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Resumen

Introducción:  Existen  evidencias  de la  insuficiente  capacidad  informativa  por  parte  de  los  espe-
cialistas médicos,  así  como  de  las  dificultades  retentivas  de los  pacientes  con  enfermedad  de
Alzheimer  (EA)  y  de sus  cuidadores.  Entre  las  diversas  causas  figuran  tanto  las limitaciones
personales  del  profesional  como  los determinantes  externos,  emocionales  y  socioculturales  del
paciente y  de  su cuidador.

Contrastar  la  información  clínica  proporcionada  por  los  médicos  sobre  la  EA  y  la  percibida
por los  cuidadores  y  evaluar  los  factores  asociados  a  las  diferencias  de  percepción.
Pacientes  y  métodos:  Se llevó  a  cabo  un  estudio  observacional,  multicéntrico  y  nacional
mediante cuestionarios  que  evalúan  la  información  suministrada  por  el  médico  y  la  retenida
por el  paciente  en  17  aspectos  informativos.  Participaron  61  investigadores  que  incluyeron  a
un total  de  679  pacientes  que  cumplían  los criterios  de selección.  Se  evaluaron  los  factores
asociados  a  la  diferencia  de  percepción  sobre  la  información  transmitida.
Resultados: Los  cuidadores  participantes  tenían  una  media  de  57,2  ± 14,8  años,  habiendo  dedi-
cado un  tiempo  medio  como  cuidadores  de 27,6  ±  28,0  meses,  y  siendo  el  50,9%  hijos  del
paciente que  mayoritariamente  vivían  en  el  mismo  domicilio  (64,9%).  Los  cuidadores  valoraron
significativamente  mejor  la  información  recibida  sobre:  concepto  de la  enfermedad,  aspectos
etiopatogénicos,  posología  y  recomendaciones  sobre  el  tratamiento  y  adherencia  terapéutica,
mientras  que  los  médicos  consideraron  significativamente  mejor  la  información  referente  a
desmitificación  y  corrección  de  concepciones  previas,  posibles  complicaciones,  riesgos,  efectos
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adversos  y/o  yatrogenia,  asociaciones  de familiares,  y  ayuda  emocional/psicológica  a  cuida-
dores (p  < 0,05).  La  concordancia  en  la  información  suministrada  y  la  recibida  fue entre  pobre
y débil  (Kappa  ≤  0,27).  El  grado  de  evolución  de la  enfermedad  (escala  GDS)  fue un  factor
significativamente  asociado  con  la  discordancia  profesional-cuidador  (p  =  0,002).
Conclusiones:  Se  apreciaron  diferencias  de  percepción  entre  médicos  y  cuidadores  de  pacien-
tes con  EA para  numerosos  aspectos  informativos,  evidenciando  la  necesidad  de  mejorar  el
proceso  comunicativo  para  optimizar  su  calidad.
©  2011  Sociedad  Española  de Neurología.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos  los derechos
reservados.
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Assessment  of  the  information  provided  by  the  medical  specialist  on Alzheimer’s

disease  and  that  retained  by  the  patient  caregivers

Abstract

Introduction: There  is  evidence  of insufficient  communication  abilities  by  medical  specialists
as well  as  of  the  limited  retentive  capacities  of  patients  with  Alzheimer  disease  (AD)  and
their caregivers.  The  main  reasons  for  this  include  the  personal  limitations  of  the physician,  as
well as  external,  emotional  and  social-cultural  factors  associated  with  the  patients  and  their
caregivers.

The aim  of  this  study  is to  compare  the  clinical  information  on AD  provided  by  the  physicians
and that  perceived  by  caregivers  and  to  assess  factors  associated  with  differences  in perception.
Patients  and  methods:  We  carried  out  an  observational  national  multicentre  study  based  on
questionnaires  assessing  the  information  provided  by  the  physician  and  that  retained  by  the
caregiver  for  17  items  of  information.  The  study  involved  61  researchers  and  included  a  total
of 679  patients  who  met  the  selection  criteria.  We  evaluated  the factors  associated  with  the
difference  in  perception  of  the  information  that  was  transmitted.
Results:  Participating  caregivers  had  a mean  age  of  57.2  ±  14.8  years,  with  an average  care
time of  27.6  ± 28.0  months.  Approximately  half  (50.9%)  were  children  of  the  AD  patient  and  most
lived in the  same  household  (64.9%).  Caregivers  assigned  significantly  higher  ratings  to  informa-
tion on  concept  of  disease,  aetiology,  pathogenesis,  dosage  and  treatment  recommendations
and adherence,  while  doctors  assigned  significantly  higher  ratings  to  information  related  to
demystification  and correcting  preconceived  notions,  possible  complications,  adverse  events
and/or iatrogenesis,  family  associations,  and  emotional/psychological  support  to  caregivers
(P<.05).  Concordance  between  the  information  provided  and  that  received  was  classified  bet-
ween poor  and  weak  (inter-rater  agreement  ≤ 0.27).  The  degree  of  disease  progression  using  the
Global  Deterioration  Scale  (GDS)  was  a  factor  significantly  associated  with  professional-carer
information discrepancy  (P=.002).
Conclusions: Many  areas  of  information  showed  large  differences  in perception  between  phy-
sicians and  caregivers  of  AD  patients,  which  highlights  the need  to  improve  the  communication
process  in order  to  achieve  higher  quality.
© 2011  Sociedad  Española  de  Neurología.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All  rights  reserved.

Introducción

Los  incrementos  en la esperanza  de  vida  de  los  países
desarrollados  están  posicionando  a la  enfermedad  de Alz-
heimer  (EA)  como  el  principal  problema  de  salud  pública
asociado  al  envejecimiento.  En  España,  se  estima  una  pre-
valencia  de  la  EA del 4,3%  y una  incidencia  de  9,5  casos  por
1.000  personas/año1,2. Además,  cuando quienes  asumen
la  tarea  del cuidado  son familiares  que  conviven  con  el
paciente,  el  estrés,  la  insatisfacción  y la  carga  que  la  enfer-
medad  genera  condicionan  el  entorno  familiar3.

Los  inhibidores  colinesterásicos  han  resultado  ser la  pri-
mera  línea  de  medicamentos  específicos  y  útiles,  especial-
mente  en  fases  iniciales  y moderadas.  Numerosos  estudios
han  demostrado  que  los fármacos  antidemencia  mejoran
o  estabilizan  las  alteraciones  cognitivas,  conductuales  y
funcionales  propias  de  la  EA,  retardan  la aparición  de sín-
tomas  y el  ingreso  en  residencias,  reducen  la mortalidad,

disminuyen  la  carga  del cuidador  y  el  gasto  sanitario,  y
poseen  un  cierto efecto  modificadora  del curso  clínico  de
la  enfermerdad4—8,  estabilizando  el  progreso  de  la  enfer-
medad  durante  períodos  de  hasta  cuatro  años9.  El uso  de
fármacos  antidemencia  en  la práctica  clínica  habitual  es aún
limitado10 y  la  adherencia  al  tratamiento  tiende  a  disminuir
con  el  tiempo,  especialmente  cuando  existen  tratamientos
concomitantes11. Todo  ello  impide  la  necesaria  continuidad
del tratamiento,  esencial  para demorar  el  avance  del dete-
rioro  cognitivo12,13.  Los  estudios  disponibles  han  revelado
que  el  30%  de los  pacientes  tratados  suspenden  el  trata-
miento  en  los primeros  60  días14 y que  el  14%  de  los que  lo
continúan  durante  180 días muestran  períodos  de  interrup-
ción  que  alcanzan  las  seis  semanas15.

