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RESUMEN

Introduccion: una de las principales causas de lesiones fisicas de cuidadores de pacientes dependientes con
esclerosis multiple es la necesidad de realizar las transferencias de dichos pacientes. Este estudio evalla la efica-
cia de un programa de educacion de transferencias posturales, dirigido a cuidadores de pacientes con esclerosis
multiple, para disminuir el dolor y mejorar la calidad de vida de los cuidadores. Material y método: se realiz un en-
sayo clinico controlado no aleatorio. Se seleccionaron los familiares y cuidadores de los pacientes de la Fundacion
Privada de Madrid contra la Esclerosis Mdltiple. La muestra se compuso de 16 personas: 10 casos y 6 controles.
Los criterios de inclusién fueron: ser el principal responsable del cuidado del paciente; menor de 75 afios, tener a
su cargo un paciente de peso superior a 50 Kg e indice de Barthel < 40. Se excluyeron cuidadores operados de al-
guna patologia discal o vertebral y no estar dispuestos a aplicar el programa de educacion. Ambos grupos rellena-
ron la escala visual analdgica, el cuestionario de incapacidad por dolor lumbar de Oswestry y el cuestionario de
calidad de vida SF-36. El grupo de casos participd en una sesion tedrica y otra practica sobre como realizar las trans-
ferencias. Resultados: se compararon los resultados finales e iniciales en ambos grupos asi como las diferencias
halladas en el grupo de casos respecto al de controles, y en todos los casos los valores de p fueron mayores de
0,05 en todos los parametros evaluados, por lo que no son estadisticamente significativos, aunque la comparacion
de los rangos parece indicar una tendencia a favor de la hipdtesis del estudio. Discusion: a pesar de no hallarse di-
ferencias estadisticamente significativas los datos parecen indicar un efecto positivo del programa en todos los as-
pectos evaluados. Son necesarias futuras investigaciones para poder obtener resultados concluyentes.

Palabras clave: cuidadores, esclerosis multiple, calidad de vida, educacién sanitaria.

ABSTRACT

Introduction: one of the main causes of physical injuries suffered by the caregivers of dependant patients with
multiple sclerosis is the need to transfer the patients. This study evaluates the efficiency of an educational program
of postural transfers, directed to caregivers of patients with multiple sclerosis, to decrease the pain and increase ca-
regivers quality of life. Material and method: a nonrandomized controlled clinical trial. was conducted. The family
members and the caregivers of the Multiple-Sclerosis Foundation of Madrid were chosen by the investigator. The
sample was composed by 16 people that were put in 10 cases and 6 controls. Inclusion criteria were: to be the main
caregiver of the patient, less than 75 years old, be responsible for a patient weighing more than 50 kg and Barthel
index <40. Caregivers, operated on spinal disc disease or unwilling to implement the educational program, were ex-
cluded. Both groups filled in the visual-analogue Scale, the Oswestry disability questionnaire for lumbar pain and the
life-quality questionnaire SF-36. These case groups participated in a theoretical-session and in a practical-session
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about how to carry out the transfers. Results: the final and initial results were compared in both groups, such as dif-
ferences founded in the case-group regarding the control-group. In all cases p values were more than p=0,05 in every
evaluated parameters, such as they are not statistically significant, although the comparison of the ranges seems
to indicate a trend towards the hypothesis of the study. Discussion: even though no statistically significant differen-
ces were found the results seem to indicate a positive effect over all the studied aspects. Future investigations are

needed to obtain more conclusive results.

Keywords: caregivers, multiple sclerosis, quality of life, health education.

INTRODUCCION

El caracter progresivo de algunos tipos de esclerosis
mltiple (EM) hace que, segun va evolucionando la en-
fermedad, una persona con EM pueda llegar a necesitar
cada vez mas ayuda sanitaria especializada. Esto cubri-
ria parte del cuidado del paciente, pero en realidad son
las familias y los cuidadores los que dedican mas de la
mitad de su tiempo al cuidado del paciente con discapa-
cidad crénica'”. Dependiendo del estadio de la enferme-
dad, necesitaran conocimientos propios de profesionales
(médicos, nutricion, logopedia, Fisioterapia, etc.), sin em-
bargo, en la mayoria de los casos, el cuidador tiene poco
0 hingun conocimiento sobre estos temas.

