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r e  s  u m  e  n

Antecedentes  y objetivos:  El envejecimiento  de  la población  y  la mayor  prevalencia de  enfermedades cróni-
cas  determinan  perfiles  de  salud  cada vez más complejos.  La relación entre supervivencia  y  dependencia,
y  la tendencia  a la reducción  en  los cuidadores  disponibles —incorporación de  la mujer  al mercado  laboral
y  descenso  de  las  tasas de  natalidad—, son  determinantes  en  el  aumento de  las consecuencias  negativas
asociadas  al cuidado. En  este  contexto,  se hace necesario evaluar  el  impacto  de los cuidados  sobre  múl-
tiples  dimensiones  del  bienestar del  cuidador,  en  concreto, sobre su calidad  de  vida (CdV) relacionada
con la  salud. El  objetivo  principal  del artículo  es estudiar  los factores  que determinan  la CdV de  cuida-
dores informales  de personas que  padecen  la enfermedad  de  Alzheimer  (EA);  en  concreto  se estudiará la
influencia de  variables  sociodemográficas,  características  de los  cuidados,  y estados de  salud  de  enfermo
y  cuidador.
Métodos:  Un total  de  175  cuidadores  de  personas con EA  han  sido reclutados  a través  de  las asociaciones
de  familiares  de  Galicia.  Los  cuidadores  han cumplimentado  un cuestionario  en  el que se recogen variables
sociodemográficas,  de  estados de  salud,  de  CdV  y  de las  características de  los cuidados.  Se han estimado
modelos de  regresión  múltiple para explicar  la CdV de los  cuidadores.
Resultados:  De  las 5 dimensiones  que  el  EQ-5D  incluye  para  describir el estado  de  salud,  los cuidadores
declaran el  mayor  nivel de  gravedad en  la dimensión ansiedad/depresión.  Las  variables evaluadas  que
muestran  una  mayor  influencia  sobre la CdV de los cuidadores  son las  relacionadas con  su  estado  de
salud,  los periodos  de  descanso  en  los  cuidados  y  la presencia  de  un cuidador  secundario.
Conclusiones:  El impacto que genera la provisión  de  cuidados  sobre  las  dimensiones dolor/malestar
y  ansiedad/depresión  lleva  a la necesidad  de  que los programas  de  cuidados en  el hogar  contemplen
medidas  específicas para tratar  esta  serie  de  problemas  de  salud.
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a  b s t  r a c  t

Background: Along  with an  ageing population,  a  higher incidence of chronic diseases  leads to increasingly
complex health  profiles.  The relationship  between survival,  dependence,  and  social and demographic
trends affecting  caregiving,  has  led to an  increase in the  negative consequences  associated  with  care
provision.  In  this  context,  an  assessment needs  to  be  made on  the  impact that caregiving  has  on  the  well-
being  of the  caregivers.  The  main aim of  this  article  is to study  the factors  that determine the  Quality of
Life (QoL) of those who  provide informal  care  to  people  suffering  from  Alzheimer’s  disease  (AD).
Methods: A  total  of 175  caregivers  of people with  AD  were  recruited  through  the  Galician Association for
Relatives  with Alzheimer.  These caregivers  completed a questionnaire  (EQ-5D)  that  gathered  sociodemo-
graphic  and health variables, QoL,  and  care  characteristics.  Multiple regression  models  were  calculated
to  explain  the  QoL  of the  caregivers.
Results:  Of the  five  dimensions  that  the  EQ-5D  used  to describe health,  anxiety/depression  was the one
that  concerned  the  largest  percentage  of caregivers  who  declared  the  highest  levels  of severity. The key
variables for  explaining  QoL  are those related  to caregiver  health status,  periods  of rest  during  caregiving,
and  the  presence of a second  caregiver.
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Conclusions:  Maintaining  a minimal  QoL among  the caregivers  not only  has  repercussions on the  caregivers
themselves,  but  also  has  an  impact on those  receiving care and  the  entire health system, which  would
have  to find replacements  for those  informal  caregivers.

©  2018  SEGG.  Published  by  Elsevier España,  S.L.U. All  rights  reserved.

Introducción

El envejecimiento de la población y el  aumento de enfermeda-
des crónicas determinan perfiles de salud cada vez más  complejos.
Al mismo  tiempo, la prevalencia de enfermedades como las demen-
cias, y su estrecha relación con el envejecimiento de la población,
derivan en una expansión de las situaciones de dependencia y una
mayor demanda de cuidados1,2. Las proyecciones de población para
España evidencian que, en el año 2050, el  porcentaje de población
de 60 y  más  años superará el 40%, con una proporción creciente de
personas mayores de 80 años y una elevada tasa de dependencia3.
Centrándonos en la dependencia causada por la enfermedad de Alz-
heimer (EA), se estima que la prevalencia de la EA  en los países del
sur de Europa es del  5,05%, y  en personas mayores de 85 años, del
22,53%4.