El cumplimiento  terapéutico  en  EA depende  en  gran
medida  del cuidador  responsable  del  paciente,  de  la infor-
mación  de que  disponga,  de su confianza  y  expectativas,  y
de  las  soluciones  con  que  afronte  los  continuos  retos  que  el
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manejo  de  la  enfermedad  conllevan.  En  este  contexto,  el
enfoque  de  una  «práctica  clínica  centrada  en  el  paciente»

pretende  otorgar  más  protagonismo  a la  familia  y al  cuida-
dor  en  la  toma  de  decisiones  que  afecten  al  paciente  bajo  su
responsabilidad,  considerando  sus  preferencias  personales  a
la  hora  de  elegir  entre  alternativas  terapéuticas.

Este  tipo  de  atención  sanitaria  participativa,  exige  que
el  cuidador  disponga  de  una  información  de  alta  cali-
dad,  comprensible  y  adaptada  a  sus  necesidades,  sobre  la
enfermedad,  su evolución  natural  y  las  distintas  opciones
terapéuticas,  para  poder  elegir  con autonomía  y respon-
sabilidad.  En  muchas  ocasiones,  esta  información  sanitaria
transmitida  a los  cuidadores  del paciente  es  un determi-
nante  de  la calidad  asistencial  injustamente  olvidado  a
pesar  de  su influencia  en  el  cumplimiento  terapéutico,  en
la  calidad  de  vida  de  los pacientes  y cuidadores,  y  en la
satisfacción  percibida.  En  este  sentido,  algunos  profesio-
nales  manejan  la información  a sus  pacientes  de  forma
intuitiva  y  desorganizada,  a  menudo  con exceso de  ter-
minología  técnica  y condicionada  por sus propios  valores
pudiendo  resultar  críptica  en  exceso  para  el  cuidador,  aun-
que  generalmente  sea valorada  por el  propio  profesional
como  suficiente.

Entre  las causas  de  esta  insuficiente  capacidad  infor-
mativa se  incluyen,  además de  ciertas  limitaciones
comunicacionales  particulares,  toda  una  serie de  determi-
nantes  externos  como  el  nivel  cultural  e intelectual  del
paciente  y  cuidador,  las  barreras  idiomáticas,  las  condi-
ciones  de  la  consulta,  los  condicionantes  de  la  relación
médico-paciente,  el  estatus  emocional  del  cuidador  en
relación  con  el  estadio  evolutivo  de  la  enfermedad,  etc.
En  consecuencia,  el  estudio  y análisis  de  las  diferencias
apreciadas  entre  el  criterio  de  los  médicos  (información
transmitida)  y  de  los  cuidadores  de  pacientes  con  EA (infor-
mación  retenida),  pueden  convertirse  en  oportunidades
objetivas  para  la reflexión  de  los  profesionales  neurólogos
sobre la eficacia  y  el  impacto  de  sus  mensajes  al  cuidador
cuando  diagnostican  y tratan  a  pacientes  con  EA.

El  objetivo  principal  de  este  estudio  fue  analizar  la  efec-
tividad  informativa  del  neurólogo,  psiquiatra  o  geriatra  que
trata  pacientes  con EA,  describiendo  las  diferencias  exis-
tentes  entre  la  información  intencionalmente  emitida  por el
profesional  y  los mensajes  sanitarios  efectivamente  recibi-
dos  por  el  cuidador,  sobre  la enfermedad  y sus  tratamientos.
Este  enfoque  debería  facilitar  la evaluación  de  los  facto-
res  normalmente  asociados  a las  diferencias  de  percepción
entre  médicos  y  cuidadores  sobre  la información  clínica  reci-
bida,  así como  identificar  los  aspectos  informativos  sobre
EA  de  más  difícil  comprensión  para  los cuidadores  y aque-
llos  que  puedan  inducir  un  déficit  subsanable  de  criterio,
actitud  o de  atención  expresada  por el  mismo.

Pacientes y métodos

El  actual  trabajo  se desarrolló  mediante  la recogida  de
encuestas  escritas  simultáneas  y  de  similar  contenido  a
médicos  y  a  cuidadores  de  pacientes  con EA,  para  evaluar
la  información  suministrada  por el  médico  y la  retenida
por  el  cuidador  en un  total  de  17  aspectos  informativos
bien  definidos  (Anexo  2).  Los  cuidadores  informales  de
pacientes  con  EA fueron  incluidos  en  el  estudio  durante  un

período  de reclutamiento  de seis  meses  según  un  criterio  de
muestreo  consecutivo  en  servicios  de neurología,  psiquia-
tría  y  geriatría  de  centros  asistenciales  públicos  de  todo  el
estado  donde  se realiza  el  diagnóstico,  seguimiento  y trata-
miento  de pacientes  con  EA.  Los  criterios  utilizados  para
el  diagnóstico  de EA  fueron  los propuestos  por la  Natio-

nal  Institute  of  Neurological  and  Communicative  Disorders

y  la  Alzheimer’s  Disease  and  Related  Disorders  Association

(NINCDS-ADRDA)16.
Los criterios  de inclusión  en el  estudio  fueron:  paciente,

sin  restricción  de  sexo  ni edad, con diagnóstico  de  EA,  que
acuden  junto  a  su  cuidadores  a consulta  médica  para  control
o  seguimiento;  con  responsabilidad  directa  del profesional
investigador  en  su  seguimiento  clínico  y  en  la  información
a su  cuidador;  paciente  que  es  acompañado  habitualmente
por  su cuidador  responsable  a la  consulta  especializada;  y
otorgamiento  por parte  de paciente  y  cuidador  de consenti-
miento  informado  por  escrito.

Según procedimiento  habitual,  se  seleccionaron  pacien-
tes  de ambos  sexos  con diagnóstico  de EA  y sus  respectivos
cuidadores  que  acudían  a la  consulta  del  profesional  para
visita  de  diagnóstico  o  de seguimiento  de su afección.  Debía
existir  una  participación  directa  del profesional  investigador
en  su  seguimiento  clínico  y en la información  a su cuidador,
y  se requería  el  correspondiente  consentimiento  informado
tanto  de paciente  como  de cuidador  para  su inclusión.  Fue
considerado  criterio  de exclusión  la incapacidad  del  cuida-
dor,  por nivel  cultural  o  idiomático,  para  responder  a  las
preguntas  del cuestionario  de estudio.

Para  cada  caso  reclutado,  el  estudio  consistía  en  dos
cuestionarios:  uno  para  el  médico  especialista  y otro  para  el
cuidador,  con las  variables  que  se  relacionan  a continuación.
El  especialista  cumplimentaba,  inmediatamente  después  de
la  visita  de diagnóstico  o  seguimiento  del  paciente  con  EA,
un  cuestionario  compuesto  por dos  partes  diferenciadas:
una  general  sobre  opiniones  profesionales  sobre  su papel
como  informador  sanitario  y que  se contestaba  en  una  única
ocasión,  y  una  segunda  parte  específica  en  relación  a  las
opiniones  profesionales  sobre  la  labor  informativa  realizada
con  el  cuidador  del paciente  durante  la  visita  de  diagnós-
tico  o  seguimiento.  Esta  segunda  parte,  recogía  el  perfil
clínico-terapéutico  del  paciente  con EA y  la encuesta  sobre
adecuación  de  la  información  sanitaria  transmitida  sobre  la
enfermedad  y  su tratamiento  a  los  cuidadores.  El  cuida-
dor  era entrevistado  por el  personal  auxiliar  tras  la  visita
de  reclutamiento.  De otro  lado,  el  cuidador  respondía  a su
cuestionario,  compuesto  también  por  dos  partes:  la  primera
referente  al  perfil  sociodemográfico  del cuidador  y  su estado
psicológico,  y una  segunda  parte  sobre  la adecuación  de la
información  sanitaria  recibida  en la  consulta  especializada
sobre  la  enfermedad  y  su tratamiento.

