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Valor economico anual de la asistencia informal
en la enfermedad de Alzheimer
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Introduccion. El coste indirecto asociado a la atencidn de los pacientes con enfermedad de Alzheimer (EA) lo asume prin-
cipalmente la familia.

Objetivo. Describir el coste asociado al tiempo de dedicacién, su evolucién anual, las caracteristicas y la carga del cuida-
dor asociada.

Sujetos y métodos. Pacientes diagnosticados de EA no institucionalizados, sequidos ambulatoriamente en una unidad de
diagnéstico y sus cuidadores principales. Estudio prospectivo y observacional de 12 meses de evolucidn. Se evaluaron las
caracteristicas clinicas del paciente a través del Cambrigde Cognitive Examination Revised, para la capacidad cognitiva; el
Disability Assessment in Dementia, para la capacidad funcional, y el inventario neuropsiquiatrico, para los trastornos no cog-
nitivos. Se recogieron los datos sociodemograficos a través del Cambridge Examination for Mental Disorders of the Elderly Re-
vised. Se registré la dedicacion del cuidador, sus caracteristicas sociodemograficas y la carga (a través de la escala de Zarit).

Resultados. La muestra estuvo formada por 169 pacientes y 169 cuidadores. El coste en el momento basal fue de 6.364,8
€/afio, asociado principalmente al apoyo en actividades instrumentales. A los 12 meses se observé un incremento global
del 29% (1.846,8 €/afio). El incremento del coste se asocié a la discapacidad fisica (F = 25,2; gl = 1; p < 0,001), el deterioro
cognitivo (F=8,5; gl =1; p = 0,004), la edad del paciente (F=9,2; gl =1; p = 0,003) y si el cuidador era o no el tnico (F =
20,4; gl =1; p < 0,001). El coste de la asistencia explicé el 6,7% de la varianza total de la carga percibida por los cuidadores.

Conclusiones. El coste indirecto medio de la atencidn fue de 6.364,8 €/afio, con un incremento del 29% anual que se

asocio a la discapacidad fisica y cognitiva, a la edad del paciente y a tener un solo cuidador.

Palabras clave. Asistencia informal. Carga. Coste econémico. Cuidador. Enfermedad de Alzheimer.

Introduccion

Las demencias en general, y la enfermedad de Al-
zheimer (EA) en particular, son patologias cronicas
para las que se espera un mayor crecimiento en
las préximas décadas. Su perfil neurodegenerativo
e invalidante hace que sean una de las principales
preocupaciones en la planificacién sanitaria, por lo
que se considera la cuestion mds relevante para la
salud publica del siglo xx1 [1].

En mds del 80% de los casos, el cuidado de los pa-
cientes con EA lo realiza la propia familia, los cén-
yuges o los hijos, principalmente [2,3]. Distintos
estudios sobre el coste que genera la EA concluyen
que la mayoria del gasto lo asume la familia y que
éste aumenta a medida que avanza la enfermedad
[4-8]. Para la sanidad publica y los servicios socia-
les, el coste econémico aumenta exponencialmente
a medida que se incrementa el deterioro cognitivo,
del mismo modo que se incrementa el uso de los
recursos sociosanitarios [4]. En un estudio descrip-
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tivo sobre el coste asistencial anual en pacientes
con EA en Espaiia se concluy6 que en la fase leve
de la enfermedad el coste supera los 1.500 €/aiio y
puede triplicarse en las etapas mds avanzadas de la
enfermedad en pacientes no institucionalizados [5],
ademas de aumentar también la carga fisica y emo-
cional en la familia [6-8].

La dependencia de los pacientes con EA varia
a lo largo de su evolucién y existen pocos estudios
de costes longitudinales que valoren el incremen-
to anual en relaciéon con el tiempo de asistencia
de los familiares [9]. Asimismo, debe valorarse la
carga que implica en los cuidadores el incremento
del tiempo asistencial. El objetivo primario de este
estudio fue determinar el incremento anual de los
costes indirectos en la asistencia a pacientes con
EA y los factores asociados, atendiendo a las carac-
teristicas personales y sociodemogréficas de los pa-
cientes y de sus cuidadores. Como objetivo secun-
dario, se estudié la asociacién del coste asistencial
con la carga percibida.
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Sujetos y métodos
Diseiio

Estudio prospectivo y observacional de 12 meses de
evolucion.

