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Resumen

Introduccion: Nuestro objetivo es determinar el grado de carga de cuidadores de pacientes
con enfermedad de Parkinson en tratamiento con estimulacion cerebral profunda (ECP) con
respecto a aquellos en estadios avanzados con otros tratamientos y las variables asociadas a la
presencia de sobrecarga.

Material y métodos: Se incluyeron de forma consecutiva pacientes con enfermedad de Parkin-
son en tratamiento con ECP, utilizando como grupo control a otros con enfermedad de Parkinson
en estadio avanzado sin ECP. Los pacientes fueron sometidos a una valoracion mediante las esca-
las UPDRS-1I, UPDRS-1II, UPDRS-1V, Hoehn y Yahr, Schawb & England, Barthel, PDQ-39, MoCA,
Apathy Scale, HADS y la QUIP abreviada. A los cuidadores se les estudié mediante el inventario
de sobrecarga de Zarit y de valoracion afectiva HADS.

Resultados: Se incluyeron 11 pacientes en tratamiento con ECP y 11 con otros tratamientos. En
aquellos con ECP se observo una mejor calidad de vida segun la escala PDQ-39 (p=0,028), y una
menor puntuacion en la subescala HADS para la ansiedad (p=0,010). Se observo sobrecarga en
un 54,5% de los cuidadores de pacientes de ambos grupos (p = 1,000), con una puntuacion similar
en la escala Zarit (p=0,835). La presencia de sobrecarga se asoci6é a una mayor puntuacion en
la escala de apatia (p=0,048) y en la subescala HADS de ansiedad en el cuidador (p=0,006).
Conclusidn: Segln los resultados de nuestro estudio el tratamiento con ECP no se relaciona con
una menor carga del cuidador, siendo la apatia del paciente y la ansiedad del cuidador factores
asociados a su desarrollo.
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Deep brain stimulation for patients with Parkinson’s disease: Effect on caregiver

Introduction: Our aim is to assess the burden on caregivers of patients with Parkinson’s disease
treated with deep brain stimulation (DBS) compared to those caring for patients at advanced
stages and undergoing other treatments. We have also assessed the variables associated with

Material and methods: We included consecutive patients with Parkinson’s disease treated
with DBS. Our control group included patients in advanced stages of Parkinson’s disease under-
going other treatments. Patients were assessed with the following scales: UPDRS-1I, UPDRS-II,
UPDRS-IV, Hoehn and Yahr, Schwab & England, Barthel, PDQ-39, MoCA, Apathy Evaluation Scale,
HADS, and the abbreviated QUIP. Caregiver burden was evaluated with the Zarit caregiver
burden interview and their moods were assessed with the HADS scale.

Results: We included 11 patients treated with DBS and 11 with other treatments. For patients
treated with DBS, we observed a better quality of life according to the PDQ-39 questionnaire
(P=.028), and a lower score on the HADS anxiety subscale (P=.010). Caregiver overload was
observed in 54.5% of the caregivers of patients in both groups (P=1.000); Zarit scores were
similar (P=.835). Caregiver overload was associated with higher scores on the caregiver’s Apathy
Evaluation Scale (P=.048) and on the HADS anxiety subscale (P=.006).

Conclusion: According to our results, treatment with DBS is not associated with lower caregiver
burden. Apathy in patients and anxiety in caregivers are factors associated with the appearance

© 2016 Sociedad Espanola de Neurologia. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
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Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP) es una enfermedad neuro-
degenerativa que cursa con una serie de sintomas motores y
no motores que repercuten negativamente sobre la calidad
de vida del paciente'. Conforme avanza la enfermedad, la
presencia de un cuidador es fundamental para mantener
la calidad de vida del paciente, puesto que se ha observado
que su presencia disminuye la morbimortalidad del enfermo
de Parkinson?. En muchas ocasiones el cuidador es un
familiar cercano que va a experimentar un estrés fisico y
emocional, asi como cambios en sus actividades socioecono-
micas habituales que en ocasiones producen su sobrecarga.

