más  importante  resultado  de  interés1,2.  Este  el  caso  de
la  enfermedad  de  Alzheimer  (EA), donde  la  progresión  de
la  enfermedad  durante  muchos  años  nos obliga  a conside-
rar  las  opiniones  y preferencias,  no  solo  de  los  pacientes,
sino  también  de  los  cuidadores,  sufridores  silenciosos  de la
misma3,4.

La  CVRS  es un concepto  multidimensional,  abstracto,
principalmente  subjetivo  y  muy  ligado  a  la  cultura,  en el
que  se  considera  la calidad  de  vida  desde  una perspectiva
del  estado  salud5.  Las  dimensiones  que  más  se relacionan
con  la  CVRS  son el  funcionamiento  físico,  funcionamiento
emocional,  funcionamiento  social,  rol  funcional,  funciona-
miento  cognitivo,  percepción  de  salud  general  y  bienestar6.
Aunque  en  un principio  se  relacionó  la  CVRS  más  con  el
funcionamiento  físico,  en las  últimas  décadas  se está  con-
cediendo  mayor  importancia  al  componente  subjetivo  y al
componente  emocional,  siendo  a veces  utilizada  como  sinó-
nimo  de  salud  percibida7.  La  importancia  de  la  CVRS reside
en  situar  al paciente  como  objetivo  central  de  la asistencia
sanitaria8.

La evaluación  de  la  CVRS  en un  paciente  representa  el
impacto  de la  enfermedad  y el  tratamiento  consiguiente

sobre la  percepción  del paciente  de su satisfacción  y bie-
nestar  físico,  psíquico,  social  y  espiritual.  Su  medición
es  una  necesidad  para dar  objetividad  y  comparabilidad
de los  resultados  obtenidos.  Esta  evaluación  tiene  interés
en  los  pacientes  de forma  individual,  para la  valoración  de  la
situación  de  salud  percibida,  y  en  estudios  de  investigación
sobre  intervenciones  como  medida  de  resultado  centrada  en
el  paciente.  Su  uso  es cada  vez  mayor  en  estudios  de  inves-
tigación  clínica,  estudios  epidemiológicos,  en  evaluaciones
económicas  de las  intervenciones2, e  incluso  como  variables
principales  en los  ensayos  clínicos9.

Estos  cuestionarios  de salud  deben  de cumplir  una  serie
de  condiciones  psicométricas  que  confirmen  su  utilidad10-12.
En  la  EA  la valoración  de la  CVRS  se  puede  realizar  sobre
el  paciente  (bien  directamente  o  a  través  del cuidador)  o
sobre  el  cuidador,  como  persona  que  también  sufre las  con-
secuencias  de la enfermedad13. La necesidad  de valorar al
cuidador  en la  EA reside  en su  papel  de coterapeuta  en pri-
mer  lugar  y por  su riesgo  de sufrir  sobrecarga  a lo largo  de
todo  el  proceso  morboso  del  paciente.  En  su papel  como
coterapeutas,  la  presencia  de  alteraciones  psicopatológicas
en  los cuidadores  determina  mayor  rapidez de deterioro  de
los  pacientes14,15;  además,  los cuidadores  son  los  que  mejor
conocen  las  necesidades  del paciente,  soportan  el coste de
los  cuidados  y  su claudicación  determina  con  frecuencia  la
institucionalización16-18.

Son escasos  los  estudios  de la  CVRS  en cuidadores  de
pacientes  con EA en nuestro  medio  y  más  aún  estudios
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longitudinales19,20.  No  suele  haber  grandes  cambios  a  lo largo
de  un  año21.  El objetivo  de  nuestro  estudio  es analizar  la  evo-
lución  a  lo  largo  de  12  meses  de  la  CVRS  de  los  cuidadores
principales  (CP)  de  los  pacientes  con  EA,  utilizando  la  escala
de  salud  SF-3622.