Cuidar a una persona dependiente durante largos pe-
riodos puede desencadenar problemas de salud en el
cuidador/a. Esto es debido a que, en muchos casos, la
asistencia ocupa gran parte de las horas del dia. Esta si-
tuacion puede desembocar en la denominada sobre-
carga del cuidador, que comienza a sufrir alteraciones
fisicas, psiquicas y sociales derivadas de la gran dedi-
cacion a realizar sus labores como cuidador en detri-
mento de su propia calidad de vida® 9.

Numerosas investigaciones han estudiado los facto-
res que mas influyen en el deterioro de la calidad de vida
y de la salud del cuidador. En algunos estudios se apunta
que los cuidadores de pacientes con EM tienen mas ni-
veles de estrés y ansiedad y peor calidad de vida si las
personas a las que cuidan también tiene menor calidad
de vida y mas niveles de estrés. También es de desta-
car el hecho de que la EM aparece normalmente a una
edad temprana, entre los 20 y los 40 afios, y esto tam-
bién suele repercutir negativamente en la salud de los
cuidadores®.

Una de las labores fundamentales de los cuidadores
es la ayuda en la realizacion de las actividades de la vida
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diaria. Para ello, es necesario realizar trasferencias que
permitan al paciente moverse en la cama, el aseo, sen-
tarse, vestirse, etc. Realizar estas labores sin una técni-
ca adecuada puede ocasionar lesiones en los cuida-
dores hasta el punto de llegar a ser irreversibles. EI 72 %
de los cuidadores que dejan de desempefiar su labor es
por deterioro de su propia salud. A este desgaste hay
que afadir el propio del envejecimiento que alo largo de
los afios ira afectando al cuidador®,

Los problemas fisicos que aparecen con mayor fre-
cuencia son dolor de cuello y espalda, problemas de ago-
tamiento, problemas musculares, problemas de estéma-
go, problemas de articulaciones, mareos, etc.® 7, y la
mayoria derivados de las actividades relacionadas con la
movilidad del paciente.

Los movimientos de flexion, rotacion mas elevacion
del tronco, sumado a la baja satisfaccion en el desem-
pefio de la actividad o del trabajo suelen ser causa de
dolor de espalda® . Con conocimientos de biomecanica
adecuados, existen técnicas mas ergonomicas que per-
miten la realizacion de dichas trasferencias, sin que ello
suponga tanto estrés para las estructuras fisicas del cui-
dador'9, Mediante la ensefianza de estas técnicas a los
cuidadores es posible mejorar su calidad de vida y, por
tanto, su salud®@ ™ 12

El objetivo de este estudio es aportar datos que ava-
len la eficacia de un programa de educacion sanitaria
que ensefie a los cuidadores de pacientes dependientes
con EM sobre su salud fisica y su calidad de vida.

MATERIAL Y METODO

Se realizé un ensayo clinico controlado no aleatorio.
Se seleccionaron los familiares y cuidadores de los pa-
cientes de la Fundacién Privada de Madrid contra la Es-
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clerosis Multiple que cumplian los siguientes criterios de
inclusion: ser el principal responsable del cuidado del pa-
ciente, ser menor de 75 afios, tener a su cargo un pa-
ciente de peso superior a 50 Kg, y dependiente para
realizar las transferencias con indice de Barthel < 40.
También se excluyeron aquellos que estaban operados
de alguna patologia discal o vertebral o aquellos que no
estaban dispuestos a aplicar el programa de educacion.

Del total de los cuidadores (n = 16) se asignaron los
dos grupos a criterio del investigador: grupo de casos (n
=10) y grupo de controles (n = 7). Una persona del grupo
control no rellend los cuestionarios finales, por lo que de-
finitivamente se realizd el analisis con 6 personas en el
grupo control (n =6) y 10 en el grupo de casos (n = 10).
Se presentan en la tabla 1 las caracteristicas mas im-
portantes recogidas en los dos grupos.

La intervencion en el grupo de casos consistia en una
primera reunion de una hora, en la que se explicaba bre-
vemente la importancia de las transferencias con ma-
niobras ergondmicas mediante una presentacion de dia-
positivas. Una segunda reunion practica de dos horas,
en la que se explicaron las maniobras de transferencia
de decubito supino a decubito lateral y viceversa, tras-
lado del paciente en la cama, transferencia de declbito
supino a sedestacion, transferencia de sedestacion a de-
cubito supino y transferencia de sedestacion a sedesta-
cion. En esta sesion se solventaron sus dudas y se adap-
taron las maniobras a sus circunstancias particulares. Se
les entregd un dossier ilustrado con las maniobras que se
habian visto en la sesion practica descritas de forma de-
tallada.