La  segunda  parte  del cuestionario,  tanto  en  investiga-
dores  como  en  cuidadores,  se estructuraba  en los mismos
17  ítems bien  definidos  para  evaluar  la  información  recibida,
su  retención  y  la disparidad  entre  la  percepción  al  respecto
de  unos  y  otros.  Estos  ítems  se refieren  a  los  siguien-
tes  aspectos  formativos:  1)  concepto  de la  enfermedad,
2)  desmitificación,  3) aspectos  etiopatogénicos,  4) historia
natural  de  la  enfermedad  y  pronóstico,  5)  complicaciones
y  situaciones  de  alarma,  6)  riesgos  genéticos  y  hereda-
bles,  7)  alternativas  fármaco-terapéuticas,  8) expectativas
de  respuesta  terapéutica,  9) riesgos  y efectos  adversos,
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10)  interacciones  medicamentosas,  11)  perspectivas  tera-
péuticas,  12) posología  y recomendaciones  de  uso del
tratamiento,  13)  adherencia  y  riesgos  del incumplimiento
terapéutico,  14)  beneficios  esperables  de  tratamientos
complementarios,  15) recursos  y ayudas  sociosanitarias,
16)  asociaciones  de  familiares/cuidadores,  17)  ayuda
emocional  y  psicológica.

Para  describir  las  posibles  diferencias  de  opinión  entre
profesionales  y  cuidadores  en cada aspecto  informativo
valorado  se detallaron,  para  el  grupo  de  profesionales  y
para  el  grupo  de  cuidadores,  las  frecuencias  de respuestas
a  cada  opción  disponible  dentro  de  una  escala  de 5 puntos
(de  1 = «información  muy  detallada»,  hasta  5 = «muy
poca/ninguna»).  Para  cada  ítem  del cuestionario  se calculó
el  promedio  de  puntuación  obtenido  por  cada  colectivo,
así  como  el  promedio  de  las  diferencias  de  puntuación
apareada  caso  a caso.  La  significación  estadística  de  las
posibles  diferencias  apreciadas  en  las  respuestas  de ambos
grupos  se  determinó  mediante  la  realización  de un test
de  contraste  de  hipótesis  apropiado  para  escalas  ordinales
con  apareamiento  de  datos  (rangos  asignados  de Wilcoxon
para  parejas  confrontadas)  y  se consideró  un  nivel  de
significación  de  0,05.

Como  medida  global  corregida  de  la  coincidencia  de cri-
terio  en  la  forma  de  valorar  la  información  entre  médicos
y  cuidadores,  se calculó  el  coeficiente  Kappa  ponderado  de
Cohen17, considerando  a  ambos  grupos  investigados  como
jueces  que  valoraban  un  mismo  objeto  (el  acto  informativo
durante  la  consulta  clínica),  y  su correspondiente  intervalo
de  confianza  al  95%.  Para  tomar  en  consideración  la  impor-
tancia  relativa  de los  desacuerdos,  se  empleó  el  método  de
los  pesos  bicuadrados  propuesto  por  Fleiss  y Cohen18. Para  la
interpretación  del coeficiente  (el  valor  1  indica  un  acuerdo
perfecto  y  el  0 indica  que  el  acuerdo  no  es mejor  que el  que
se  obtendría  por  azar),  se  empleó  la  propuesta  de  Altman19.
Todos  los  análisis  estadísticos  se  realizaron  con el  programa
SAS,  versión  9.1  (SAS  Institute  Inc.,  Cary,  NC  EE.UU.).

Resultados

Características  de  los  investigadores

Participaron  en el  estudio  un  total  de  61  investigadores,  con
una  edad  media  (±  DE) de  45,9  ±  8,7 años,  siendo  hombres
en  el  62,3%  de  los  casos.  El tiempo  medio  de  experien-
cia  ejerciendo  como  especialista  fue  de  16,6  ±  9,5 años.
La  especialidad  mayoritaria  fue  neurología  (78,7%)  seguido
por  geriatría  (11,5%)  y  psiquiatría  (4,9%).  En  más  de la
mitad  de  los  casos,  el  ámbito  asistencial  fue  el  público
(52,6%)  y  el  tipo  de  centro  de  trabajo  fue  principalmente
un  hospital  general  (67,2%)  o bien  un  centro  ambulato-
rio de  especialidades  (41,0%).  Las  unidades  en  las  que  se
desempeñaba  mayoritariamente  la  asistencia  clínica  fueron
consultas  de  neurología  general  (55,7%)  y consultas  mono-
gráficas  de  demencia  (29,5%).

Descripción  sociodemográfica  y clínica  de  los
pacientes  con  EA

Se  reclutaron  un total  de  679  que  cumplían  todos  los  criterios
de  selección.  El 67,2%  fueron  mujeres  y  la  edad  media  fue

Tabla  1 Datos  sociodemográficos  y  clínicos  del paciente  (A)
y del cuidador  (B)

A)

Paciente

Sexo  (mujer),  n  (%)  456  (67,2)
Edad (años), media  ±  DE 77,5  ±  7,0
Tiempo evolución  de EA  (años), media  ±  DE  3,4  ± 2,2
Puntuación  en MMSE,  media  ±  DE 18,1  ±  4,2
Fase evolutiva  escala  GDS,  n  (%)

GDS-1,  ausencia  alteración  cognitiva  2 (0,3)
GDS-2,  disminución  cognitiva  muy leve  13  (2,0)
GDS-3,  defecto  cognitivo  leve  101  (15,2)
GDS-4,  defecto  cognitivo  moderado  316  (47,6)
GDS-5,  defecto  cognitivo  moderado-grave 206  (31,0)
GDS-6,  defecto  cognitivo  grave  24  (3,6)
GDS-7,  defecto  cognitivo  muy  grave  7 (0,3)

B)

Cuidador

Sexo  (mujer),  n  (%) 518  (76,3)
Edad (años),  media  ±  DE 57,2  ± 14,8
Tiempo  al  cuidado  del  paciente  (meses),

media  ± DE

27,6  ± 28,0

Relación  con  el  paciente,  n  (%)

Cónyuge  225  (33,4)
Hijo/a 343  (50,9)
Otro familiar  63  (9,3)
Cuidador  profesional  30  (4,5)
Otros 13  (1,9)

Tipo  de  convivencia,  n  (%)

Vive  en  el mismo  domicilio  437  (64,9)
No comparte  domicilio  (cuidado  diurno)  197  (29,3)
No comparte  domicilio  (cuidado  nocturno)  19  (2,8)
Otros 20  (3,0)

Nivel de  estudios,  n  (%)

Sin  instrucción/analfabeto  14  (2,1)
Lee y  escribe  84  (12,4)
Primarios 253  (37,5)
Secundarios/bachiller  179  (26,5)
Universitarios  grado  medio  81  (12,0)
Universitarios  superiores  64  (9,5)

Escala  HADS,  media  ± DE

Subescala  ansiedad 6,8  ±  4,3
Subescala  depresión 5,8  ±  4,4

Cuestionario  HADS,  n (%)

Subescala  ansiedad

No  caso  de ansiedad  405  (59,6)
Caso  dudoso  de ansiedad  145  (21,4)
Caso  probable  de  ansiedad  129  (19,0)

Subescala  depresión

No  caso  de depresión  453  (66,7)
Caso  dudoso  de depresión  130  (19,1)
Caso  probable  de  depresión  96  (14,1)

de 77,5  ±  7,0. Los  pacientes  presentaban  un tiempo  medio
de  evolución  con  la  afección  diagnosticada  de 3,4  ±  2,2  años
y  la puntuación  media  en  MMSE  fue  de  18,1  ±  4,2.  La  des-
cripción  detallada  de los  datos  demográficos  y clínicos  se
recoge  en  la  tabla  1A.
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Figura  1  Opinión  de  los  especialistas  sobre  los posibles  factores  que  podrían  facilitar  la  labor  de información  a  los  cuidadores  de
los pacientes  con  EA.  Se representa  la  media  e  IC 95%  del  promedio  de las  puntuaciones.