Para las fases avanzadas de la enfermedad se dispo-
nen diferentes tratamientos que han demostrado mejorar
la calidad de vida de los pacientes®“, uno de ellos es
la estimulacion cerebral profunda (ECP)*. Sin embargo, la
influencia de este tratamiento sobre la sobrecarga del cui-
dador del paciente con EP ha sido escasamente descrita en
la literatura®®. Nuestro objetivo ha sido determinar el grado
de carga de cuidadores de pacientes con EP en tratamiento
con ECP con respecto a otros con EP avanzada con otros tra-
tamientos, asi como determinar qué variables influyeron de
forma significativa sobre la sobrecarga del cuidador en estos
pacientes.

Material y métodos

Estudio observacional, de seccion transversal. Se incluyeron
de forma consecutiva a aquellos pacientes que acudieron

a las consultas de la unidad de trastornos del movimiento
del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza desde
septiembre de 2014 hasta julio de 2015. La realizacion del
estudio fue aprobada por el Comité Etico de Investigacion
Clinica de Aragon.

Se incluyeron aquellos pacientes con EP avanzada que
estuvieran en tratamiento con ECP, bomba de infusion
continua de apomorfina o infusiéon continua de levodopa
intraduodenal durante mas de 3 meses; o bien aquellos
que por sus fluctuaciones motoras hubieran estado en tra-
tamiento con bomba de apomorfina o infusién continua
de levodopa intraduodenal y se hubiera retirado posterior-
mente o en el momento del estudio se hubiera indicado y
estuviera pendiente de iniciar tratamiento con ECP, bomba
de apomorfina o infusion intraduodenal de levodopa. Todos
los pacientes incluidos debian de tener un cuidador prima-
rio, que se definié como aquel que habitualmente vive con el
paciente y que de algtin modo estd implicado directamente
en los cuidados del paciente o se ve afectado directamente
por sus problemas de salud’. Se excluyeron aquellos en los
que el cuidador primario era profesional o pertenecia a una
red de apoyo social, aquellos pacientes con un deterioro
cognitivo moderado o grave con incapacidad para entender
y responder de forma auténoma a los cuestionarios, y aque-
llos casos en los que el paciente o el cuidador no firmaran
el consentimiento informado.

Se recogieron datos demograficos de los pacientes de
edad, sexo y duracion de la enfermedad. Para valorar la
gravedad de la enfermedad se utilizaron las subescalas
UPDRS-1I, UPDRS-IIl, UPDRS-IV®, y las escalas Hoehn y Yahr?,
Schwab & England’®, Barthel'" y la escala de calidad de
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vida PDQ-39'2. Se valord la presencia de trastornos del
suefio mediante la SCOPA Sleep Scale’?, el grado de apatia
con la Apathy Scale', la existencia de trastornos afectivos
con la escala HADS'™, de cognitivos con el test MoCA™ y
la presencia de trastornos del control de impulsos con la
QUIP abreviada'’.

Sobre el cuidador se recogieron datos demograficos como
edad, sexo, estado afectivo con la escala HADS y el grado
de carga con el inventario de sobrecarga de Zarit'®. Se con-
siderd sobrecarga una puntuacion igual o superior a 47 en
esta escala.

Para el tratamiento estadistico se uso6 el programa SSPS
version 15.0. Se utilizaron medidas de tendencia central y
dispersion para el analisis descriptivo Se realizé un analisis
bivariante para conocer las variables asociadas al grupo en
tratamiento con ECP con respecto a aquellos con otros trata-
mientos y para determinar aquellas asociadas a la presencia
de sobrecarga del cuidador. Se utilizo el test t de Student
para establecer la relacion entre variables cuantitativas y
cualitativas dicotomicas, y si las variables no seguian una
distribucion normal se empled el test de U de Mann-Whitney.
El test de Chi cuadrado se emple6 para analizar las variables
categoéricas, utilizandose el test de Fisher cuando menos del
80% de los valores de las celdas de las tablas de contingencia
fueron iguales o menores de 5. Para el estudio de correlacion
de variables cuantitativas se utilizaron los test de correla-
cion de Pearson para variables con distribucion normal o de
Spearman cuando no la siguieron. Se considerd un resultado
significativo cuando p <0,05.