Sujetos

Los sujetos incluidos en el estudio son pacientes del
programa, en curso, ‘Seguimiento integral de la en-
fermedad de Alzheimer’ (SIdEA), diagnosticados de
demencia segtn los criterios DSM-IV [10] y de pro-
bable EA segtn criterios NINCDS-ADRDA [11] y
sus cuidadores. Se incluye a los pacientes en el pro-
grama una vez realizado el diagnédstico, a través del
protocolo clinico habitual utilizado en la Unitat de
Valoracié de la Memoria i les Demeéncies del Hos-
pital Santa Caterina, Institut d’Assisténcia Sanitaria
(IAS) de Girona. El estudio se valoréd y aprob¢ por el
comité ético de investigacion clinica del IAS.

Los criterios de inclusién del estudio SIdEA im-
plican la obtencién del consentimiento informado
por parte del paciente y del cuidador, el diagnéstico
clinico de EA segtn los criterios NINCDS-ADRDA
y una puntuacién en la Mini-Mental Examination
Scale [12] superior a 11 e inferior a 28 puntos. La
institucionalizacidn del paciente es criterio de ex-
clusién. La muestra para este estudio se obtuvo de
los pacientes con estadio leve-moderado segin la
escala existente en el Cambridge Examination for
Mental Disorders of the Elderly Revised (CAMDEX-R)
[13,14] en el momento basal.

Procedimiento

Se realizaron tres visitas, una basal, una a los 6 y
otra a los 12 meses. En la primera visita se identifi-
¢6 al cuidador principal (CP) como la persona que
estd suficientemente familiarizada con el paciente
para ofrecer datos exactos, que mantiene un con-
tacto regular con €él, que puede observar su evolu-
cién y que puede acompanarlo a las visitas.

Protocolo

Instrumentos
En la visita basal se administré el CAMDEX-R para
recoger los datos sociodemograficos del paciente
(edad, sexo, estado civil, residencia), antecedentes
personales y familiares, y caracteristicas y estadio
de la enfermedad.

Para la evaluacion de los pacientes se utilizaron
los siguientes instrumentos:

— Cambridge Cognitive Examination Revised (CAM-
COG-R): minibateria que evaltia multiples fun-
ciones cognitivas, se administra al paciente y tie-
ne un rango de puntuacién entre 0 y 105 puntos.
A menor puntuacién, mayor grado de deterioro
cognitivo.

— Disability Assessment in Dementia (DAD) [15]:
escala disefiada para la valoracion funcional de
pacientes con demencia que se administra al
cuidador. Estd compuesta por 40 items de res-
puesta dicotémica ‘si/no’ referentes a activida-
des bésicas e instrumentales de la vida diaria. La
puntuacion se presenta mediante el porcentaje
de capacidad funcional preservada (0-100%).

— Neuropsychiatric Inventory (NPI) [16,17]: instru-
mento que evalta los sintomas psicolégicos y con-
ductuales asociados a la demencia (SPCD) y se
administra al cuidador. Consta de 12 subescalas
en las que se evaltian la frecuencia y la gravedad
de los delirios, las alucinaciones, la agitacién/agre-
sividad, la depresion, la ansiedad, la euforia, la
apatia, la desinhibicién, la irritabilidad/suscepti-
bilidad, la deambulacidn, las alteraciones del sue-
no y los trastornos en la alimentacion. La puntua-
cidn total para cada item se halla multiplicando el
valor de la frecuencia (rango: 1-4) por el valor de
la gravedad de aparicién (rango: 1-3), y a mayor
puntuaciéon, mayor comorbilidad neuropsiquia-
trica. El rango total oscila de 0 a 144 puntos.

— Cuestionario de utilizacion de recursos: cuestio-
nario que recoge diversos aspectos econdémicos
relacionados con el coste directo e indirecto de la
atencidn sociosanitaria en pacientes con EA ba-
sada en la escala de utilizacion de recursos (RUD)
[18]. Permite determinar el estado laboral del CP,
el tiempo que dedica al paciente en la realizacién
de actividades basicas de la vida diaria (ABVD) e
instrumentales (AIVD), la presencia o no de co-
cuidadores (CC), las horas de trabajo perdidas, el
consumo de fadrmacos y el nimero de visitas del
paciente a diversos servicios sociosanitarios.