Descripción  sociodemográfica  y clínica  de  los
cuidadores

Los cuidadores  de  pacientes  con  EA incluidos  en  el  estudio
presentaron  una  edad  media  de  57,2  ±  14,8  años  y  su tiempo
medio  dedicados  al  cuidado  del  paciente  se  remontaba  a  una
media  de  27,6  ±  28,0  meses.  Se  apreció  que  la  mayoría  de los
cuidadores  convivían  con  el  paciente  en  el  mismo  domicilio
(64,9%)  y  mayoritariamente  tenían  una  relación  familiar  con
el  mismo  (93,6%).

El  resto  de  la  descripción  sociodemográfica  y  clínica  de
los  cuidadores  aparece  detallada  en la  tabla  1B.  Destaca
que  el  40,4%  de  cuidadores  estaban  afectados  de  casos  pro-
bables  o  dudosos  de  ansiedad.  La  depresión  también  resultó
altamente  prevalente  entre  cuidadores,  con  casos  dudosos
o  probables  en el  33,2%  de  los  casos.

Opiniones  generales  de  investigadores  y
cuidadores  sobre  información  en  consulta

Los  investigadores  dieron  su  opinión  sobre  los  posibles  fac-
tores  que  podrían  facilitar  la  labor  de  información  a  los
cuidadores  de  los  pacientes  con  EA,  destacando  entre  ellos
como  factores  más  significativos  el  hecho  de  disponer  de
tiempo  suficiente  en  consulta  y  el  nivel  educativo  del
paciente.  También  fueron  destacados  por  los  investigado-
res  la  ausencia  de  dificultades  idiomáticas  y  la confianza  en
una  reacción  positiva.  En  la  figura 1  se  representan  estos
resultados.

La  valoración  de los  cuidadores  en referencia  a  sus  caren-
cias  informativas  respecto a la  EA permitió  evidenciar  que
prácticamente  una  cuarta  parte  de  éstos  mantenían  dudas
relevantes  tras  la  información  médica  recibida  (fig.  2A).
Además,  en  casi  un  30%  de  los  casos  el  cuidador  conside-
raba  que  la información  recibida  resultaba  útil,  pero  era
claramente  insuficiente  (fig. 2B).

Le quedaron dudas

No le quedaron dudas
23,0%

A

B

77,0%

1,8%No ha sido útil

Útil pero insuficiente 29,7%

Muy útil  y suficiente 68,5%

0 10 7020 30 40 50 60 80

Figura  2 Procesado  de  la  información  por  parte  de  los cui-
dadores:  A) cuidadores  que  mantienen  dudas  relevantes  tras  la
información  médica,  B)  percepción  del  cuidador  sobre  la  utili-
dad de la  información  recibida  para  el  cuidado  del  paciente.

Diferencias  de  opinión  de  médicos  y cuidadores
sobre la información  suministrada/recibida

Se  procedió  a  la evaluación  de los  17  aspectos  recogidos  en
el  cuestionario  sobre  información  suministrada  y  recibida,
y  que  fueron  puntuados  en  una  escala  de 1  a 5 (de  más
detallada  a más  escasa).  Se  calcularon  los  valores  medios
en  las  respuestas  en  ambos  grupos  (médicos  y  cuidadores)
y se evaluó  si  existían  diferencias  significativas  entre  ambos
grupos  (tabla  2).  En  la  figura  3 se muestran  gráficamente  las
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Tabla  2  Valoración  de  las  diferencias  de  opinión  de  médicos  y  cuidadores  sobre  la  información  suministrada/recibida,  y  la
concordancia entre  la  valoración  de  ambos

Ítems  Cantidad/calidad  información
suministrada  sobre.  .  .

Médicos
(media)a

Cuidadores
(media)a

pb Kappa  Concordancia

1  Concepto  de  la  enfermedad  2,3  2,1* <0,001  0,23  Débil
2 Desmitificación  y  corrección  de  concepciones  previas

erróneas
2,6* 2,9  <0,001  0,19  Pobre

3 Aspectos etiopatogénicos  de  la  enfermedad  3,1  2,8* <0,001  0,13  Pobre
4 Historia  natural  de  la  enfermedad  y  pronóstico  del

paciente  (evolución  clínica  esperable,  nuevos
síntomas. .  .)

2,4  2,4  0,055  0,23  Débil

5 Posibles  complicaciones  y  situaciones  de  alarma
(solicitud  de  ayuda  médica,  asistencia  a  urgencias.  .  .)

2,5* 2,7  <0,001  0,26  Débil

6 Riesgos  heredo-familiares,  posibilidades  de  diagnóstico
genético. .  .

3,2  3,1  0,294  0,23  Débil

7 Alternativas  fármaco-terapéuticas  actuales  2,3  2,3  0,181  0,22  Débil
8 Expectativas  de  respuesta  terapéutica:  efectividad,

duración...
2,3  2,3  0,469  0,24  Débil

9 Riesgos  /  efectos  adversos  / yatrogenia  2,4* 2,6  <0,001  0,16  Pobre
10 Posibles  interacciones  medicamentosas  2,7* 2,9  <0,001  0,21  Débil
11 Nuevas  perspectivas  terapéuticas  2,9  3,0  0,179  0,21  Débil
12 Posología  y  recomendaciones  de  uso  del  tratamiento

prescrito  (ritmo  de  ingesta,  alimentación,  disfagia,
rechazo. .  .)

2,1  2,0* 0,038  0,24  Débil

13 Importancia de  la  adherencia  y  riesgos  del
incumplimiento  terapéutico

2,3 1,9* <0,001  0,20  Pobre

14 Beneficios  esperables  del  tratamiento  complementario
(fisioterapia,  logoterapia,  terapia  ocupacional,
estimulación  cognitiva.  .  .)

2,5  2,6  0,088  0,20  Pobre

15 Información  sobre  posibles  recursos  y  ayudas
socio-sanitarias

2,7  2,8  0,294  0,21  Débil

16 Información  sobre  asociaciones  de  familiares
/cuidadores

2,9* 3,0  0,033  0,27  Débil

17 Información  sobre  ayuda  emocional  y  psicológica
dirigida  a  los  cuidadores

3,0* 3,1  0,026  0,23  Débil

a Media calculada sobre las puntuaciones de ambos grupos encuestados (médicos y cuidadores) según la escala: 1 =  «muy  detallada»’,
2 = «completa», 3  = ‘‘básica’’, 4 = «superficial»,  5 =  «escasa o  ninguna’’.

b Significación estadística de las posibles diferencias en las respuestas entre ambos grupos mediante la realización de una prueba de
rangos asignados de Wilcoxon para parejas confrontadas.

* En  negrita se  resaltan las respuestas mejor valoradas por médicos o  cuidadores en los casos en que la información suminis-
trada/recibida mostró diferencias significativas (p < 0,05).

diferencias  de  puntuación  media  observadas  entre  médicos
y  cuidadores  sobre  la  información  proporcionada.

Se  apreció  que  los  cuidadores  valoraron  significati-
vamente  mejor  la información  recibida  sobre:  concepto
de  la  enfermedad,  aspectos  etiopatogénicos,  posología  y
recomendaciones  sobre  el  tratamiento  y  adherencia  tera-
péutica  (p  <  0,05).  Por  el  contrario,  los  médicos  especialistas
consideraron  significativamente  mejor  aspectos  como  la
desmitificación  y corrección  de  concepciones  previas;  las
posibles  complicaciones,  riesgos,  efectos  adversos  y/o
yatrogenia;  la  información  sobre  asociaciones  de familia-
res;  y la  ayuda  emocional/psicológica  a  los  cuidadores
(p  <  0,05).