En la combinación de cuidados a  personas con enfermedades
terminales y crónicas, y  sobre todo en países como España, la fami-
lia ha sido un proveedor tradicional de cuidados informales de larga
duración5. Pickard y  King6 estiman para España un número de cui-
dadores informales superior a  los 2,8 millones para el  año 2060 (un
aumento del 140% respecto a  2010).

La historia natural de la EA se caracteriza por ser una enfermedad
de larga supervivencia y  ajena, en  la mayoría de los casos, al  sis-
tema de provisión de cuidados formales. Oliva et al.7 presentan una
revisión sistemática de trabajos que abordan el impacto económico
del cuidado informal en determinados grupos de enfermedades. De
las enfermedades consideradas, el cuidado informal representa en
torno al 50% de los costes totales asociados a  las demencias, sobre
todo en personas con EA.

La provisión de cuidados informales genera en el cuidador una
serie de consecuencias que, en la mayoría de los casos, se  mantie-
nen al margen de políticas y  recursos asistenciales públicos. Entre
los «costes ocultos» asociados a  la provisión de cuidados informa-
les se incluyen las consecuencias sobre su salud física y  mental, la
reducción en su oferta de trabajo y el deterioro de las  finanzas del
hogar, entre otros7.  Respecto a  cuidadores de personas que padecen
otras enfermedades crónicas, los cuidadores informales de perso-
nas con demencia presentan una mayor presencia de episodios de
ansiedad, estrés y  depresión2,8,9.

La provisión de cuidados informales afecta no solo a  la salud
física y mental del  cuidador, sino también a aspectos más  subje-
tivos de su bienestar, de su entorno y  de sus relaciones sociales.
En este sentido, la calidad de vida (CdV) es un concepto complejo
que incluye la percepción del individuo desde múltiples dimensio-
nes: función cognitiva, función emocional, función física, función
sexual y función de rol, su bienestar psicológico, su estado de salud
general, síntomas físicos o  bienestar social10.

Diferentes investigaciones muestran los efectos negativos
sobre el estado de salud y  la calidad de vida de los cuidadores de
personas que padecen una demencia11-15. La evolución natural de
las demencias se caracteriza, en  función de la sintomatología (cog-
nitiva, funcional, conductual y de motricidad), en diferentes fases
o estadios. El padecimiento de otras comorbilidades por parte de la
persona enferma y  la progresión de la demencia serán factores que
se tendrán en cuenta a  la hora de explicar la intensidad de los cuida-
dos y la CdV del cuidador16,17. En este punto, la  evidencia empírica
de cómo afecta el estado de salud de la persona que recibe los

cuidados al bienestar del cuidador es escasa y no concluyente18,19.
Por un lado, algunos estudios muestran que, a medida que los pro-
blemas de salud y la demanda de cuidados aumentan, se produce
un aumento de la carga para el  cuidador y una reducción en  los
índices de su CdV14,15,20,21. Sin embargo, otras investigaciones no
encuentran una relación significativa entre el deterioro del estado
de salud de la  persona receptora de los cuidados y la calidad de vida
de su cuidador principal, en parte explicado por una adaptación del
cuidador al empeoramiento gradual en la salud del paciente22.  Las
enfermedades crónicas que padezca el cuidador también pueden
determinar la intensidad de los cuidados que  proporciona y  su CdV.

Valores sociales y culturales, así como aspectos sociodemográ-
ficos del cuidador y de la persona que recibe los cuidados, también
se presuponen relevantes a la hora de explicar la CdV. Mientras
que algunas de estas variables actúan como elementos relacionados
con el estado de salud (p.ej., la edad), otras lo hacen como deter-
minantes de las posibilidades de adquirir cuidados formales en el
mercado, o de la posibilidad de liberar tiempo para dedicarlo a  los
cuidados —este es el caso de la  renta familiar o la situación laboral
del cuidador—23,24. El grado de parentesco y el lugar de residencia
de enfermo y cuidador también se presupone que determinarán la
intensidad, el tipo de cuidados y la CdV del cuidador. Por último, es
previsible también que las características de la red de apoyo socio-
sanitario determinen de forma indirecta el nivel de apoyo informal.
En concreto, el acceso a  ayudas técnicas y la disponibilidad de sus-
titutivos del  cuidado informal se muestran determinantes de la
intensidad de los cuidados que proporciona el entorno familiar de
la persona enferma (p.ej., centros de día, residencias, ayudas a la
contratación de cuidadores profesionales, etc.).