Para determinar la carga de los cuidadores se utili-
z6 la escala de carga de Zarit (ECZ) [19,20]: instru-
mento autoadministrado de evaluacién de la carga
que consta de 22 items de respuesta tipo Likert que
reflejan la percepcién y los sentimientos habituales
de los cuidadores. El rango de puntuacion es de 22
a 110 puntos y a mayor puntuacién, mayor carga
percibida por parte del cuidador.

Costes

Los costes indirectos se calcularon desde una pers-
pectiva social utilizando la aproximacion al coste en
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euros de las horas de atencién y el tipo de tareas. De
este modo, asignamos al tiempo estimado del cuida-
dor para la asistencia al paciente en las ABVD el cos-
te por hora del salario bruto de una auxiliar de enfer-
meria (auxiliar técnico y de soporte) y asignamos el
coste por hora del salario minimo bruto de una em-
pleada del hogar (trabajador no cualificado) para la
asistencia al paciente en las AIVD. Esta atribucion se
realiz6 a partir de la clasificacion laboral existente en
el Institut d’Estadistica de Catalunya y la retribucién
media establecida segtin la misma entidad. El valor
de estos salarios se consider6 en términos brutos, es
decir, antes de deducir las retenciones por impuestos
a cuentay las deducciones de la Seguridad Social con
datos referentes del afio 2006 (no existen datos pos-
teriores a esta fecha en el momento de la redaccién
de este manuscrito). En resumen, el coste por hora
aplicado fue de 8,52 € para actividades de asisten-
cia doméstica, correspondientes al coste medio por
hora de un trabajador no cualificado en Cataluia, y
de 15,84 € para actividades de cuidador ‘fisico’ del
paciente, correspondientes al coste medio por hora
de un auxiliar de enfermeria en Cataluna [21].

Andlisis estadistico

Se realiz6 un andlisis descriptivo de la muestra me-
diante frecuencias absolutas y relativas para las
variables cualitativas y medidas de tendencia cen-
tral y dispersion para las variables cuantitativas. La
comparacion del coste en euros para las variables
cualitativas, y en funcion del resultado en la prueba
de normalidad de Shapiro-Wilk, se realiz6 median-
te la prueba U de Mann-Whitney, y para variables
dicotémicas, mediante ANOVA o Kruskall-Wallis.
Para las variables cuantitativas se usé la correlacién
rho de Spearman para determinar la asociacién en-
tre las variables.

Se calcularon el indice de variacién porcentual a
los 12 meses de las puntuaciones del CAMCOG-R,
la DAD y el NPI para determinar las variables aso-
ciadas al incremento en los costes mediante el ana-
lisis de medidas repetidas. La férmula usada fue:
[(puntuacion basal — puntuacién 12 meses) / pun-
tuacién basal] x 100. La atribucién de las caracte-
risticas de los pacientes y de los cuidadores al in-
cremento del coste se calculé mediante el andlisis
de medidas repetidas.

Para determinar la asociacién entre la carga y el
aumento del gasto se realiz6 una regresion lineal
utilizando como variable dependiente la diferencia
de puntuacién entre la ECZ basal y a los 12 meses,
ajustada por las caracteristicas de los pacientes y
sus cuidadores.

www.neurologia.com  Rev Neurol 2010; 51 (4): 201-207

El analisis de los datos se realiz6 con el programa
estadistico SPSS v. 16.0 para Windows, con un nivel
de significacion estadistica de p < 0,05.

Resultados

Pacientes

La muestra estuvo formada por 169 pacientes, con
una media de edad de 77,3 + 6,8 afios, de los cuales
el 66,7% de los casos eran mujeres. Un 65,1% de la
muestra eran pacientes casados y el 84,6% continua-
ba viviendo en su domicilio. Los pacientes se halla-
ban en un estadio leve en el 88,7% y moderado en
el resto de los casos (11,3%). La puntuacion media
basal del CAMCOG-R fue de 56,9 + 11,6 puntos, el
porcentaje medio de capacidad funcional preserva-
da fue de 71,7 + 20,2%, y la puntuacién media del
NPI, de 9,8 + 10,9 puntos.