La  valoración  cualitativa  de  la  coincidencia  de crite-
rio  en  la  forma  de  estimar  la información  entre  médicos
y  cuidadores  se evaluó  mediante  la  aplicación  del  cálculo
del  coeficiente  Kappa  para  cada  uno de  los  aspectos  infor-
mativos  evaluados,  considerando  valores  de  1  a  los  que

presentaban  un «acuerdo  perfecto»  y  de 0  a  aquellos  en
que  «el acuerdo  no  es  mejor  que  el  obtenido  por  azar».
Globalmente,  la concordancia  en la  calidad/cantidad  de
información  recibida  entre  médicos  y cuidadores  fue  cla-
sificada  en  la categoría  de débil  (Kappa  ≤  0,27)  (tabla  2).
Sin  embargo,  algunos  aspectos  presentaron  concordancias
claramente  pobres  como  por  ejemplo  los  referidos  a etio-
patogenia,  riesgos  y  efectos  adversos,  desmitificación  de
concepciones  erróneas,  adherencia  al tratamiento,  y  bene-
ficios  de  tratamientos  complementarios.

Factores  asociados  a diferencias  de  percepción
sobre  la información

Para  la adecuada  identificación  de  los  factores  que  podían
estar  influyendo  en  las  diferencias  de  opinión  apreciadas
entre  la  información  trasmitida  por  el  profesional  y  la
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Figura  3  Diferencias  de  puntuación  media  entre  médicos  y  cuidadores  sobre  la  información  suministrada  en  consulta.  Se  repre-
senta la  media  e IC  95%  del  promedio  de  las  puntuaciones.  Ítems  considerados:  1) concepto  de la  enfermedad,  2) desmitificación,
3) aspectos  etiopatogénicos,  4) historia  natural  de  la  enfermedad  y  pronóstico,  5)  complicaciones  y  situaciones  de alarma,  6)  riesgos
genéticos  y  heredables,  7) alternativas  fármaco-terapéuticas,  8)  expectativas  de  respuesta  terapéutica,  9) riesgos  y  efectos  adver-
sos, 10)  interacciones  medicamentosas,  11)  perspectivas  terapéuticas,  12)  posología  y  recomendaciones  de uso  del  tratamiento,
13) adherencia  y  riesgos  del  incumplimiento  terapéutico,  14)  beneficios  esperables  de tratamientos  complementarios,  15)  recursos
y ayudas  socio-sanitarias,  16)  asociaciones  de  familiares/cuidadores,  17)  ayuda  emocional  y  psicológica.

retenida  por  el  cuidador,  se determinaron  17  nuevas  varia-
bles  derivadas  de  tipo  cualitativo  y binomial  que  permitieron
clasificar  dicotómicamente  cada  caso  según  las  diferen-
cias  observadas  entre  las  puntuaciones  obtenidas  por el

profesional  y  el  cuidador,  para  cada  uno de  los  17  aspectos
informativos  evaluados.  Dichas  variables  derivadas  se  cate-
gorizaron  en:  factores  «infravalorados  por cuidador» cuando
el  cuidador  consideraba  que  la transmisión  lograda  había
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Figura  4  Grado  evolutivo  de  la  enfermedad  (escala  GDS  Reis-
berg)  y  la  discordancia  en  la  percepción  sobre  la  información
suministrada/recibida  entre  médicos  y  cuidadores.

sido  menor  que  la  considerada  por  el  médico  (la puntuación
del  cuidador  en  la  escala  original  es mayor  que  la  puntuación
del  profesional),  o  bien en  factores  «no  infravalorados  por
cuidador» cuando  el  cuidador  no  consideraba  que  la  trans-
misión  lograda  había  sido  menor  que la  considerada  por  el
médico  (la  puntuación  del  cuidador  en la  escala  original  es
igual  o  menor  a la  del profesional).

A  partir  de  estas  nuevas  determinaciones,  se cal-
culó  la  proporción  de  variables  en  las  que  se consideró
«infravalorado  por  el  cuidador».  Dicha  proporción  se
denominó  «discordancia  profesional-cuidador» y  pudiendo
presentar  valores  entre  0  y 1  (siendo  el  0 la  ausencia  de  dis-
cordancia  y el  1  la  máxima  discordancia),  el  estudio  reportó
un  valor  medio  de  0,29,  correspondiente  a un grado  de dis-
cordancia  considerable.

Finalmente,  se determinó  la posible  asociación  entre  la
«discordancia  profesional-cuidador» con  alguna  de  las  carac-
terísticas  disponibles  del perfil  del cuidador  (edad, sexo,
nivel  educativo,  estado  emocional,  tiempo  al  cuidado  del
paciente,  relación  personal  y  tipo  de  convivencia  con el
paciente)  o  bien  del perfil  del paciente  (edad,  sexo,  tiempo
de  evolución  de  la enfermedad,  fase evolutiva  GDS  Reisberg
y  puntuación  MMSE).  Como  resultado  significativo,  única-
mente  se  observó  que  el  grado  evolutivo  de  la enfermedad
(medido  a  partir  de  la escala GDS Reisberg)  era  un  factor
asociado  con  una  mayor  discordancia  en  la  percepción  de
la  información  suministrada/recibida  entre  profesionales  y
cuidadores  (p  =  0,002)  (fig.  4).

Discusión

Los  resultados  de este  trabajo  muestran  que  existe  una  con-
siderable  diferencia  en  el  modo  y  eficiencia  con que  se
percibe  la información  facilitada  por  parte  del médico  y la
que  asimila  el  cuidador  de  un  paciente  con  Alzheimer.  El
análisis  inicial  incluido  en el  presente  trabajo  tuvo  como
objetivo  principal  contrastar  la  información  clínica  que  pro-
porcionan  los médicos  especialistas  sobre  la  EA con aquella
percibida  y  asimilada  por los  cuidadores  de  pacientes  con
EA.  Con  este  objetivo  se  pretendían  identificar  los prin-
cipales  factores  asociados  a  las  diferencias  de  percepción
entre  profesionales  y  cuidadores,  para  así plantear  medidas
que  permitan  mejorar  los  aspectos  comunicacionales  en  la
atención  de  pacientes  con  Alzheimer.

Los estudios  previos  han  evidenciado  la existencia  de
estas  diferencias  de percepción  de  la información  comuni-
cada  en el  caso  de una  enfermedad  como  el  Alzheimer,  pero
hasta  el  momento  esta evidencia  se ha obtenido  mayoritaria-
mente  de trabajos  de carácter  eminentemente  descriptivo3,
en  cierta  medida  carentes  de una  metodología  de  análi-
sis  sistemático  y  con  el  objetivo  de promover  guías  clínicas
generalistas  para  el manejo  de estos enfermos20—22.

Por  primera  vez  en  España, nuestros  resultados  han
permitido  caracterizar  los tipos  y  categorías  de  la
información  transmitida  por  los  especialistas  que  más  dife-
rencialmente  se  perciben  entre  los  profesionales  y los
cuidadores/enfermos  de  Alzheimer.  Este  hecho  permitió
profundizar  en  las  razones  que  determinan  la  frecuente
incapacidad  por parte  de  los  cuidadores  para  retener  indi-
caciones  útiles  en  la  estabilidad  y  el  buen progreso  de esta
afección  en  el  paciente.

De  manera  global,  nuestro  trabajo  muestra  la necesidad
general  reportada  por  los  médicos  especialistas  de disponer
de  mayor  extensión  de tiempo  para  la  consulta  y de  las  limi-
taciones  que  los  aspectos  culturales  propios  de  pacientes  y
cuidadores  (idioma,  nivel  educativo,  etc.) imprimen  en la
insuficiente  asimilación  de esa  información.  Estas  tenden-
cias  son ya  bien  conocidas,  no únicamente  en  el  manejo  de
la  EA,  sino  de manera  común  para  la  mayoría  de  afecciones
atendidas  en  consultas  de neurología  y  especializada23.  Por
el  contrario,  nuestro  trabajo  confirma  los  resultados  previos
de Kendall  et  al.24, que  indican  que  los  cuidadores  de  pacien-
tes  con EA  suelen  percibir  que  la información  comunicada  no
les  clarifica  ciertas  dudas importantes  y que,  aún  valorando
de forma  útil  este  esfuerzo  comunicativo,  la  perciben  como
claramente  insuficiente.