Las escalas empleadas para la valoracion fueron: el
cuestionario de Oswestry para la incapacidad por dolor
lumbar", escalas visuales analdgicas para la evalua-
cién del dolor lumbar y del hombro en reposo, por la
noche y durante las transferencias y para evaluar la ca-
lidad de vida de los cuidadores se paso el cuestionario
SF- 36119, Todas las escalas se aplicaron al comienzo
de la investigacion y al final, transcurridos dos meses y
medio.

La intervencion con el grupo control consistio en la
aplicacion de las escalas al comienzo y al final de la in-
vestigacion.

Para analizar los datos se emple6 el programa infor-
matico SPSS. Dado el escaso tamafio muestral y que los
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datos no seguian una distribucién normal, fue necesario
emplear pruebas no paramétricas para la comparacion
de medias. Por un lado, se realizd el analisis con la prue-
ba de Wilcoxon para muestras relacionadas para valo-
rar si existian diferencias significativas entre los datos to-
mados en la fecha final y en la inicial en cada uno de los
grupos (casos y controles). Finalmente se realizé la
prueba U de Mann-Whitney para valorar si las diferen-
cias halladas entre los datos iniciales y finales son signi-
ficativamente distintas en el grupo de casos respecto al
grupo de controles. Se establecié como valor de signifi-
cacion estadistica p = 0,05.

Para esta investigacion se requiri6 la firma de un con-
sentimiento informado.

RESULTADOS

El resultado del analisis de los datos obtenidos de la
escala visual analdgica del dolor se refleja en la tabla 2.

En todos los apartados del grupo de casos, menos
ligeramente en el dolor de hombro durante la noche, los
rangos negativos fueron mayores por lo que la tendencia
es a la disminucion del dolor en la escala visual analo-
gica. Asi mismo, se observo que, salvo en el caso del
dolor de hombro en reposo, el resto de probabilidades
fueron mayores de p = 0,05 y en ese caso es muy pro-
ximo a ese valor, por tanto dichas diferencias no son es-
tadisticamente significativas. En el grupo de controles no
existia una tendencia marcada respecto al signo de los
rangos y, ademas, ningun valor de p fue menor que 0,05,
por lo que dichas diferencias no son significativas. En la
comparacion de la variacion de las puntuaciones de los
test en ambos grupos, se observd que el sumatorio de
rangos es mayor en el grupo de casos en todos los apar-
tados, pero ningun valor de p fue inferior a 0,05, por lo
que no se puede afirmar que las diferencias halladas
entre ambos grupos sean estadisticamente significati-
vas.

La tabla 3 muestra los resultados obtenidos al anali-
zar los datos con el cuestionario de calidad de vida SF-
36.

Se observo que los rangos positivos son mayores en
el grupo de casos respecto a la percepcion de salud ge-
neral, dolor, vitalidad, salud mental, rol fisico y rol emo-
cional lo que indicaria una mejoria en la percepcion de
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TABLA 1. Caracteristicas de los participantes en el estudio.

Edad Peso (kg) Sexo  Altura (cm) Peso Informacién Tiempo Nivel de
paciente (kg) previa realizando estudios
transfer.
(meses)
26 65 F 159 75 Ningun curso 18 Graduado
escolar
22 55 F 158 99 Ningun curso 1 Graduado
escolar
59 70 M 179 67 Informacion pero 240 Graduado
no se usa escolar
53 70 F 158 85 Ningdn curso 108 Graduado
escolar
55 66 F 155 g3 Informacion pero 72 Sin estudios
no se usa
67 58 F 160 65 Ningdn curso 144 Graduado
escolar
51 86 F 158 65 Ningdn curso 42 Estudios
universitarios
58 % M 180 60 Informacién 72 Graduado
escolar
65 70 M 168 68 Ningdn curso 84 Estudios
universitarios
49 65 F 167 % Ningdn curso 300 Graduado
escolar
51 56 F 169 65 Ningdn curso 240 Estudios
universitarios
42 74 F 160 85 Ningdn curso 48 Graduado
escolar
59 87 M 176 57 Informacion pero 60 Estudios
no se usa universitarios
62 80 M 175 60 Ningdn curso % Graduado
escolar
73 69 F 162 62 Ningdn curso 60 Graduado
escolar
50 17 M 186 60 Ningun curso 48 I_EstuQ|o§
universitarios

estos aspectos, no asi en el caso de la funcién fisica y la
funcion social. No obstante ninguna de estas diferencias
es estadisticamente significativa. En el grupo de contro-
les los rangos fueron iguales o fueron mayores los ran-
gos negativos lo que indicaria un empeoramiento. Sin
embargo estas diferencias tampoco son significativas.
En la prueba para muestras no emparejadas de
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Mann-Whitney se observo que el sumatorio de rangos
fue mayor en todos los aspectos del cuestionario SF-36
en el grupo de casos que en el grupo de controles, pero
dichas diferencias no son estadisticamente significativas.