Cuidadores

El1 72,0% de los cuidadores fueron mujeres. El 88,6%
de los CP estaban casados o tenian pareja, mientras
el 6,3% estaban separados o viudos. La media de
edad de los CP era de 60,4 + 15,2 afos. La pareja re-
presentaba el 47,4% de los CP, los hijos y otros fami-
liares y cuidadores formales el 42,9%. El 65,1% con-
vivia con el paciente. La frecuencia media de visitas
a los pacientes, por parte de los CP que no convivian
con ellos, fue de 5,0 + 2,0 dias por semana. En la vi-
sita basal el 81,6% de los hijos que eran CP estaban
laboralmente activos. Un 36,0% de los cuidadores
tenia otras personas dependientes que atender (ge-
neralmente, hijos pequefos y personas mayores). Se
observaron diferencias en la edad entre los CP que
tenfan otras cargas familiares (48,5 + 11,1 afos) y
los que no (67,3 + 12,8 afos) (U = -7,981; p < 0,001).
Los CP que compartian la tarea asistencial con otro
cuidador eran mis jévenes (U = —3,910; p < 0,001)
y los pacientes a los que atendian presentaban un
mayor deterioro cognitivo que los pacientes con un
unico cuidador (U = -2,1; p = 0,036).

Tiempo de asistencia

El nimero medio de horas de soporte en las ABVD
en la visita basal fue de 11,6 + 23,6 h/mes, y el tiem-
po medio en las AIVD, de 40,7 + 41,6 h/mes (Tabla I).
No se observaron diferencias segin las caracteris-
ticas de los cuidadores en el tiempo de dedicacion
en referencia al soporte en las ABVD. Cuando s6lo
asistia el CP, el tiempo medio de dedicacién para
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Tabla I. Relacién tiempo y coste medio mensual de la dedicacidn a las actividades de la vida diaria global
y estratificada entre actividades basicas e instrumentales (media + desviacién estandar).

Basal 6 meses 12 meses

Actividades de la vida diaria

Horas/mes 52,3+57,9 55,2 + 54,7 63,5 + 66,8

€/mes 530,4+639,6 578,6+650,8 6843 +758,8
Actividades basicas de la vida diaria

Horas/mes 1,6 +23,6 14,7 £32,6 19,6 +32,8

€/mes 183,2+374,2  233,6+516,8  310,3 +518,8
Actividades instrumentales de la vida diaria

Horas/mes 40,7 + 41,6 40,5 + 40,9 43,9 49,1

€/mes 347,2+354,3  3453+3483  373,9+418,3
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las AIVD era de 50,2 + 43,0 h/mes, mientras que
el tiempo para la asistencia en las AIVD cuando
se realizaba entre mas de un cuidador disminuifa a
34,1 + 38,8 h/mes (U = -2,59; p = 0,01).

Coste de asistencia

El coste medio mensual del tiempo de dedicacion
para las ABVD fue de 183 + 374 €/mes en la visita
basal y a los 12 meses se incrementd en 127,1 €/mes
de media. El coste medio para la asistencia en
las AIVD en el momento basal fue de 347,2 + 354
€/mes, aumentando en 25 €/mes de media a los 12
meses. El coste medio mensual en la asistencia,
cuando es un tnico cuidador, fue de 400 + 511 €/mes
y para la asistencia de los pacientes con CP y CC
fue de 672 + 733 €/mes. En este caso, el coste me-
dio mensual por la presencia de un CC fue de 107 +
269 €/mes.