Bajo la  hipótesis de que un aumento en la intensidad y en la fre-
cuencia de los cuidados deriva en un empeoramiento de la  CdV de
los cuidadores25,26, el objetivo principal de este artículo es  estudiar
los factores que determinan la  CdV de cuidadores informales de
personas que padecen EA. Con este  objetivo, se  ha tomado como
referencia el trabajo de Farina et al.27,  en el que se revisan de
manera sistemática los factores asociados a  la  calidad de vida de
los cuidadores de personas que padecen una demencia.

Participantes

Los datos relativos a  la CdV de cuidadores informales fueron
obtenidos durante el desarrollo de un proyecto de investigación
orientado a  estudiar el coste del tiempo del cuidado informal según
el tipo de cuidados y los factores que determinan diferencias de
tiempo entre cuidadores. La ausencia de encuestas que permitan
obtener un panel consistente de cuidadores y personas que pade-
cen EA ha motivado la elección de las asociaciones de familiares
de enfermos de Alzheimer para el  reclutamiento de los cuidadores
informales. En el periodo 2007-2008 se inicia la recogida de
información sobre CdV a  cuidadores informales de personas con
EAa. Esta información se ha obtenido a  partir de cuestionarios

a Proyecto financiado por la Diputación Provincial de A Coruña bajo el título «Los
Costes  del Cuidado Informal del Enfermo de Alzheimer en la Comunidad Autónoma
de  Galicia: Propuesta de un Modelo de Gestión en la Provisión de Cuidados».
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retrospectivos y  autoadministrados por cuidadores informales de
personas con EA de la comunidad autónoma de Galicia.

Los cuidadores han sido informados por sus asociaciones, de
manera verbal y  escrita, sobre los objetivos del  estudio y el tra-
tamiento anonimizado que se dará a  la información. Ninguna
pregunta incluida en el cuestionario permite identificar la identidad
de pacientes y  cuidadores. En ningún momento los investigadores
han recibido los cuestionarios de manera directa por el cuidador,
siendo los encargados de gestionar la entrega y  recepción de las
encuestas el propio personal de la asociación.

Los criterios de inclusión de cuidadores en  el estudio fueron
los siguientes: 1)  diagnóstico de EA; 2) cuidadores que han dado
su consentimiento expreso a  la participación en  la investigación;
3) cuidadores principales; 4) cuidadores que no reciben remunera-
ción económica por los cuidados que proporcionan, y  5) cuidadores
que prestan los cuidados en el hogar.

Variables de estudio

El cuestionario se  estructuró en cuatro bloques. En el primer blo-
que se incluyeron preguntas de clasificación del  enfermo y de su
cuidador principal. El segundo de los bloques recoge preguntas de
valoración de la EA28, mientras que el tercer bloque incluye pregun-
tas para recabar información sobre el estado de salud de enfermo y
su cuidador principal. En el último bloque del cuestionario se  iden-
tifican aspectos relacionados con la intensidad y  la tipología de los
cuidados.

Los instrumentos más  utilizados para medir la CdV de cuidado-
res con personas con demencia son de tipo genérico, entre otros,
el SF-36 y el EQ-5D27. Para capturar la CdV de los cuidadores
informales se ha utilizado el EQ-5D (3  niveles). Se trata de un ins-
trumento genérico de medición de la calidad de vida relacionada
con la salud que puede utilizarse tanto en  individuos relativa-
mente sanos (población general) como en pacientes con diferentes
patologías29. Este instrumento ha sido ampliamente utilizado en
la evaluación clínica de intervenciones en salud por su alta  fiabili-
dad, sensibilidad, validez y  facilidad para su cumplimentación30.  En
España,  estudios como los de Badia et al.26, Lopez-Bastida et al.31

o Serrano-Aguilar et al.11 han utilizado el EQ-5D para medir la CdV
en cuidadores de personas con demencia.