Resultados

Se incluyeron un total de 22 pacientes, 11 en tratamiento
con ECP y 11 con otros tratamientos (3 en tratamiento con
bomba de apomorfina, uno con bomba de infusion intraduo-
denal de levodopa, 3 pendientes de iniciar tratamiento ECP,
2 pendientes de empezar tratamiento con apomorfina, 2 se
habia retirado apomorfina por intolerancia). Veinte cuidado-
res eran conyuges de los pacientes, y en 2 casos eran hijos.
Las caracteristicas de los sujetos del estudio se muestran en
la tabla 1.

En los pacientes en tratamiento con ECP se observo una
mejor calidad de vida segun la escala PDQ-39 y una menor
puntuacion en la subescala de ansiedad HADS con respecto a
los pacientes con otros tratamientos, sin encontrar diferen-
cias significativas en el resto de las variables estudiadas. No
se observaron diferencias en las variables estudiadas sobre
los cuidadores segln el paciente estuviera en tratamiento
con ECP o con otro tratamiento, encontrando una puntua-
cion similar en la escala Zarit y la misma proporcion de
cuidadores con sobrecarga en ambos grupos (tabla 2).

Al analizar las variables relacionadas con la presencia
de sobrecarga, solo se observd de forma significativa una
mayor puntuacion en la escala de apatia de los pacien-
tes con cuidadores sobrecargados, y una mayor puntuacion
en la subescala HADS de ansiedad en los cuidadores con
sobrecarga (tabla 3). La escala Zarit se correlaciono signifi-
cativamente con las escalas UPDRS-Ill (r=0,461; p=0,031),
PDQ-39 (r=0,432; p=0,045), HADS depresion cuidador
(r=0,534; p=0,010), HADS ansiedad cuidador (r=0,840;

Tabla 1 Caracteristicas clinicas de pacientes y cuidadores
Sujetos
a estudio
(n=22)
Variables pacientes
Edad media paciente, anos 65,4+7,7
(media + DE)
N.° varones 9 (40,8%)
Duracion EP (media 4= DE) 21,2 +13,1
UPDRS-II (media + DE) 17,3+7,3
UPDRS-IIl (media & DE) 23,5+9,6
UPDRS-IV (media = DE) 6,5+3,6
Hoehn y Yahr (media + DE) 3,24+0,7
Schwab & England (media + DE) 60+ 21
Barthel (media + DE) 76 £26
PDQ-39 (media + DE) 38+16
SCOPA diurno (media + DE) 4+2,8
SCOPA nocturno (media + DE) 5,2+4,3
HADS ansiedad paciente (media + DE) 7,4+4,7
HADS depresion paciente (media & DE) 5,9+4,3
Apathy Scale (media + DE) 11,5+6,2
MoCA (media + DE) 24,9+3,6
N.° TCI 8 (36,4%)
Tiempo en tratamiento con ECP, anos 5,9+5,4
(n=11) (media + DE)
Variables cuidador
Edad cuidador, afnos (media =+ DE) 63,4+10,8
N.° varones 11 (50%)
HADS ansiedad cuidador (media & DE) 6,4+3,9
HADS depresion cuidador (media & DE) 5,2+4,3
Puntuacion Zarit (media & DE) 49,44+16,7
N.° cuidadores sobrecarga 12 (54,5%)

DE: desviacion estandar.

p=0,000), sin observarse una correlacion significativa con
el resto de las variables.