Pacientes  y métodos

Se  realizó  un estudio longitudinal  pareado  seleccionando
a  97  pacientes  diagnosticados  de  EA,  con  sus  respectivos
97  cuidadores,  identificados  como  CP.

Los  pacientes  fueron  seleccionados  de  forma  consecutiva
de  entre  aquellos  que  acudieron  a la Unidad  de  Demencias
del  Servicio  de  Neurología  del Hospital  Virgen  de  la  Victoria.
La  selección  de  los  participantes  empezó  en  enero  del  2014
y  concluyó  en  mayo  del  mismo año.  El  seguimiento  realizado
a  todos  los  participantes  fue  de  12  meses,  concluyendo  el
estudio  en  mayo  del  2015.  Los criterios  de  inclusión  de los
pacientes  fueron:  tener  un  diagnóstico  de EA  según  criterios
NINCDS-ADRA  (Instituto  Nacional  de  Trastornos  Neurológicos
y  de  la  Comunicación  y  Accidente  Cerebrovascular  y Asocia-
ción  de  Enfermedad  de  Alzheimer  y  Trastornos  Relacionados)
y  estar  en un estadio  leve y/o  moderado  de  la EA  deter-
minado  por  un  Functional  Assessment  Staging  (FAST)  6c  o
inferior.  Se  excluyeron  otro  tipo  de  demencias  que  no  fue-
ran  EA  y  estadios  severos  de  la  EA determinados  por  FAST  6d
o  superior.  Todos  los  pacientes  habían  tenido  como  mínimo
2  visitas  en la  consulta  de  Neurología  de  nuestro  hospital  y
tenían  tratamiento  sintomático  específico  para  la  EA.  Exis-
tía  en  todos  los participantes  un CP  identificable  para  cada
paciente.  Fueron  excluidos  aquellos  pacientes  que  vivie-
ran  en  residencias,  así  como  los pacientes  o  cuidadores  en
los  que  había  dudas  de  poder  realizar  seguimiento  en  los
siguientes  12  meses.

Todos  los  CP  recibieron  información  verbal  y  escrita  en
relación  con  el  estudio  y todos  ellos  firmaron  el  consenti-
miento  informado.  El estudio  fue  autorizado  por la  Comisión
de  Ética  de  la  Investigación  Provincial  de  Málaga.  El  estudio
se  rigió  por  las  normas  éticas  de  la  Declaración  de  Helsinki.

Los  pacientes  y  cuidadores,  que  cumplían  todos los  cri-
terios  de  inclusión  y  ninguno  de  los  criterios  de  exclusión,
fueron  seleccionados  para  el  estudio  tras  terminar  la revisión
en  la  consulta  de  Demencias.

Las  variables  estudiadas  fueron  las  características  socio-
demográficas  de  pacientes  y cuidadores  en  la visita  basal.  Así
mismo,  se determinaron  las  variables  clínicas  de  los  pacien-
tes  y las  variables  en  relación  con el  cuidado.  Todas  estas
variables  fueron  obtenidas  a través  de  la entrevista  y  de
la  historia  clínica.  Finalmente,  se  le  proporcionó  la ver-
sión  española del Cuestionario  de  Salud  SF-36  a  los  CP que
fue  autoadministrado  en  su mayoría,  y  de  forma  excepcio-
nal,  a  demanda  del  CP, fue  heteroadministrada  (problemas
de  presbicia  o  alfabetización).  Este  mismo  cuestionario  fue
administrado  al mismo cuidador  a  los  12  meses  en la consulta
de  Demencias.

La  escala  SF-36  es  un  cuestionario  genérico  que  consta  de
36  ítems  que  se agrupan  en  8  dimensiones  que proporcionan
información  relativa  a la Función  física  (FF),  Rol  físico (RF),
Dolor  corporal  (DC),  Salud  general  (SG),  Vitalidad  (VT),  Fun-
ción  social  (FS),  Rol  emocional  (RE),  Salud  mental  (SM)23-25.