El cuestionario autoadministrado consta de un sistema descrip-
tivo que comprende 5 dimensiones relacionadas con la  calidad de
vida del cuidador: movilidad, autocuidado, actividades habituales,
dolor/malestar y  ansiedad/depresión. En la presente investigación
se ha utilizado la versión EQ-5D-3L, en  la que cada dimensión
presenta 3 niveles de gravedad (ausencia de problema, algún
problema, incapacidad/problema grave). El instrumento clasifica
hasta 243 estados de salud diferentes, que se  reportan en vectores
que van del 11111 (estado de salud perfecto) hasta el 33333 (peor
estado de salud). Los valores sociales se obtienen a partir de encues-
tas a la población general, generándose índices basados en las
preferencias de la  población que van desde estados de salud peores
que la muerte (índices <  0) a un estado de plena salud (índice =  1).

Procedimiento

El tipo de procedimiento de muestreo de cuidadores utilizado
fue el muestreo no probabilístico selectivo. El número de cuestio-
narios entregados a  cada asociación se ha estimado en función del
número de cuidadores registrados en cada una. El tamaño mues-
tral fijado inicialmente fue de 300 cuidadores, siendo la  tasa de

Tabla 1

Características sociodemográficas de pacientes y cuidadores

Variable Cuidador Paciente

n 175 175
Edad (media ±  DT) 58,08 ± 14,22 78,32 ± 8,25

Sexo

Mujer 124 (70,86%) 136 (77,71%)
Hombre 51 (29,14%) 39  (22,29%)

Nivel  educativo

Sin estudios 6 (3,43%)
Estudios primarios 57 (32,57%)
Estudios secundarios 67 (38,29%)
Estudios superiores 45 (25,71)

Parentesco

Esposo/a 59 (33,71%)
Hijo/a 98 (56%)
Otros 18 (10,28%)

Enfermedades crónicas (media ± DT) 2,6 ± 2,41 3,11  ± 2,1
En el  mercado laboral 51 (29,14%)
Reside en la misma vivienda 152 (86,86%)

Ingresos mensuales

<  900 D  95 (54,28%) 127 (75,57%)
900-2.400 D 66 (37,71%) 40 (22,85%)
> 2.400 D 10 (5,71%) 4  (2,28%)
n.d. 4 (2,28%) 4  (2,28%)

DT: desviación típica; n: tamaño muestral.

respuesta a la encuesta del 58,33%b.  El número final de cuidadores
principales participante en el estudio ascendió a 175.

El cálculo del  índice EQ-5D se ha realizado a  través del software
STATA 13 (comando eq5d), utilizando los baremos obtenidos para
la población española32.

Para el análisis de la CdV de los cuidadores se han utilizado dife-
rentes modelos de regresión múltiple estimados por el método de
mínimos cuadrados ordinarios (MCO).

Análisis de datos

La muestra final incluye 175 pacientes no institucionalizados
y sus cuidadores principales. La edad media de los cuidadores
es de 58 años, y en el 70,8% de los casos son mujeres (tabla 1).
Respecto a  su estado objetivo de salud, declaran padecer en torno
a  3 enfermedades de tipo crónico: un total de 70 cuidadores
presentan diagnósticos relacionados con «depresión, tristeza,
angustia». Aproximadamente el 90% son cónyuges o  hijos de las
personas que padecen la EA, y en  el 87% de los casos residen en
la misma  vivienda que la persona cuidada. Respecto a la situación
laboral y los ingresos, tan solo el 29% de los cuidadores cuentan
con un trabajo remunerado, y 95 cuidadores (54%) declaran unos
ingresos mensuales inferiores a los 900 D  .

Las personas que reciben los cuidados llevan una media de
5 años diagnosticados de EA  (tabla 2), y los cuidadores llevan un
promedio de 3,4 años ejerciendo como cuidadores principales. El
número medio de horas semanales de cuidados es  de 78 h.  En
cuanto al estadio de la EA, la distribución de los pacientes es relati-
vamente homogénea entre los 3 estadios (cerca del 27% presentan
un estadio grave de la  EA). La valoración del estadio de la EA  se ha
realizado por los técnicos de las asociaciones en base a  la  informa-
ción médica disponible en el  momento de realizar la encuesta. En
cuanto a  la continuidad de los cuidados, los cuidadores proporcio-
nan mayoritariamente cuidados permanentes, y en  la provisión de
cuidados por turnos o por temporadas solo participan un 10% de

b Número de cuestionarios correctamente cumplimentados respecto a la suma de
los correctamente cumplimentados, los devueltos sin cumplimentar y aquellos en
los  que se advertían errores de no  respuesta en alguna de las variables de interés.
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Tabla  2

Valoración de la enfermedad de Alzheimer (EA) y características de los cuidados

Variable Media ± DT  (%)

n 175
Meses transcurridos desde el  diagnóstico 57,42 ± 39,08

Estado de la EA

Leve 62  (35,47%)
Moderado 66  (37,79%)
Grave 47  (26,74%)