Discusion

En este estudio, a pesar de observar una mejor calidad de
vida en los pacientes en tratamiento con ECP, el nivel
de sobrecarga de los cuidadores de estos pacientes fue
similar al de los pacientes con EP avanzada con otros trata-
mientos. Estos resultados son similares al estudio de Oyama
et al., en el que se observd una mejor calidad de vida en 275
pacientes en tratamiento con ECP con respecto a controles
sin este tratamiento, sin embargo el nivel de sobrecarga de
los cuidadores fue similar en ambos grupos’. En otro estu-
dio, Soileau et al. observaron de manera prospectiva en
12 pacientes que fueron sometidos a ECP que el nivel de
sobrecarga de los cuidadores a los 6 meses de iniciar el tra-
tamiento no mejoro significativamente con respecto a su
situacion basal, a pesar de observar una mejoria en la situa-
cion motora del paciente®. En este ultimo trabajo, el autor
sugirio que la falta de mejoria en la calidad de vida de los
pacientes pudo deberse a que el periodo de seguimiento fue
corto y posiblemente los pacientes y los cuidadores todavia
no se hubieran adaptado a la nueva situacion.
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Tabla 2 Diferencias segun tratamiento con ECP
Tratamiento con ECP (n=11) No tratamiento con ECP (n=11) Valor p
Variables pacientes
Edad media paciente, anos (media + DE) 66,2+7,1 64,6+ 8,6 0,626
N.° varones 7 (63,6%) 2 (18,2%) 0,080
Duracion EP (media 4 DE) 21,5+17 20,9+38,3 0,924
UPDRS-II (media =+ DE) 14+7,4 20+8,5 0,126
UPDRS-III (media =+ DE) 21+7,5 26,1+11,2 0,218
UPDRS-IV (media + DE) 5,1+2,9 8+3,9 0,067
Hoehn y Yahr (media + DE) 3,1+0,7 3,4+0,8 0,401
Schwab & England (media + DE) 65+ 21 54 + 21 0,250
Barthel (media + DE) 83+25 69 +26 0,215
PDQ-39 (media =+ DE) 31+14 46 + 14 0,028
SCOPA diurno (media + DE) 3,5+2,6 45431 0,430
SCOPA nocturno (media =+ DE) 4,3+4,5 6,1+4,1 0,337
HADS ansiedad paciente (media + DE) 4,94 3,1 9,94+4,8 0,010
HADS depresion paciente (media & 4 DE) 5,5+4 6,2+4,7 0,702
Apathy Scale (media + DE) 11,6 +£7,1 11,4+5,5 0,947
MoCA (media + DE) 26,1427 23,7+4,1 0,115
N.° TCI 4 (36,4%) 4 (36,4%) 1,000
Variables cuidador
Edad cuidador, anos (media =+ DE) 66+9,9 60,8+ 11,6 0,275
N.° varones 7 (63,6%) 4 (36,4%) 0,080
HADS ansiedad cuidador (media 4 DE) 5,6+4,2 7+3,4 0,419
HADS depresion cuidador (media & DE) 51+£3,7 54+4,8 0,952
Puntuacion Zarit (media & DE) 48,6 +17,8 50,1+16,4 0,835
N.° cuidadores sobrecarga 6 (54,5%) 6 (54,5%) 1,000
DE: desviacion estandar.
" Estadisticamente significativo (p <0,05).
Tabla 3 Diferencias segln sobrecarga del cuidador
Sobrecarga (n=12) No sobrecarga (n=10) Valor p
Variables pacientes
Edad media paciente, anos (media + DE) 65,1+6,6 65,84+9,2 0,892
N.° varones 6 (50%) 3 (33%) 0,415
Duracion EP (media 4= DE) 19,2+8,2 23,6 +17 0,446
UPDRS-II (media 4 DE) 19,2+9,4 15,14+-6,4 0,252
UPDRS-III (media =+ DE) 26,8+10,1 19,7+7,9 0,085
UPDRS-IV (media + DE) 6+4,3 7,3+2,6 0,417
Hoehn y Yahr (media + DE) 3,3+0,8 3,1+0,7 0,370
Schwab & England (media + DE) 57 +24 63+18 0,569
Barthel (media + DE) 71+ 31 83+16 0,569
PDQ-39 (media + DE) 43+ 15 32+15 0,107
SCOPA diurno (media + DE) 3,8+2,9 4,3+2,9 0,715
SCOPA nocturno (media =+ DE) 5,1+5,3 54+3 0,904
HADS ansiedad paciente (media + DE) 7,5+4,8 7,2+4,9 0,856
HADS depresion paciente (media 4 DE 6,9+45 4,7+3,9 0,238
Apathy Scale (media + DE) 13,9+6,4 8,7+4,8 0,048
MoCA (media + DE) 23,6 +4,2 26,542 0,067
N.° TCI 5 (41,7%) 3 (30%) 0,675
Variables cuidador
Edad cuidador, afnos (media =+ DE) 61,8+ 10 65+12 0,417
N.° varones 6 (50%) 3 (30%) 0,415
HADS ansiedad cuidador (media =4 DE) 8,2+4 441,7 0,006
HADS depresion cuidador (media & DE) 6,5+4,4 3,5+3,5 0,099