El  cuestionario  no  ha  sido  diseñado para generar  un índice
global,  aunque  se  han  propuesto  puntaciones  sumario  del
componente  físico  por  un  lado  y  el  componente  mental  por
otro.  Los  ítems  se codifican  otorgando  puntuaciones  entre
0  (el  peor  estado  de salud  para  ese  ítem)  y  100 (el  mejor
estado  de salud  para  ese  ítem)  según  los  niveles  de  respuesta
en  cada  ítem.  Los  ítems  de cada  dimensión  se promedian,
resultando  la  puntuación  en  dicha  dimensión.  En  cada  ítem
se asume  que  la  distancia  entre  categorías  contiguas  es siem-
pre  la  misma.  Además,  los ítems  que  componen  cada  una  de
las  8 dimensiones  tienen  el  mismo  peso  para  el  cálculo  de  la
puntuación  en  esa  dimensión26.

Los datos  se obtuvieron  mediante  un cuaderno  que  fue
identificado  por un  código.  En  todo  momento  los datos  estu-
vieron  disociados.  Los  análisis  de los datos  fueron  realizados
con  el  programa  SPSS  versión  20.

Los  análisis  realizados  fueron  descriptivos  de las  variables
sociodemográficas  de  pacientes  y  cuidadores,  de las  varia-
bles  clínicas  y de  las  variables  en  relación  con  el  cuidado.
Las  variables  categóricas  se presentan  mediante  frecuencias
absolutas  y frecuencias  relativas.  Las  variables  continuas
mediante  sus  correspondientes  medias  y desviaciones  típi-
cas,  así como  los  valores  extremos,  máximos  y  mínimos.  El
nivel  de confianza  de  los intervalos  de  confianza  se fijó en
el  95%.

Se  determinaron  las  puntuaciones  en  las  8 dimensiones  de
la  escala  SF-36  en  la visita  basal  y  a los  12  meses,  y  se compa-
raron  entre  sí  mediante  la prueba  de  la t  de Student  bilateral
para  muestras  apareadas  considerando  un nivel  de significa-
ción  � =  0,05  y asumiendo  que  las  dimensiones  de DC  y  FS  de
la  escala  SF-36  son  las  que  mayor  número  de participantes
requieren  para  detectar  diferencias,  si  las  hubiera27,28.

Resultados

Se incluyeron  97  díadas  paciente-CP,  se  perdieron  11  CP a
lo  largo  de los 12  meses  (11,34%),  siendo  valorados  a  los
12  meses  86  CP. Los  motivos  de  pérdidas  de seguimiento
correspondieron  a  5  defunciones  de  pacientes,  3  pacientes
ingresaron  en  residencia,  2  CP  no  respondieron  a  varias  citas
y  llamadas,  un  CP estaba  ingresado.

La  media  de edad  de los  pacientes  fue  de 78,84  años,
con  un rango  de 62  a 89  años.  Un  64,9%  fueron  mujeres.
Los  pacientes  vivían  en  pareja  o eran  viudos,  otros  estados
civiles  fueron  excepcionales.  El porcentaje  de pacientes  que
no  habían  completado  los  estudios  primarios  fue  del 77,3%.
La  mayoría  procedía  del hábitat  urbano  (84,5%)  (tabla  1).

Los  CP tenían  una  edad  media  de  56,05  años,  con  un
rango  de  26  a 87  años. Desglosando  los  CP coetáneos  y los  no
coetáneos,  esta  edad  media  fue  72,9  años y 48,9  años,  res-
pectivamente.  El 81,4%  de  los  CP fueron  mujeres.  La mayoría
de los  CP  vivían  en pareja  (80,2%).  Entre los  CP  solo  el  16,5%
no  tenía  estudios  primarios  completos,  todos ellos  (16  CP)
eran  coetáneos  con el  paciente.  En  lo que  respecta  a  la situa-
ción  laboral,  esta  fue  bastante  diversa  y  aunque,  la  mayoría
eran  trabajadores  en  activo  (34%),  el  15,5%  estaba  en situa-
ción  laboral  de parados.  Entre  los cuidadores  no  coetáneos
casi  la mitad  (48,3%)  estaba  trabajando  (tabla  1).