Años como cuidador 3,41 ± 1,12

Continuidad en los cuidados

Permanente 158 (90,29%)
Temporadas/turnos 17  (9,72%)

Horas semanales de  cuidados 77,93 ± 36,91
Presencia de cuidador informal secundario 132 (75,43%)
Servicios formales de atención 156 (89,14%)
Ayudas técnicas en  el  hogar 60 (34,29%)
Tratamiento para sobrellevar los cuidados 59  (33,71%)

los cuidadores. A excepción de la disponibilidad de ayudas técnicas
en el hogar (solo un 34% de cuidadores dispone de estas ayudas), la
presencia de otras personas que den apoyo en los cuidados es sig-
nificativa, tanto por cuidadores informales secundarios como por
cuidadores profesionales (75 y  89%, respectivamente).

En la figura 1 se  presenta la distribución de la  muestra de
cuidadores por índice EQ-5D. Teniendo como referencia el valor
medio del índice EQ-5D para la población española (0,916), obte-
nido a través de la Encuesta Nacional de Salud de España (ENSE)
2011/2012, solo el 18,34% de los cuidadores presentan un índice
igual o superiorc.

El índice medio EQ-5D para la muestra de cuidadores es de
0,75 ± 0,25 (tabla 3). De las 5 dimensiones que se evalúan en el
EQ-5D, las dimensiones de dolor/malestar y  ansiedad/depresión
son las que presentan un mayor porcentaje de respuestas en  el
nivel «algún problema»  (52 y  61%, respectivamente). En la dimen-
sión ansiedad/depresión el  12% de los cuidadores declaran un nivel
de «incapacidad/problema grave». Estas cifras ponen de relieve los
efectos que presenta la  provisión de cuidados informales sobre
aspectos relacionados con el bienestar psicológico y  emocional de
los cuidadores14,33.

Determinantes de la  calidad de  vida

En la tabla 4 se  presentan los resultados de 3 modelos de regre-
sión en los que se incluyen las variables más  relevantes a  la hora de
explicar el nivel de CdV de los cuidadores.

En el modelo 1, la CdV de los cuidadores se  explica a  partir de
variables sociodemográficas y  relacionadas con los estados de salud
del cuidador y de la persona con EA.  Las variables seleccionadas
presentan los signos esperados, si  bien solo se muestran significati-
vas el nivel de educación del cuidador y  el número de enfermedades
crónicas que padece. Los cuidadores que tienen estudios prima-
rios o superiores presentan un índice medio de CdV superior a
los cuidadores con estudios primarios incompletos. El número de
enfermedades crónicas se  relaciona de manera inversa con los índi-
ces medios de CdV.

El modelo 2  explica la  CdV a partir de una selección de varia-
bles relacionadas con las características de los cuidados. Respecto a
los cuidadores que proveen cuidados de tipo permanente, los cui-

c La comparación de los índices de CdV obtenidos con el  EQ-5D, versiones 3 y 5
niveles, se realiza en términos meramente descriptivos de la muestra de cuidadores.
Entre  las dos versiones es posible que existan diferencias en la clasificación de los
estados de salud. En este sentido, se estima que el EQ-5D de cinco niveles puede
suavizar el llamado ëfecto techo global(̈número de personas que indican no tener
problemas en ninguna de las dimensiones).

dadores que proporcionan cuidados por temporadas, o por turnos,
presentan unos índices medios de CdV superiores. Respecto a  los
cuidadores que  proveen hasta 7 h diarias de cuidados, los que pro-
porcionan entre 7 y 16 h presentan unos índices medios de CdV
inferiores en 0,09 puntos (en 0,16 puntos los que proveen más  de
16 h). Los cuidadores de personas que pasan alguna temporada en
una residencia (p.ej., en programas de «respiro familiar») o en cen-
tros de día presentan una CdV media superior. En cuanto a  la CdV
de los cuidadores que necesitan apoyos en  los cuidados personales
(tanto de cuidadores profesionales como de un cuidador informal)
y ayudas técnicas para el hogar, las variables incluidas en el  modelo
determinan una CdV media inferior respecto a los cuidadores que
no precisan de estas ayudas. Los cuidadores que complementan sus
cuidados con otro cuidador informal presentan un índice medio
0;09 puntos inferior (0,08 para los que  necesitan ayudas técnicas
en  el hogar). Estos apoyos en el cuidado informal no dejan de ser
una evidencia del grado de deterioro y de la  intensidad de cuidados
que necesita la persona con  EA.