El coste global se correlacion6 con un mayor de-
terioro cognitivo (rho = —0,207; p = 0,008), una ma-
yor discapacidad funcional (rho = —-0,597; p < 0,001)
y la presencia de SPCD (rho = -0,175; p = 0,025).
Para las ABVD se correlacioné significativamente,
aunque de forma leve, con las puntaciones en el
CAMCOG-R (rho = -0,161; p = 0,033) y en la pun-
tuacion del NPI (rho = -0,150; p = 0,048), lo que
indica un incremento del coste a medida que dismi-
nuye el rendimiento cognitivo y aumentan la fre-
cuencia y la gravedad de los SPCD. La correlacién
resulté mds sensible en la evaluacién de la capa-
cidad funcional mediante la DAD (rho = -0,556;

p < 0,001). El coste derivado de la asistencia en las
AIVD aumenté correlativamente con la presencia
de SPCD (rho = 0,257; p = 0,001).

También se asocié un mayor coste con algunas
caracteristicas de los pacientes (Tabla II). A mayor
edad (rho = -0,261; p = 0,001), tanto en la asisten-
cia en las ABVD (rho = 0,300; p < 0,001) como en
las AIVD (rho = 0,240; p = 0,002), mayor coste. En
la asistencia a las AIVD, el coste medio fue mas
elevado en los casados que en los solteros o viudos
(111,2 + 247,7 €/mes frente a 99,4 *+ 195,8 €/mes;
U =-2,9; p = 0,004). El sexo no se asoci6 a un cam-
bio en el coste ni para las ABVD (U = —-0,381; p =
0,161) ni para las AIVD (U = —-1,235; p = 0,217).

Entre las caracteristicas de los cuidadores, re-
sulto relevante el estado laboral. Los cuidadores
activos y no activos laboralmente mostraban dife-
rencias significativas en el coste debido a las AIVD
alos 12 meses (U = —2,08; p = 0,08); los que trabaja-
ban fueron los que empleaban un tiempo menor.

El anélisis de medidas repetidas se realiz6 a par-
tir del coste basal, a los 6 meses y a los 12 meses,
y con las covariantes de capacidad cognitiva, fun-
cional y SPCD, asi como con las caracteristicas de
edad y estado civil del paciente y ser inico cuidador
o no. Los resultados obtenidos de este andlisis mos-
traron una asociacion positiva con el coste respecto
la puntuacion en la DAD (F = 25,2; gl =1; p < 0,001),
en el CAMCOG-R (F = 8,5; gl = 1; p = 0,004), la
edad del paciente (F = 9,2; gl = 1; p = 0,003) y un
unico cuidador (F = 20,4; gl = 1; p < 0,001). La evo-
lucién de los SPCD no se asoci6 al incremento en el
coste a los 12 meses (rho = -0,28; p = 0,717) ni en
relacién con las AIVD (rho = —0,34; p = 0,666) ni
con las ABVD (rho = 0,03; p = 0,972).

La carga percibida por los cuidadores se incre-
ment6 a medida que aumentaba el tiempo de dedi-
cacion, tanto para las ABVD (rho = 0,363; p < 0,001)
como para las AIVD (rho = 0,458; p < 0,001) y fue
independiente de la presencia o no de CC (U = 1,9;
p = 0,059). La carga se asocié a la discapacidad fun-
cional (rho = -0,599; p < 0,001), a la frecuencia y a
la gravedad de los SPCD (rho = 0,475; p < 0,001) y
al tipo de relacién con el paciente (Kruskall-Wallis
= 11,1; p = 0,004), que fueron mayores en los fa-
miliares mds lejanos (hijos y otros familiares) que
en las parejas (23,9 + 17,2 puntos de media frente
a 13,2 + 8,2 puntos, respectivamente). La carga de
los cuidadores aumenté entre el momento basal y
a los 12 meses. En la regresion lineal se observé un
incremento del coste econémico a los 12 meses que
repercutia significativamente en el aumento de la
carga ( = 0,259; p = 0,001), aunque esto so6lo expli-
ca el 6,7% de la variacion.
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Discusion

La mayoria de los estudios sobre costes econdémicos
ponen de manifiesto que el coste social supone en-
tre el 70 y el 90% del coste total [4-6,22] de la asis-
tencia y que éste puede adquirir mayor relevancia
en el futuro [9,23,24]. Los resultados de este estu-
dio, valorando la evolucién de los costes a los 12
meses, en pacientes con EA de gravedad leve ponen
de manifiesto que el coste indirecto lo afrontan los
familiares.