El tiempo  de evolución  de la  demencia,  desde  el  inicio
de  los  primeros  síntomas,  y  según  criterio  del CP,  fue  de
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Tabla  1  Características  sociodemográficas  de  los  pacientes
y de  los  cuidadores  principales

Pacientes Cuidadores

Participantes  (n)  97  97

Edad

Media  ±  DE  78,84  ± 5,92  56,05  ±  13,53

Sexo

Hombre  34  (35,1%)  18  (18,6%)
Mujer  63  (64,9%)  79  (81,4%)

Estado  civil

En  pareja  55  (56,7%)  78  (80,2%)
Viudo 40  (41,2%) 3  (3,1%)
Soltero  1 (1%)  10  (10,4%)
Separado  1 (1%)  6  (6,3%)

Nivel de  estudios

Analfabeto  17  (17,5%)  1  (1%)
Primarios  incompletos  58  (59,8%)  15  (15,5%)
Primarios  completos  15  (15,5%)  43  (44,3%)
Intermedios  5 (5,2%)  29  (29,9%)
Superiores  2 (2,1%)  9  (9,3%)

Hábitat

Rural  15  (15,5%)  15  (15,5%)
Urbano  82  (84,5%)  82  (84,5%)

Situación  laboral

Activo  33  (34%)
En la  casa  23  (23,7%)
Parado  15  (15,5%)
Jubilado  26  (26,8%)

DE: desviación estándar; N:  tamaño muestral.

2 años  y  medio  (30,35  meses),  con  un Minimental  State  Exa-
mination  medio  de  18,63  puntos  y un estado  funcional  en  que
la  mayoría  requerían  únicamente  ayuda puntual  (excluidos
estadios  graves  según  criterios  de  exclusión).  El 33%  de los
pacientes  no  consumían  psicofármacos,  destacando  que  el
38,2%  de  los  pacientes  tomaban  benzodiacepinas  solas  o con
algún  otro  psicofármaco  (tabla  2).

El  tiempo  medio  de  cuidado  informal,  en  meses,  a crite-
rio  de  los  CP  fue  de  casi  año  y medio  (17,11  meses).  Entre  los
CP  la  mayoría  fueron  hijos/hijas  (61,9%)  o  esposos/esposas
(27,8%).  Entre  los  no  coetáneos  había 4 CP nuera-yerno,
3  CP  sobrino-sobrina  y una  nieta;  entre  los  coetáneos,  una
hermana  y una  amiga.  En todos  los  grupos  de  parentesco  pre-
domina  el  sexo  femenino:  86,7%  entre  los  hijos/hijas  y  70,4%
entre  los  esposos/esposas.  El sexo  de  los  pacientes  también
determinó  en parte  el  CP,  en  el  caso de  pacientes  varones
la  esposa  suele  ser el  CP y  en  caso  de  pacientes  mujeres
suelen  ser  los  hijos/as.  Más  de  la mitad  de  CP (54,6%)  con-
vivían  con  sus  respectivos  pacientes.  Los  pacientes  cuyo CP
convivía  con  ellos  tenían  significativamente  mayor  consumo
de  fármacos.  Un  73,2%  de  CP  se sentían  reconocidos  o eran
ayudados  por  su entorno  familiar.  La rotación  del paciente
por  los domicilios  de los  cuidadores  en  el  caso  de  reparto  de
tareas  (12  casos)  solo  ocurrió  en  2 casos  (tabla  3).