En el modelo 3 la  CdV se  explica a  partir de variables básicas de
control (como es la edad y el sexo del cuidador) y de las variables
que se  han mostrado determinantes en  los modelos anteriores. Las
variables incluidas en el modelo explican un 52% de la  variabilidad
en la CdV de los cuidadores. En  general se  mantienen los signos
esperados, si bien algunas variables han perdido su significativi-
dad a  la hora de explicar la CdV. Los resultados no evidencian que
las características sociodemográficas del cuidador determinen su
CdV. Solo el nivel educativo del cuidador se ha mostrado significa-
tivo. Respecto a los estados de salud, el número de comorbilidades
declaradas vuelve a ser relevante a la  hora de explicar la CdV de
los cuidadores. En cuanto a las características de los cuidados, las
horas diarias invertidas en cuidados y los periodos de estancia en
residencias/centros de día son variables que se muestran también
determinantes de los índices medios de CdV de los cuidadores
incluidos en  el estudio.

Al igual que en estudios previos, a partir de los resultados obte-
nidos en  los modelos 1 y 3,  no se puede concluir que exista una
asociación entre CdV del cuidador y estadio o grado de desarrollo
de la enfermedad27,34.  Las horas diarias invertidas en  cuidados reco-
gen de una manera más  aproximada la intensidad de los cuidados
y  su relación con la CdV del cuidador. Esta variable ha resultado
significativa en el modelo 2 y ha sido incluida en el modelo 3, en
sustitución de la  variable que recoge la situación de residencia en
la  misma  vivienda.

Otra variable sociodemográfica incluida en los modelos ha sido
la  relación de parentesco entre cuidador y persona que tiene a
su cargo. Al igual que en otras investigaciones previas, esta varia-
ble tampoco se  ha identificado como determinante de la CdV del
cuidador35,36.

Los modelos también han incluido la renta del hogar como
variable determinante en la sustitución de cuidados informales por
cuidados de tipo profesional. Sin embargo, en ninguno de los mode-
los ha resultado ser significativa. Una explicación a  este  resultado
deriva del tipo de cuidadores incluidos en el estudio. Jiménez y
Vilaplana37 argumentan que la información que reciben las fami-
lias sobre financiación y cuidados profesionales a  los que  tienen
acceso es  una variable determinante de la combinación de cuida-
dos que recibe la persona enferma. La mayoría de los cuidadores
pertenecientes a una asociación presentan una combinación simi-
lar de servicios profesionales de apoyo y asistencia a  los cuidados
que proporcionan, obtenida de los propios servicios de la asocia-
ción y de la información que esta proporciona a  sus asociados. El
efecto renta no se muestra, por tanto, como un factor determinante
de la  CdV del  cuidador. Cabe pensar que este efecto se encontra-
ría si la muestra de cuidadores fuera más  heterogénea. Al mismo
tiempo, la disponibilidad de ayudas y de programas de apoyo en
los cuidados, que el sistema de salud público mantiene al alcance
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Figura 1. Distribución de cuidadores según el índice EQ-5D.

Tabla 3

Sistema descriptivo de EQ-5D

n  Media DT Min Max

Índice EQ-5D 169 0,75 0,257 −0,33 1

Nivel/Dimensión (%) Movilidad Autocuidado Actividad cotidiana Dolor/malestar Ansiedad/Depresión

Ausencia de problema 78,7 93,49 61,54 40,24 27,22
Algún  problema 21,3 5,917 36,69 52,07 60,95
Incapacidad/Problema grave 0  0,5917 1,775 7,692 11,83

Tabla 4

Modelos de calidad de vida de los cuidadores

(1) (2) (3)

Variable Coef (Robust Std. Err.) Variable Coef (Robust Std. Err.) Variable Coef (Robust Std. Err.)