Otros autores han observado que el coste se aso-
cia directamente al deterioro propio de la evolucién
de la enfermedad [25-33]. A diferencia de estudios
anteriores [32,33] en los que se observaron diferen-
cias en el coste si los cuidadores eran varones o mu-
jeres, en este estudio no hubo ningtin cambio en el
coste segun el sexo del cuidador. Por otra parte, el
estado civil de los pacientes mostré diferencias se-
gun si eran casados/con pareja o viudos; estos ulti-
mos presentaron un coste mayor. También se obser-
varon diferencias en los costes relacionados con el
grado de parentesco del cuidador. El gasto es menor
cuando el grado es mas lejano, lo que se atribuye fa-
cilmente al hecho de que, habitualmente, el cnyuge
del paciente no suele tener otras cargas familiares ni
empleo remunerado y le puede dedicar mas tiempo.

El coste medio global de los pacientes de este es-
tudio estimado en el momento basal ascendié a
6.364,8 €/afio y se incrementd en un 29% (1.846,8 €)
a los 12 meses, lo que concuerda con otros estudios
[5,31]. Aunque el tiempo de dedicacion al paciente
incluye diferentes factores relacionados con situa-
ciones previas de los sujetos y de las caracteristicas
sociodemogrificas, el aumento del coste a lo largo
de la enfermedad se asoci6 claramente a la progre-
sion de la discapacidad fisica. El deterioro cognitivo
mostré una clara asociacién a las necesidades de
asistencia, en las ABVD, que supuso un incremento
en el coste, como se ha descrito ya en varios articu-
los [3,9,30-33]. Distintos estudios han cuantificado
que el aumento de un punto en la Blessed Dementia
Rating Scale [34] produce un incremento de 1.690 $
[30] o un 8,7% mas de tiempo de asistencia [35]. En
relacion con los SPCD, nuestros resultados con-
cuerdan con estudios previos en los que la situacion
en la valoracion basal se muestra como un factor
relacionado con un mayor coste [37,38]. Los resul-
tados obtenidos apoyan los observados por otros
autores en estudios transversales, aunque la poste-
rior valoracién longitudinal de medidas repetidas
no hallé asociacién con el aumento del coste global
para las ABVD ni para las AIVD, del mismo modo
que senalan otros estudios longitudinales [30,31].
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Tabla II. Estimacién del coste basal de la atencidn indirecta en relacién con las caracteristicas de los pa-

cientes y los cuidadores.

€ basal (media +

desviacion estandar) u P
Pacientes
Sexo
Varén 441,5 + 531,8
. -1,6 0,324
Mujer 572,5+683,0
Estado civil
Casado 449,3 + 600,0
. -2 1
Viudo 632,3 +615,6 9 0,016
Cuidador
Sexo del cuidador
Varén 628,5 + 799,3
. -0,4 0,758
Mujer 492,6 + 565,5
Relacion con el paciente @
Pareja 412,0 + 531,0
) -0,3 0,234
Hijo 578,6 £ 686,4
Convivencia
Si 495,8 + 558,2
-0,1 0,929
No 5941+ 769,1
Trabajo
Si 587,2 + 689,0
1,2 0,248
No 463,8 + 574,0
Unico cuidador
Si 400,4 + 510,7
-2 1l
No 671,9 +732,9 © 0,0

2No se han tenido en cuenta los pacientes con cuidador principal que no sean pareja o hijo, por su baja pre-

valencia.