El  apoyo  formal con  el  contaban  los  CP en la visita  inicial
fue  principalmente  teleasistencia  (51,5%)  y mucho  menos
frecuente,  centro  de  día y  servicio  de  ayuda  a domicilio  con

Tabla  2 Características  clínicas  de  los pacientes

Pacientes  (n) 97

MMSE

Media  ± DE  18,63  ±  4

Tiempo  evolución  (meses) 30,35  ±  14,26

FAST

FAST  4 10  (10,3%)
FAST  5 40  (41,2%)
FAST  6a  16  (16,5%)
FAST  6b 12  (12,4%)
FAST  6c 19  (19,6%)

Consumo  fármacos

Nada  32  (33%)
BZD  18  (18,6%)
AD 19  (19,6%)
NL 5  (5,2%)
BZD-AD  11  (11,3%)
BZD-NL  5  (5,2%)
AD-NL  4  (4,1%)
AD-NL-BZD  3  (3,1%)

Necesidad  de cuidado

Supervisión  14  (14,4%)
Ayuda  puntual 58  (59,8%)
Ayuda  frecuente 25  (25,8%)

AD: antidepresivos; BZD: benzodiacepinas; DE: desviación están-
dar; FAST: Escala Funcional: Functional Assessment Stating; n:
tamaño muestral; MMSE: Mini Mental State Examination; NL:
neurolépticos.

un  11,3%  respectivamente  cada  uno.  Casi  la mitad  de  las  día-
das  paciente-cuidador  (48,5%)  no  disponía  de ningún  tipo  de
prestaciones,  ni  económicas  ni de servicios.  Un  6,2%  había
contactado  con alguna  AFA  y  un  2,1%  de los  CP  habían  reali-
zado  algún  programa  de  ayuda al cuidador.  Nuestra muestra
disfrutaba  de  87  ayudas  formales,  correspondiendo  a  una
media  de 0,9 ayudas  formales  por cada  una  de las  97  díadas
paciente-cuidador;  aunque  estas  87  ayudas  formales  las  dis-
frutaron  50  díadas,  con  una  media  de 1,74  ayudas  formales.
El  75,3%  de los  CP  no  consumían  psicofármacos,  siendo  los
más  consumidos  los  hipnóticos  con o sin antidepresivos,  con
un  18,5%.

El  Cuestionario  de Salud  SF-36  a los  12  meses  pudo  rea-
lizarse  a 86  CP,  después  de  haber  perdido  el  seguimiento  en
11  casos.  Las  dimensiones  con puntuaciones  más  altas,  tanto
en  la visita  inicial  como  a los  12  meses,  fueron  la  FF  y  la FS.
Las  puntuaciones  más  bajas  se obtuvieron  en  SM  y  VT.  Las
mayores  caídas en  los 12  meses  ocurrieron  en ambos  roles:
RF  y  RE,  aunque  en  ambos  casos  con desviaciones  típicas  que
casi  duplican  las  de  las otras  dimensiones.  Las  2 dimensio-
nes  restantes,  DC  y  SG mostraron  puntuaciones  intermedias
(tabla  4).

Las  diferencias  entre  cada  una  de las  dimensiones  en
la  situación  inicial  y a los  12  meses  no  fueron  significativas  en
la  FF  ni  en  la  FS,  aunque  en  ambos  casos  empeoraron.  En  las  6
dimensiones  restantes  hubo  un empeoramiento  significativo
en  el  estado  de salud  con  un  nivel  de significación  p <  0,05.  Y
en  el  caso concreto  de SM  y  SG  p  ≤  0,001.  La representación
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Tabla  3  Variables  en  relación  con  el  cuidado  del  paciente

Cuidadores  principales  (n)  97

Parentesco

Hijo-hija  60  (61,9%)
Esposo-esposa  27  (27,8%)
Nuera-yerno  4  (4,1%)
Sobrino-sobrina  3  (3,1%)
Nieto-nieta  1  (1%)
Otro  2  (2,1%)

Tiempo  de  cuidado  (meses)

Media  ±  DE  17,11 ±  9,78

Tiempo  de  cuidado  (diario)

convive  53  (54,6%)
> 2  h/día  23  (23,7%)
< 2  h/día  13  (13,4%)
Días alternos  6  (6,2%)
Semanalmente  2  (2,1%)