sexo −0,0219 (0,035) tcuid2 −0,126** (0,06) sexo −0,009 (0,037)
edad  0,0033 (0,0087) tcuid3 0,0413 (0,0489) edad −0,004 (0,009)
edad2  −0,00001 (0,00008) tcuid4 −0,1135*** (0,07) edad2 0,00005 (0,00008)
educ2  0,235*** (0,126) cont2 0,254* (0,048) educ2 0,162 (0,131)
educ3  0,340* (0,125) cont3 0,0698 (0,07) educ3 0,282** (0,128)
educ4 0,3309* (0,126) cont4 0,158*** (0,087) educ4 0,265** (0,128)
resid  −0,0056 (0,045) hcuid2 −0,0917** (0,039) tcuid2 −0,081*** (0,045)
diag −0,0013 (0,0009) hcuid3 −0,1606* (0,049) tcuid3 0,037 (0,035)
trat  0,0007 (0,0008) 2cuid −0,092** (0,044) tcuid4 −0,076 (0,05)
enfermcronic −0,0609* (0,009) serv −0,0355 (0,058) cont2 0,1*** (0,05)
estadio1 −0,0619 (0,057) resid 0,0927** (0,0419) cont3 −0,028 (0,058)
estadio2  −0,0947*** (0,053) ayudahogar −0,0809*** (0,0411) cont4 0,076 (0,048)

hcuid2 −0,044 (0,031)
hcuid3 −0,097** (0,041)
2cuid −0,063 (0,039)
resid 0,098*** (0,054)
ayudahogar −0,022 (0,032)
enfermcronic −0,054* (0,007)

n  137 n 168 n  167
R2 0,515 R2 0,1964 R2 0,5174

* p < 0,01; ** p < 0,05; *** p <  0,1.
Estimaciones realizadas por mínimos cuadrados ordinarios (MCO).
Codificación de las variables:

Modelo 1: sexo (1 = hombre); edad (edad en años); edad2 (edad al cuadrado); educ1 (1 =  sin estudios: categoría de referencia); educ2 (1 = estudios primarios); educ3 (1 =  estudios
secundarios); educ4 (1 =  estudios superiores); resid (1 =  residen en la misma  vivienda); diag (número de meses diagnosticado de EA); trat  (número de meses en tratamiento
farmacológico para la EA); enfermcronic (número de enfermedades crónicas del cuidador); estadio1 (1 =  EA  leve); estadio2 (1 = EA moderada); estadio3 (1 = EA grave: categoría
de  referencia).
Modelo 2: tcuid1 (1 =  hasta 2 años de cuidador: categoría de referencia); tcuid2 (1 = de 2 a 4 años de cuidador); tcuid3 (1 = de 4 a  8 años de cuidador); tcuid4 (1 = más  de 8 años de
cuidador); cont1 (1 = proporciona cuidados de forma permanente: categoría de referencia); cont2 (1 = proporciona cuidados por temporadas); cont3 (1 =  proporciona cuidados
por  periodos fijos/turnos); cont4 (1 =  otras disponibilidades); hcare1 (1 = hasta 7  h diarias de cuidados: categoría de referencia); hcuid2 (1 =  de 7 a 16 h  de  cuidados); hcuid3

(1  = más  de 16 h de cuidados); 2 cuid (1 =  presencia de cuidador secundario informal); serv (1 = presencia de servicios profesionales de cuidados); resid (1 =  el paciente pasa
algún  periodo en  residencia/centro de día); ayudahogar (1 =  disponibilidad de ayudas técnicas en  el  hogar).
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de un importante número de familias con personas que padecen
una demencia, es otro de los factores que puede determinar que no
se haya encontrado una relación significativa entre renta y CdV del
cuidador.

Discusión

Las familias juegan un papel fundamental en la  provisión de cui-
dados a personas que padecen una demencia27. Las medidas de
CdV se presentan como un indicador relevante de los efectos que
genera el proveer cuidados sobre múltiples dimensiones de la vida
del cuidador, desde implicaciones en la salud física del cuidador
hasta efectos sobre su salud mental y  su bienestar general.

En el estudio del impacto de los cuidados sobre la CdV del
cuidador, las actuaciones que generan descansos periódicos en el
cuidador se relacionan de manera positiva con la CdV; entre otros:
programas de respiro familiar, terapias de apoyo al cuidador o
estancia en centros de día. La presencia de cuidadores secundarios
(tanto profesionales como informales) se ha asociado a  cuidadores
que presentan índices más  bajos de calidad de vida. Presumiendo
que la tendencia a  la disponibilidad de un cuidador secundario en el
ámbito familiar es cada vez menor, la disponibilidad de apoyos de
tipo formal, en base a  una provisión pública, debería ser accesible
desde el momento inicial en  que se prestan los cuidados informa-
les, y no solo en las etapas de mayor deterioro físico de la persona
dependiente.