Paralelamente, se observa que el coste aumenta
la carga percibida, aunque sélo explica un bajo por-
centaje en términos globales. Esta observaciéon ya
fue senalada en estudios previos sobre los factores
de la carga de los cuidadores, donde se encontraron
mayores diferencias si el CP disponia o no de trabajo
remunerado. A medida que aumentaban los costes,
se observé un mayor estrés psicolégico [38]. En los
paises anglosajones, el peso econémico de la enfer-
medad es asumido principalmente por el propio pa-
ciente y la familia, lo que implica que se considere
como uno de los factores de carga mds relevantes [29].
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Nuestro estudio presenta ciertas limitaciones que
deben tenerse en cuenta en el andlisis de los resulta-
dos y que pueden explicar la variabilidad en las esti-
maciones del nimero de horas de atencién entre los
diferentes estudios de costes realizados, incluso en
nuestro mismo entorno [9,28,30]. En primer lugar,
se trata de un estudio de seguimiento de pacientes
visitados de forma ambulatoria y que participan vo-
luntariamente en el programa, excluidos los pacien-
tes institucionalizados y los pacientes con realidades
sociales y familiares distintas que han impedido la
participacién o el seguimiento. En segundo lugar, la
estimacién del tiempo se ha realizado segtn la va-
loracién subjetiva de los cuidadores, sin que exista
posibilidad de control mds alld de la comparacién
con los resultados expuestos por estudios anterio-
res y con objetivos similares. Los distintos trabajos
revisados no han utilizado una misma metodologia
para la recogida de informacién y este hecho difi-
culta la comparacién entre los diferentes estudios.
Tampoco se han tenido en cuenta las caracteristicas
de los cuidadores, el tipo de soporte social o las ha-
bilidades y estrategias de afrontamiento que puedan
haber desarrollado a lo largo del ano. A su vez, no
podemos objetivar las diferencias cualitativas en la
asistencia que reciben unos u otros pacientes. La
inclusion de estos aspectos deberia contemplarse
en el diseno de futuras investigaciones para poder
aproximarnos mejor a las repercusiones econémi-
cas indirectas asociadas a la EA.

La cuantificacién de este coste mediante extra-
polacién de los salarios que tienen mayor relacién
con esta tarea no incluye el coste emocional, el cos-
te extra que supone a los cuidadores laboralmente
activos, etc., y como hemos sefalado, la carga del
cuidador se incrementa por coste. Hemos estimado
que en un ano el coste aumenta una media de casi
2.000 € en horas de dedicacién. No se han incluido
la pérdida adquisitiva, que puede implicar que en
muchos casos los cuidadores sufren una reduccién
laboral o bien un cese laboral, que en algunos casos
se ha asociado a la necesidad de asistencia de los pa-
cientes dependientes [30], ni la asistencia a los cen-
tros de dia privados, etc.

En conclusidn, el coste de la asistencia por parte
de la familia de pacientes con EA ya en fase leve se
incrementa anualmente de modo significativo y el
deterioro funcional constituye el factor que mayor
repercusion tiene sobre el incremento de los cos-
tes al aumentar el nimero de horas de dedicacion
al paciente y, sobre todo, en el nimero de horas de
asistencia a las actividades bdsicas, que son las que
mayor coste implican.
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Annual economic cost of informal care in Alzheimer’s disease

Introduction. The indirect cost associated with the care of patients with Alzheimer’s disease is taken on primarily by the
family.

Aim. To describe the cost associated with time dedication, its annual evolution, associated characteristics and related
caregiver burden.

Subjects and methods. Non-institutionalized patients diagnosed with Alzheimer’s disease who are managed on an out-
patient basis in a diagnosis unit and their primary caregivers. Prospective and observational study conducted over 12
months. The patient’s clinical features were assessed using the Cambrigde Cognitive Examination Revised for cognitive
capacity, the Disability Assessment in Dementia for functional capacity and the Neuropsychiatric Inventory for non-cognitive
disorders. Sociodemographic data were collected by means of the Cambridge Examination for Mental Disorders of the
Elderly Revised. The caregiver’s dedication, sociodemographic characteristics and burden (by means of the Zarit interview)
were recorded.

Results. Sample comprised of 169 patients and 169 caregivers. The cost at baseline was 6364.8 €/year, and was mainly
associated with support in instrumental activities. At 12 months, an overall increase of 29% was observed (1846.8 €/year).
Cost increase was associated with physical (F = 25.2; df =1; p < 0.001) and cognitive (F = 8.5; df =1; p = 0.004) disability,
patient age (F =9.2; df =1; p = 0.003) and with whether the caregiver was the only caregiver or not (F=20.4; df =1; p <
0.001). The cost of care explained 6.7% of the total variance of the burden perceived by caregivers.

Conclusions. Care has a mean indirect cost of 6364.2 €/year, with an annual increase of 29% that was associated with
physical and cognitive disability, patient age and having one single caregiver.

Key words. Alzheimer’s disease. Burden. Caregiver. Economic cost. Informal care.
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