Apoyo informal

No  colaboran  14  (14,4%)
Reconocimiento  9  (9,3%)
Ayudan  62  (63,9%)
Reparten  tareas  12  (12,4%)

Apoyo formal

Teleasistencia  69  (71,1%)
Nada 47  (48,5%)
Ayuda domicilio  11  (11,3%)
Centro  de  día  11  (11,3%)
AFA 6  (6,2%)
Tarjeta  cuidador  4  (4,1%)
Ayuda económica  3  (3,1%)
Programa  ayuda  cuidador  2  (2,1%)

Psicofármacos

Nada 73  (75,3%)
Hipnóticos  11  (11,3%)
Hipnóticos  y  antidepresivos  7  (7,2%)
Antidepresivos  4  (4,1%)
Ansiolíticos  2  (2,1%)

AFA: Asociación de Familiares de Alzheimer; DE: desviación
estándar; >  2 h/día: más de 2 h al  día; < 2 h/día: menos de 2 h
al día.

Tabla  4  Cuestionario  de  Salud  SF-36  en  visita inicial  y  a  los
12 meses

Visita  inicial  A  los 12  meses

Dimensiones  Media  DT  Media  DT  pa

Función  física  79,19  23,82  78,16  22,46  0,607
Rol físico  70,06  40,19  54,39  46,35  0,003
Dolor corporal  70,78  27,56  64,42  25,65  0,017
Salud general  68,39  23,37  59,07  24,10  0,000
Vitalidad  59,94  22,07  53,66  22,41  0,007
Función social  82,99  25,07  78,34  26,67  0,143
Rol emocional  80,62  35,23  64,34  47,36  0,004
Salud mental  64,14  21,40  57,55  21,18  0,001

DT: desviación típica.
a Prueba de la t de Student para muestras apareadas.
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Figura  1 Representación  gráfica  de las  puntuaciones  de  las
8 dimensiones  de la  escala  SF-36  en  la  visita  inicial  y  a  los
12 meses.
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Figura  2 Representación  gráfica  de  las  puntuaciones  de las  8
dimensiones  de  la  escala  SF-36  en  la  visita  inicial  comprada  con
la población  general.
Tomado  de  Alonso  et  al.29 y  Ayuso-Mateos.30.

gráfica  de las  puntuaciones  inicial  y  a los 12  meses  en las
8  dimensiones  puede  verse  en la  figura  1.  En  los  subgrupos
de CP  mujeres  e  hijos/hijas  presentan  también  empeora-
miento  estadísticamente  significativo  en  las  8  dimensiones,
excepto  en las  FF  y  FS.  Únicamente  se  debe  destacar  mayo-
res  puntuaciones  en FF  y  DC en  el  subgrupo  de hijos/hijas
respecto  al grupo  de CP global.

La  comparación  de las  puntaciones  de las  8  dimensio-
nes  de nuestra  muestra  en  la  visita  inicial  con los  datos  de
la  población  general,  ajustados  por edad  y  sexo29,30 puede
verse  en la  figura  2.  Observamos  que  había  diferencias  de
puntuaciones  mayores  de 10  puntos  en las  8  dimensiones,
siendo  en  todos  los  casos  peor  en  la muestra  de  CP  respecto
a  la  población  general.  Las  puntuaciones  mayores  fueron  en
ambos  grupos  en FF  y  FS,  y  las  puntuaciones  menores  en  VT.

Discusión

El presente  estudio  demuestra  un empeoramiento  en  la
CVRS  de los  cuidadores  de pacientes  con  EA.  La  muestra  de
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nuestro  estudio  es bastante  homogénea  en  cuanto  a etiolo-
gía  de  la  demencia,  todos  con diagnóstico  de  EA tras  varias
visitas;  y  excluyendo  estadios  graves  de  la enfermedad.
Estas  características,  junto  con  el  diseño  de  los  grupos  de
forma  pareada,  minimizan  los posibles  sesgos  de  selección,
al  no tratarse  de  una  selección  aleatoria.