Sin  embargo,  el  presente  estudio  se  diferencia  de las
observaciones  aportadas  por  trabajos  presentados  hasta  el
momento  en  el  hecho  particular  de aportar  datos  sobre
aspectos  concretos  y bien  definidos  de la  información  faci-
litada  al  cuidador/paciente  y  que  evidencian  las  categorías
de la misma  que  deberían  ser  mejoradas  por  los  médicos
especialistas  para  implementar  la  eficiencia  de esta comu-
nicación,  especialmente  en una  afección  de  la  naturaleza
y  gravedad  de la  EA que  implica  evidentes  sobrecargas
físicas,  económicas  y emocionales  de  importancia  para  el
cuidador25.

Nuestra  aproximación  experimental  ha permitido  mos-
trar  que  los  cuidadores  de pacientes  con EA valoran  de
manera  especialmente  positiva  los  aspectos  de la  informa-
ción  recibida  relacionados  con  el  concepto  de  la enfermedad
y  sus  recomendaciones  de tratamiento  y posología.  Sin
embargo,  y  de manera  claramente  contrapuesta,  los  médi-
cos  especialistas  se  muestran  especialmente  satisfechos  con
la  información  sobre  desmitificación  de concepciones  pre-
vias  y riesgos,  así  como  la  referida  a asociaciones  familiares
y  de ayuda  emocional.  Esta  evidente  disparidad  en  la eva-
luación  subjetiva  de la información  transmitida  y  de  la
recibida  (con  valores  objetivos  de concordancia  pobres)
refleja  algunas  de las deficiencias  en  el proceso  comunica-
tivo  que  suelen  darse  en  las  consultas  de neurología  durante
el  seguimiento  de pacientes  con EA.  Asimismo,  estaría  rela-
cionada  con  las  deficiencias,  previamente  ya  identificadas
en el  ámbito  de la  Atención  Primaria,  para  el  tratamiento
de  problemas  de demencia  habituales  y  para  la  asistencia
efectiva  a cuidadores  de  estos  enfermos:  la  necesidad  de
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un  mayor  apoyo  educacional  y de  suficientes  herramientas
sociales  de  apoyo  y de  manejo  de  los  trastornos  emocionales
asociados26.

A pesar  de  estas  tendencias  discordantes  observadas  con
las  herramientas  de  análisis  incluidas  en  el  presente  trabajo,
la  identificación  de factores  directamente  asociados  al nivel
de  discordancia  resultó  más  problemático,  pudiendo  identi-
ficarse  únicamente  el  grado  evolutivo  de  la enfermedad  de
Alzheimer  como  un  elemento  asociado  a  la  dispar  percep-
ción  de  la información  suministrada/retenida.  Así,  a medida
que  avanzó  el  grado  de  la  enfermedad  en  el  paciente,  la
disparidad  de opinión  sobre  la información  entre  especia-
lista  y cuidador  tendía  a disminuir.  Esta asociación  podría
estar  relacionada  con  los beneficios  de  un diagnóstico  tem-
prano  que  declaran  los cuidadores  de  pacientes  con EA y
que  facilitaría  la  asimilación,  comprensión  y  procesado  de
la  información  recibida  sobre  la  enfermedad,  así como  su
utilidad  en  la  planificación  del  cuidado  futuro27,  a pesar  de
la  mayor  responsabilidad  y carga  asumida  por  el cuidador  a
medida  que  el  paciente  de  EA  empeora  su estado  físico  y
mental3.

Un  resultado  como  éste ahonda  en la  utilidad  de una
visión  suficientemente  integrada  de  la información  transmi-
tida  sobre  la  EA  y que  tenga  en cuenta  los  tres  pilares  básicos
del  proceso:  médico  especialista,  paciente  y cuidador28.
Los  objetivos  de  optimización  y  enfoque  adecuado  de  la
información  transmitida  y de  la retenida  por el  cuidador,
permitirían  alcanzar  metas  deseables  de  mayor  eficiencia
asistencial  para  el  paciente  y  su cuidador,  con reduc-
ciones  significativas  del riesgo  de  institucionalización  del
enfermo29,  así como  de  los  costes  socio-sanitarios  que  con-
llevaría  su  cuidado30,31.

A  modo  de  conclusión,  cabe  destacar  que  este  estudio
permitió  apreciar  diferencias  significativas  en la mayoría  de
los  aspectos  informativos  estudiados  entre  ambos  colectivos
(médicos  especialistas  y cuidadores  de  pacientes  con  EA),
percibiéndose  diferencias  entre  la percepción  de  los  médi-
cos  sobre  la  información  emitida  y  la  de  los  cuidadores  sobre
la  recibida  en 10 de  los  17  aspectos  informativos  evalua-
dos.  Los  resultados  indican  además  que  es necesario  mejorar
el  proceso  de comunicación  médico-paciente  para  optimi-
zar  la  calidad  y cantidad  de  información  que  los  cuidadores
de  pacientes  con  EA reciben  y  asimilan  de  forma  efectiva,
para  hacer  así  más  eficiente  y  llevadera  su destacada  labor
asistencial  en  nuestra  sociedad.
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Anexo 2.

CUESTIONA RIO GENE RAL AL MÉDICO  

Nota: Est a for mular io  se rá contestado en una única oc asió n por cad a  inv esti gador , al   inici ar   su parti cipa ció n 
en el  es tudio. 

a) Pe rfil  profes ional del  investi gador 

Edad: .……  (años) 

Sexo:      Hombre      Mu jer 

Experien cia (años de ejer cicio co mo especial ista):  …. ...(años ) 

Especialid ad: 
 Neuro logía   
 Geriatrí a 
 Psiqui atría 
 Otra, especifica r: ……………………………… ………………………. 

Ámbi to asi ste ncial  en  el que  trabaj a:     Público      Privado     Am bos 

Tipo  de centro  de trab ajo (indica r uno  o vario s):  
 Hospital genera l    
 Ce ntro ambulatorio  de especialidades   
 Co nsulta indi vidual  
 Ce ntro Geriátrico 
 Ce ntro espec ial izad o en dem encia 
 Consulta monog ráfica de demen cia ho spitala ria 
 Otro, especificar:  ……… ………………………………………………… 

Tipo  de un idad en la  que  des empeña  mayor itaria mente  su  asisten cia:  
 Consulta de  Neuro logía  gene ral    
 Consulta de  Geri atría gener al 
 Consulta de  Psiq uiatría  gener al 
 Consulta Mono gráfica de Demencia 
 Unid ad de  Demen cia (multiprofesional ) 
 Otra, especifica r…………………………………………………………. 

b) Opiniones general es del profesio nal  sobre  su papel como informador sanitari o a lo s cuidadores de los 
pacie nte s co n deme ncia  

1. Ev alúe la  importancia que  Vd. conc ede, en  rel ación a su  respons abili dad en  la  atenci ón cl ínica (diagnó stico, 
tratamiento,…), a la tar ea de   infor mar  al  cuidador  y/o paciente  con demencia  en  su con sult a:  

 Much o más  importan te que la atención clíni ca 
 Más im portant e que la atención clínic a 
 Tan impo rtante  como  la atención cl ínica   
 Menos  import ante   qu e la  atención  clí nica  
 Mu cho menos  im portante que  la  atenci ón clínic a 
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3. ¿ Qué tie mpo medio dedica a la  infor mación  de los cuidado res del pacient e du rante  la visita  de diagnóstico 
de la  demencia?: 

Dedicación medi a a la  info rmaci ón  por consulta  di agnó sti ca…… .. min utos  
Duraci ón med ia de  la consult a de diágn ósti co……..  minu tos 