DE: desviacion estandar.
* Estadisticamente significativo (p <0,05).
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En cuidadores de pacientes con EP, la sobrecarga del cui-
dador se ha relacionado con factores relacionados con el
propio paciente como el grado de discapacidad y la grave-
dad de la enfermedad, su calidad de vida, la presencia de
trastornos afectivos, de trastornos del sueio y de sintomas
no motores; y con factores relacionados con los propios cui-
dadores como su calidad de vida y su estado afectivo’ %22,
En nuestro trabajo, la presencia de sobrecarga se relacion6
significativamente con una mayor puntuacion en la escala
de apatia, un sintoma no motor que puede incluso empeo-
rar tras el inicio de tratamiento con ECP como consecuencia
de la necesidad de menor dosis de levodopa y agonistas
dopaminérgicos?®. La otra variable asociada fue una mayor
puntuacién en la subescala HADS de ansiedad del cuida-
dor, observandose ademas una fuerte correlacion entre esta
escala y la puntuacion en la escala Zarit. La direccion de
esta relacion es dificil de interpretar con los datos del estu-
dio, siendo probablemente bidireccional. La presencia de
ansiedad en el cuidador podria expresarse como sobrecarga
en este, asimismo la sobrecarga probablemente aumente los
niveles de ansiedad en el cuidador.

Dada la relacion ansiedad-sobrecarga, es preciso reco-
nocer aquellos factores estresantes en los cuidadores para
disminuir su nivel de ansiedad. Cuando se identifique la
presencia de sobrecarga en un cuidador deberia valorarse
la posibilidad de una intervencion psicoterapéutica con el
objetivo de valorar la presencia de ansiedad, y en ese caso
iniciar tratamiento.

El tratamiento con ECP requiere de visitas médicas fre-
cuentes, con cambios habituales en la medicacion y en la
programacion del estimulador que el paciente y el cuidador
deben comprender. Por otro lado, a lo largo de la evolu-
cion de la enfermedad, el paciente con EP adquiere un rol
de enfermo y establece una relacion de dependencia fisica
y emocional hacia el cuidador. Con la mejora del estado
motor y la calidad de vida del paciente sometido a ECP, esta
relacion-dependencia deberia modificarse, mejorar y tradu-
cirse en una menor sobrecarga para el cuidador. Sin embargo
nuestros resultados y los de otros estudios no apuntan en
este sentido®®. Habra que intentar esclarecer cuales son los
factores que contribuyen a este hecho, ya que el objetivo
de la terapia avanzada en los enfermos de Parkinson no solo
es mejorar su calidad de vida, sino de forma paralela la de
su cuidador; cényuge o hijo, implicado en el proceso de su
enfermedad.

Las principales limitaciones de nuestro estudio fueron su
pequeno tamano muestral y su disefo transversal, siendo
necesarios estudios ulteriores de caracter prospectivo y de
mayor tamano con el objetivo de reconocer los factores
productores de sobrecarga de cuidadores de pacientes en
tratamiento con ECP.
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