Aunque  el  estudio  fue  realizado  en  el  medio  hospita-
lario,  dada  la universalidad  de  la  asistencia  sanitaria  en
nuestro  medio  y  dadas  las  características  de  la  EA,  un  pro-
ceso  lentamente  progresivo  con  tratamiento  específico  que
resultaría  oneroso  para  el  usuario,  podemos  considerar  dicha
muestra  representativa  de  la  población  de  nuestra  área
sanitaria.

Destacar  que  las  pérdidas  de  seguimiento  fueron  solo  del
11,34%,  algo  inusual  en los  estudios  de  intervención  en  esta
patología,  donde  las  pérdidas  en  el  grupo  control  e incluso
en  el  grupo  experimental  suelen ser  bastante  más  altas31.

La  escala  SF-36  es un instrumento  que  mide  CVRS,  amplia-
mente  utilizado  a  nivel  internacional  y  validado  en España32,
con  unos  parámetros  psicométricos  de  validez  y  fiabilidad
contrastados.  Al ser  una  escala  genérica  nos permite  la  com-
parabilidad  de  los  resultados.

Las  características  sociodemográficas  de  los  pacientes
son  similares  a otros  estudios30,33-35.  En  lo que  respecta
al  nivel  cultural  de  los cuidadores  destacar  la alta  tasa
de  alfabetización  entre  los  no  coetáneos.  El  consumo  de
psicofármacos  entre  los  pacientes  es muy  similar  (67%)  al
encontrado  por Olazaran  et  al.  en  una  amplia  muestra  de
pacientes  que  vivían  en  residencias36.

La  identificación,  durante  la  visita  basal,  del en  algu-
nas  situaciones  no  fue  fácil,  principalmente  en  los  casos de
paciente  varón  con esposa  e  hija  implicada  en  el  cuidado.  En
estas  circunstancias  fueron  estas  últimas  las  que decidieron
cuál  de  las  2  estaba  más  implicada  en  el  cuidado,  siendo  en
general,  en  fases  iniciales  la  esposa la  encargada  de  los  cui-
dados  y  en  fases  más  avanzadas  de  la  enfermedad,  la  hija.
No  obstante,  la identificación  del CP  no  debe  ser  un estigma
y  una  mayor  responsabilidad  del  cuidador,  sino que  debe  ser
una  forma  de aproximarse  al entorno  familiar  del  paciente
y  como  se organizan  los  cuidados  informales:  cuidadores
secundarios,  cuidadores  ausentes.  En  nuestra  muestra,  solo
2  pacientes  hacían  «rotación»  por los  domicilios  de  los  hijos,
cifra  mucho  menor  que  la encontrada  por  otros  autores  en
nuestro  medio35,37.  Una  explicación,  en  todo  caso parcial,
podría  ser  el  que  los  mayores  son propietarios  de  su vivienda
y  los  cuidadores  no  coetáneos  se han  visto  afectados  por la
crisis  económica.

La  proporción  de  CP del  sexo femenino  fue  ligeramente
superior  a  la  encontrada  por otros  estudios19,31,33,38-43,  a dife-
rencia  de  la  mayoría  de  países  del norte  de  Europa  y de
Estados  Unidos,  donde  la  proporción  está  bastante  más  igua-
lada.  En  nuestro  estudio,  el  porcentaje  de  CP que  convive
con  los  pacientes  es menor  que  en  otros  estudios  de  nuestro
entorno 19,40.

El  perfil  mayoritario  de  CP  es  una  hija en la  quinta-sexta
décadas  de  la  vida,  que  vive en  pareja,  con estudios  prima-
rios  o superiores.