4. ¿ Qué tiempo medio  dedic a a la  información  de los cu idado res del pacie nte durante  la visita de seguimiento 
de la  demencia?: 

Dedicación medi a a la  info rmaci ón  por consulta  de  seguimiento…… .. minu tos  
Duraci ón med ia de  la consult a de seg uimie nto ……. . minu tos 

5.    ¿ Cuál de  lo s si guientes  instrum entos  co nsider a útil par a su ministrar  inf ormación  al  pac iente? (Ma rque con  una   
cruz todas las casillas que desee) 

  Mate rial esc rito sob re la pat ología 
  Acceso  a páginas de Inte rnet 
 Real ización  de curso  relación  Médico Paciente 
 Material  educati vo para pacie ntes de uso en  consulta 
 Tarje tón  infor mativo  para  entr ega al cu idado r 
 Otras,  especifica r cuáles  ……………… ………………………………………… ……………… 

2. ¿ Quién debe lle var  el pe so princi pal de esta labor infor mat iva al cuidado r y/o  pac iente  con  EA? (si  piens a 
que debe  ser compar tido, marque  var ios  agentes) : 

 El especialis ta responsabl e del tratam iento 
 Enfer meras  del servic io especializ ado 
 Médi cos de Atención Pr imaria 
 Enf ermeras de Ate nción Pr imaria 
 Otro s prof esionales sanitarios (p sicólog os, neur opsicólog os,…)  
 Otros agentes socio-sanit arios  (tr abajador social, vol untarios ,..) 
 As ociac iones de pacient es y familiares. 
 Otros  agentes  (especificar)  ………………… ………………………………. 

6. Indique, en su experiencia personal, si considera las circunstancias mostradas a continuación como factores dificultadores de  su la bor de  
info rmaci ón a los  cuidado res  de los pacien tes con EA  en su consult a diar ia:  

MARQUE “X” EN ÚNICA ÚNICA C ASILLA  POR FILA  

Factores  que dificultan la  transmisión  de  información a 
cuid adores  de  paci entes EA Pleno  acue rdo Acuerdo   

Ni acue rdo,  ni  
desacuerd o 

Desacuerdo Pleno  desacu erdo 

Acuerdo Pleno acuerdo Bajo nivel cultural/educativo del paciente/ cuidador 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

AcuerdoacuerdoPlenoDificultades idiomáticas
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

Temor  a  la  reacción  psicológica  negativa  del  paciente  y/o 
cuidador 

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

Acuerdo Pleno acuerdo Falta de tiempo en consulta / exceso de presión asistencial 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

Falta  de formaci ón espec ífic a en  habil idades de infor mació n al 
paci ente . 

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

Acuerdo Pleno acuerdo No disponer de personal auxiliar específico para esta función 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

No  disponer  de  materiales  de  ayuda  para  informar  (folletos, 
libros, monografías, videos…)  

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

Acuerdo Pleno acuerdo Desmotivación y desconfianza en el impacto de la información. 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 

Otros (indicar) ……………………………………  Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acue rdo,  ni  

desacuerd o 
Pleno desacuerdo Desacuerdo 
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7.  Indique, en su experiencia personal, si considera que los siguientes factores facilitarían su labor de información a los cuidadores de los 
     pacientes con EA en su consulta diaria:  

MARQUE “X” EN ÚNICA ÚNICA CASILLA POR FILA 

Factores que facilitan la transmisión de información a 
cuidadores de  pacientes EA Pleno acuerdo Acuerdo  

Ni acuerdo,  ni 
desacuerdo 

Desacue rdo Pleno desacuerdo 

Acuerdo Pleno acuerdo Alto nivel cultural/educativo del paciente/ cuidador 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

AcuerdoPleno acuerdoAusencia  de  dificultades  idiomáticas
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Confianza en la reacción psicológica positiva del paciente y/o
cuidador  

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Tiempo suficiente en consulta / presión asistencial ajustada a las
necesidades de la consulta  

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Acuerdo Pleno acuerdo Formación específica en habilidades de información al paciente. 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Acuerdo Pleno acuerdo Disponer de personal auxiliar específico para esta función 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Disponer de materiales de ayuda para informar 
(folletos, libros, monografías, videos…)  

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Motivación del profesional y confianza en el impacto  
de la información.   

Acuerdo Pleno acuerdo 
Ni acuerdo,  ni 

desacuerdo 
Pleno desacuerdoDesacuerdo 

Completa Muy detallada Otros (indicar) …………………………………… SuperficialBásica Escasa-Ninguna

CUESTIONARIO ESPECÍF ICO AL MÉDIC O SOBR E CAD A PA CIENTE RE CLUTADO 

“Opini ones pr ofesionales sob re la  labor infor mativa  re ali zada a los  paci entes/ cuidado res  de est udio ” 

Nota: De es te cues tionario deberá contes tar un  ejemplar individual so bre su ex periencia de atención  a cada 
paci ente  reclutado . 

1. Perf il clíni co-terapéuti co del  paciente  con  EA reclut ado  sobr e el  que se va  a op inar: 

- Edad (años): ……. 

- Sexo:     Hombre   Muje r 

- Tie mpo de ev olución  de la EA (años):  ……. 

- Fas e evolutiva de la EA según la escala GD S: Globa l Deterioration Scal e de Re isbe rg (ver an exo  al final  de 
este  cu estionario) . 

  GDS-1,  ausen cia de alter aci ón cognit iva 
  GDS-2,  dismin uci ón cogn itiv a muy  leve 
  GDS-3,  def ecto  cognitivo lev e 
  GDS-4,  def ecto  cogn itivo mod erado  
  GDS-5,  def ecto  cognitivo mod era do-gra ve 
  GDS-6,  de fect o cognitivo grave 
  GDS-7,  de fect o cognitivo mu y grav e 

- Puntuac ión actu al  del pa ciente  en  el  MMSE:  Mini  Ment al  State Exa m (ve r  anexo   al  final de   este 
cuestiona rio): 

 ………   puntos 

2. Tie mpo  desd e el di agnóst ico  de  la enfe rmed ad de  Alzhei mer   

         …… . Años  …….. Meses 
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3. Crit erio del espe ciali sta  sobre  la adecuación  de  la  info rmación  sanit aria  tr ansmit ida  sobr e la enfermedad  y su 
tratamiento  al  paci ente/c uidador  en  este  caso concr eto. 

¿ El  paci ente  había  expr esado  su  volu ntad de conoce r su  diag nóstic o?  
  SI  
  No 

¿El cuid ador  había  expr esado  su  volun tad  de cono cer  el  diagnóstico  del pac iente? 
  SI  
  No 

¿Ha inform ado expresa mente  al  cuidador  de qu e el  pac iente a su  cargo  suf re un a de men cia de Alzh eimer? 
  SI  
  No 

¿Ha inform ado expresa mente  a este  paci ente  de  que  sufre una de men cia  de Alzh eimer? 
  SI  
  No 

En cada ítem de  la list a siguient e, elija una únic a opció n de la escala  de respue sta pr opu esta,  rep res entando  lo 
mejor  po sible  su opinión personal  

Considerando las circunstancias reales de su consulta, de este paciente concreto y de su cuidador, por favor, valore la 
calida d / cantidad de información que Vd. ha podido suministrar al familiar / cuidador durante la /  s 
consulta /  s con este paciente concreto,  sobre los siguientes aspecto s de la enfermedad y su tratamiento...   

MARQUE “X” EN ÚNICA ÚNICA CASILLA POR FILA 

INFORMAC IÓN  SUMI NISTRADA SOB RE … Muy detall ada Compl eta Bá sica Sup erf icial   Escasa-N ingun a 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Concepto de la enfermedad. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Desmitificación y corrección de concepciones previas erróneas. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Aspectos etiopatogénicos de la enfermedad. 