El impacto que genera la provisión de cuidados sobre las  dimen-
siones dolor/malestar y ansiedad/depresión lleva a la necesidad de
que los servicios de ayuda a domicilio contemplen medidas espe-
cíficas para tratar estos problemas. Dada la heterogeneidad de los
cuidadores informales, otro aspecto a  estudiar en mayor profundi-
dad serán las posibles ineficiencias y  mejoras que se pueden dar
en la provisión de los cuidados. La monitorización por cuidadores
profesionales, así como la  implementación de actividades de for-
mación y  entrenamiento a  familiares, son actuaciones que  deberían
contemplarse en mayor medida en  un futuro más  bien cercano. En
este sentido, la CdV del  cuidador podría funcionar como una varia-
ble de resultado del conjunto de actuaciones dirigidas a  mejorar el
manejo del paciente por parte del cuidador informal.

Una de las limitaciones que debemos señalar en este estudio
es que los cuidadores pertenecientes a una asociación pueden no
ser completamente representativos del total de cuidadores infor-
males. Esta limitación de representatividad se ha visto a  la hora
de relacionar la renta del hogar con  la CdV de los cuidadores. Al
mismo  tiempo, hubiese sido deseable un mayor tamaño muestral,
lo que hace evidente la  necesidad de poder contar con encuestas
específicas y representativas del colectivo de personas que pade-
cen una demencia, así como de sus respectivos cuidadores. Poder
disponer de datos longitudinales que permitan seguir la  CdV de
unos mismos cuidadores enriquecería sin  duda los resultados. En
este punto, poder realizar un seguimiento de cuidadores a  lo largo
de un periodo de tiempo permitiría estudiar en  mayor profundidad
la relación entre el grado de avance de la enfermedad, la intensidad
de los cuidados y  la  CdV del  cuidador.

En la declaración de enfermedades crónicas de los cuidadores
se ha evidenciado la alta incidencia de la depresión, y en los cues-
tionarios de CdV, el alto porcentaje de cuidadores que declaran
presentar síntomas de ansiedad/depresión. Sería interesante que
la medición de la  CdV se complementase con instrumentos que
recogen de manera más  amplia los efectos de los cuidados sobre
dimensiones relacionadas con la salud mental del cuidador. Una
alternativa interesante, por la facilidad en  su cumplimentación y
su  mayor sensibilidad a  estados de salud menos graves, es  el uso
del SF-6D (cuestionario abreviado del SF-36); las  seis dimensiones

del SF-6D son: función física, limitación de rol, función social, dolor,
salud mental y vitalidad.

Conclusiones

La mayor supervivencia a edades avanzadas impone la  necesi-
dad de reenfocar las  estrategias de decisores públicos, profesionales
del sector sanitario y cuidadores informales. A  la mayor prevalen-
cia  de las situaciones de dependencia en  personas mayores hay
que añadir una mayor complejidad en  los perfiles de salud de esta
población (p.ej., situaciones de fragilidad) y la mayor importan-
cia que tendrán en el conjunto de cuidados los producidos en el
entorno del hogar. En este sentido, una mayor carga física, emo-
cional y financiera en la población de cuidadores informales tendrá
repercusiones sobre la calidad de los cuidados y la frecuentación
de los servicios sanitarios (tanto de la persona dependiente como
del propio cuidador). Minimizar la pérdida de calidad de vida en
los cuidadores y prevenir situaciones de sobrecarga será determi-
nante no solo para el cuidador, sino también para la persona mayor
dependiente y para el sistema asistencial, que  tendría que suplir
potenciales salidas de cuidadores informales.
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26. Badia Llach X,  Lara Suriñach N, Roset Gamisans M.  Calidad de vida, tiempo de
dedicación y carga percibida por el  cuidador principal informal del enfermo de
Alzheimer. Aten Primaria. 2004;34:170–7.

27. Farina N, Page TE, Daley S, Brown A, Bowling A, Basset T,  et al. Factors associated
with the quality of life of family carers of people with dementia: A systematic
review. Alzheimers Dement. 2017;13:572–81.

28. Reisberg B, Ferris SH, de Leon MJ,  Crook T. The Global Deterioration
Scale for assessment of primary degenerative dementia. Am J  Psychiatry.
1982;139:1136–9.

29. EuroQol Group. EuroQol—a new facility for the measurement of health-related
quality of life.  Health Policy. 1990;16:199–208.

30. Hounsome N, Orrell M,  Edwards RT. EQ-5D as a quality of life measure in peo-
ple  with dementia and their carers: Evidence and key issues. Value Health.
2011;14:390–9.

31. Lopez-Bastida J, Serrano-Aguilar P, Perestelo-Perez L,  Oliva-Moreno J. Social-
economic costs and quality of life of Alzheimer disease in the Canary Islands,
Spain. Neurology. 2006;67:2186–91.
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