La  ayuda  formal  que  disfrutaban  los  CP  de  nuestra  mues-
tra  fue  escaso,  aunque  también  es comparable  con  el  que
disfrutan  en un  estudio  realizado  en  Alemania44.  Hay  que
destacar  respecto  a  las  prestaciones  que  proporciona  la Ley

de  Dependencia  en  Andalucía  en  su conjunto,  la  escasez  de
ayuda  económica  a los  familiares  de nuestros  pacientes,  que
constituye  el  36,50%  de las  prestaciones  en  Andalucía.  En las
prestaciones  que  proporciona  la Ley de Dependencia  resulta
llamativa  la  ausencia,  tanto  en  nuestra  muestra  como  en la
comunidad  de Andalucía,  de prestaciones  para  la  prevención
de  la dependencia  y  promoción  de  la autonomía  personal  y
la  prestación  económica  de asistencia  personal  a fecha  de
junio  del  2015  (según  datos  del IMSERSO).  Las  prestaciones
económicas  o de servicios  en  otros  estudios  son  variables
y  heterogéneas,  en parte  explicadas  según  el  origen  de  la
muestra.

Las puntuaciones  en las  dimensiones  FF  y FS no  descien-
den  tanto  como  las  otras  dimensiones,  posiblemente  debido
en  el  caso  de la  FF  a  la  menor  relación  de la función  física
con  el  hecho  de  cuidar  y  la  sobrecarga  del  cuidado;  el  caso
de  la FS resulta  más  difícil  de explicar  clínicamente,  aunque
desde  el  punto  de  vista  estadístico,  esta  dimensión  es  la  que
menor  consistencia  interna  tiene  (coeficiente  alfa de Cron-
bach  de  0,45)45.  En  lo que  respecta  al  empeoramiento  tan
pronunciado  de ambos  roles  (RF  y RE),  debe  de ser  conside-
rado  de  forma  relativa  dada  la escasez  de  niveles  (4 niveles
en  el  RE y  5  niveles  en el  RF)  hace que  su distribución  sea más
bien  discreta,  con  amplias  desviaciones  típicas  en  ambos
casos28.  Como  en  otros  estudios,  Yililkan  et  al.46,  las  pun-
tuaciones  más  bajas se obtuvieron  en  las  dimensiones  RE,
RF  y  VT.

Las  puntuaciones  y la evolución  a lo largo  de  12  meses  de
las  8 dimensiones  de la  escala  SF-36  es similar  a la obser-
vada  por  Molinuevo  y Hernandez33,  aunque  en  ninguna  de
las  8  dimensiones  la  diferencia  fue  significativa.  Las  mejores
puntuaciones  en todas  las  dimensiones  de nuestros  pacientes
respecto  a los pacientes  de Molinuevo  y  Hernandez  pue-
den  atribuirse  a que,  aunque  el  grado  de demencia  en  los
pacientes  es  similar,  estos  fueron  seleccionados  con  crite-
rio  de inclusión  el  ser  «no  respondedores  al  tratamiento
sintomático  específico  de la  EA».  En  el ensayo  clínico  de
Martin-Carrasco  et  al.20 tras  un programa  de intervención
de  4  meses  de  intensidad  moderada,  115 cuidadores  mejo-
ran  las  puntuaciones  de las  8 dimensiones  a los 10  meses,
aunque  las  puntuaciones  basales  fueron  muy  bajas,  quizás
en  parte  explicadas  por  la  inclusión  de cuidadores  con  un
mínimo  de  4 h  al  día de  tiempo  dedicado  al cuidado.  La  mejor
puntuación  en FS en  el  subgrupo  de esposos/esposas  y  de
mujeres  podría  explicarse  por las  expectativas  de vida con
que,  los  coetáneos  y las  mujeres,  respectivamente,  afrontan
el  cuidado  de su familiar.

Nuestro  estudio  aporta  información  sobre  la  CVRS  de  los
CP  con  EA en  nuestra  área  sanitaria,  que  se podría  genera-
lizar  a los CP  en otras  zonas  de desarrollo  y características
socio-culturales  similares  a  las  nuestras.  Y  como  medida  de
resultado  de estudios  de intervención  facilitará  la elección,
tanto  a gestores  como  a clínicos,  de la  estrategia  terapéutica
más  adecuada,  centrada  en  el  usuario.
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