Historia  natural  de  la  enfermedad  y  pronóstico  del  paciente 
(evolución clínica esperable, nuevos síntomas, …). 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Posibles complicaciones y situaciones de alarma (solicitud de 
ayuda médica, asistencia a urgencias…).  

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Riesgos  heredo-familiares,  posibilidades  de  diagnóstico 
genét ico,  … 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Alternativas fármaco-terapéuticas actuales. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Expectativas de respuesta terapéutica: efectividad, duración, … 
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Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Riesgos/efectos adversos/yatrogenia.  

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Posibles interacciones medicamentosas.  

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Nuevas perspectivas terapéuticas  

Posología   y  reco mendaci ones de   uso  del  tratamiento  prescri to 
(ritmo de inge sta, ali mentac ión, di sfagia , rechazo. .) 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Importancia  de  la  adherencia  y  riesgos  del  incumplimiento 
terapéutico. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

complementario tratamiento del esperables Beneficios 
(fisioterapia,  logoterapia,  terapia  ocupacional,  estimulación 
cog nitiva…) . 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Información sobre posibles recursos y ayudas socio-sanitarias. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Información sobre asociaciones de familiares /cuidadores. 

Informac ión sobre  ayuda emoc iona l y psicológica  dirigida a los 
cuid adore s 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

CUESTIONARIO ES PECÍ FICO AL  CU IDAD OR DE  CA DA PACIENT E RECLUTADO  

“Opini ones pr ofesi onales  sobre l a l abor i nform ativ a rea lizada a los pacie ntes/c uidadores de estudio” 

Nota: De este cuestionar io deberá contesta r cada cuida dor  un ejemplar  individual sob re la infor mación recibida  

con respe cto a cada paciente re clutado . Este cuest ionario debe ser  admi nistrado por el  pe rsonal auxili ar de la 

consulta  (D.U.E  o psicólogo ) en el  espac io má s breve po sible a la salida  de l pacie nte y el cuida dor de  la co nsulta 

del prof esional 

1. Perfil del cuidado r del pacie nte  con  Enfermedad  de  Alz heim er: 

- Edad …… . 
- Sexo:     Hombre    Mujer 
- Tiemp o al cuidado  del paciente: me ses …… .   
- Relación con  el paci ente:  

 Cón yuge    
 Hijo/ a       
 Otro familiar     
 Allega do (v ecino,  …)    
 Servicio  do méstico   
 Cuida dor  prof esion al (e mplea do)  
 Otro 

- Tipo  de convive ncia con el pac ien te:  

 Vive en el  mismo  domi cilio     
 No co mparte do mic ilio (cuid ado diur no)      
 No co mparte do mic ilio (cuid ado nocturno )     

- Nivel   de estud ios :  

 Sin in struc ción / an alfabet o. 
 Lee  y escribe      
 Pr imarios       
 Secundar ios / bachil ler  
 Universitarios  gr ado  medio 
 Univ ersitarios  superior es      
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2. Opini one s del c uid ador s obre  la inf orm ación facilit ada por s u espe cial ist a: 

¿Le han explicado  exactamente  cual  es el  diagnóstic o del proble ma del  pacie nte  que tie ne a su  carg o? 

 Deme ncia 
 Enfer medad  de Alzheime r 
 Deterioro  prop io del  envejeci miento  
 Proble mas de memoria  
 Desconoce  el  diagnóstico 
 Otras op ciones (det allar) 

……………………………………………………………………… ………………………. 
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A continuación le pedimos que valore la  información  sobre la enfermedad  de Alzheimer y el tratamiento que usted ha recibido 
durante la/s consulta/s médica/s con  especialista que atiende al paciente a su cargo. Por favor, exprese libremente sus opiniones 
según lo que usted crea haber entendido a su médico durante la/s consulta/s. Cuando elija  sus respuestas, considere si la información 
que ha recibido sobre cada uno de los aspectos que se recogen en la siguiente tabla le ha parecido  suficiente  y claramente  comprensibl e.    

MARQUE “X” EN ÚNICA ÚNICA CASILLA POR FILA 

INFORMACIÓN  SUMIN ISTRADA  SOBRE …

Muy detall ada Co mpleta Bá sica Supe rficial   Escasa-Ningun a 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada ¿Qué es la enfermedad que sufre el  paciente?. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada ¿Cuáles son las causas / origen  de esta enfermedad? 

¿La  infor mació n  ha  cambiado   algu na  id ea  preconce bid a  o 
errónea sob re la  enferm edad ?. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

la de esperable evolución paciente: del Pronóstico 
enfermedad (nuevos sínto mas, evolución  del trasto rno,… ). 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Posi bles  complic aciones  y situ aciones  de alarma (sol icit ud de 
ayud a médic a, asist encia  a urg encia s…).  

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

de posibilidades y familiares en enfermedad de Riesgo 
diagnóstico pr ecoz . 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

esta para actualidad la en disponibles Tratamientos 
enferm edad. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Resultados esper able s de lo s tr atamiento s (mejoría, durac ión 
del efect o,…). 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Riesgos y efectos indeseables de la medicación.  

Posibles interacciones con otros medicamentos. 
Contraindicaciones.  

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Nuevas posibilidades terapéuticas en la enfermedad  

Recomendaciones de administración del medicamento 
aconsejado (horarios, comidas, dificultades para tragar, 
rechazo..) 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Importancia de administrar la medicación de forma 
continuada. 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Posibles beneficios del tratamiento complementario 
(fisioterapia, logoterapia, terapia ocupacional,estimulación 
cognitiva…) 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Posibilidades de ayuda socio-sanitaria 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada Información sobre asociaciones de familiares /cuidadores. 

Información sobre ayuda psicológica dirigida a los 
cuidadores 

Escasa-Ninguna Superficial Básica Completa Muy detallada 
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3. Care ncias  informa tivas  en el  cuidador  y   resol ución de dudas:  

- Sob re lo s  aspe ctos  reco gido s  anteriormen te  u  otros  referidos  a  la  enf erm edad  o  su  tratam iento ,  tras  ser 
inform ado  por  el  médi co, ¿ le qu edar on dud as o preg untas impo rtantes,  no  satisfe chas?   

 No    SI 

- En  caso  afirmativo, ¿h a te nido fác il acc eso  po sterior  a la  resolución  de esas  dudas  con  un sanitario?     No
 SI 

- En caso afirma tivo, ¿qui en le aclaró sus dud as? (s eñale uno  o vario s):  

Médico especial ista 
Enfermera del servicio especializado 
Médico de  Famili a 
Enf ermera de Atención  Primaria 
Otro agente, especificar …………… …….. 

- ¿ Conside ra que la  informaci ón reci bida  ser á útil  par a el  cu idado  de  su  paci ente?. 

Muy útil y suficie nte    Útil pero insufi ciente       No ha  sido  útil  

- In diqu e de la s sig uient es op cion es los instr ument os qu e conside ra más úti les y preferib les (ha sta  un máxi mo de 
tres)  para reci bir in formación  sob re la enfermedad, su  evoluc ión y cu idados,…  

 Dispone r de mat erial  impreso de  uso en consulta  (f oll etos informat ivo s, cartel es). 
 Disponer  de  fuentes  info rmat ivas  fia bles  en Internet
 Dispon er de mat erial  videográfico 
 Disponer de otros  materia les  impr esos de  entrega (l ibros, monogr afías ,…) 
 Otros (indicar ) 

4. Opinió n del cuidador  so bre el  im pacto de la  admi nistración de la   me dica ción anti demencia  al paciente (s i 
la enc uesta  se efectúa  tras la  prim era visita  diagnóstic a, las cuesti ones siguientes   no  pro ceden)

Si ya  tiene experiencia  en  suministr ar medicaci ón anti-demenc ia de l paciente  a su cargo…  

- ¿La   administraci ón de   medi caci ón  antide men cia rep rese nta  un   mot ivo  de  estré s  personal  en  el  cuid ado   del 
paci ente  que  atiende? 

Si    No
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