En la tabla 4 se presenta el andlisis de los datos ob-
tenidos de la escala de incapacidad por dolor lumbar de
Oswestry.
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TABLA 2. Andlisis de los datos obtenidos de la escala visual analégica del dolor.

Dolor hombro Dolor hombro Dolor hombro Dolor lumbar Dolor lumbar Dolor lumbar
nocturno. reposo. transfer. nocturno. reposo. transfer.
Final-inicial Final-inicial ~ Final-inicial ~ Final-inicial  Final-inicial  Final-inicial

Casos Rg neg 10 25,5 24,5 6 19 26
Rg pos 11 2,5 3,5 4 9 10
p 0916 0,048 0,075 0,705 0,394 0,26
Control Rg neg 0 1,5 0 1,5 1 1,5
Rg pos 1 15 1 1,5 0 1,5
p 0317 1,0 0,317 1,0 0,317 0,18
Diferencias  srycasos 77 71 74 80,50 785 73
grupos ZRg controles 59 65 62 55,5 575 63
p 0338 0,11 0,202 0,571 0,45 0,134

Rg: Rango. Neg: Negativo. Pos: positivo.

TABLA 3. Analisis de los datos obtenidos con el cuestionario de calidad de vida SF-36.

Salud  Funcion Rol Rol Func. Dolor  Vitalidad  Salud

gener.  fisica fisico  emocion.  social mental
Casos Rgneg 125 18 0 1 12,5 8 1" 18
Rgpos 325 9 6 5 8,5 28 25 27

p 0232 0443 0,102 0,276 0,671 0,16 0,324 0,589

Control Rgneg 2 0 0 1 1 3 1 3
Rgpos 1 0 0 0 0 0 0 0
p 0655 1,0 1,0 0317 0317 018 0317 018
Diferencias
. SRy casos 99 82 %4 925 87.5 94 95 89
grupos SRy controles 37 54 42 4350 48,50 42 #1 47

p 012 0,72 0,151 0,285 0,765 0,314 0,257 0,654

Rg: Rango. Neg: Negativo. Pos: positivo.
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En el grupo de casos se observa que los rangos ne-
gativos fueron mayores que los positivos, lo que indica-
ria una mejora en los resultados del test, aunque dicha
mejora no seria estadisticamente significativa. En el
grupo de controles la diferencia entre ambos fue minima.

La comparacion de las diferencias halladas en ambos
grupos tampoco es estadisticamente significativa si bien,
el sumatorio de rangos fue mayor en el grupo de casos.

DISCUSION

El cuidador es la persona que asume la responsabi-
lidad del cuidado del paciente con EM. Este compromiso
adquirido hace posible mejorar la calidad de vida del pa-
ciente, que sin la figura del cuidador se veria seriamente
afectada. Gracias al cuidador, la persona afectada puede
cubrir sus necesidades basicas. De todo esto se deduce
que el cuidador es una persona imprescindible en las
vidas de los pacientes dependientes. Por ello, es impor-
tante que se le preste especial atencion a su calidad de
vida, puesto que de él dependen su propio bienestar y el
de la persona a su cuidado. Dicho de otra manera, el cui-
dador tiene la responsabilidad de cuidar de si mismo en
su propio beneficio pero también en el de la persona cui-
dada. Hay que tener en cuenta que el cuidador realiza su
tarea de una manera prolongada en el tiempo, por lo que
cualquier descuido de su salud puede llevarle, a la larga,
a no poder seguir realizando su labor.

Desde la perspectiva de otras patologias distintas a
la EM, como las de nifios con discapacidades fisicas, se
han realizado estudios que muestran la mayor prevalen-
cia de dolor lumbar en mujeres cuidadoras de nifios de-
pendientes, especialmente si los nifios no podian ayudar
a realizar las transferencias"®. Ademas de esta conclu-
sion directa, otros factores como la afectacion cognitiva,
la demanda de cuidados por parte del paciente y el fun-
cionamiento de la unidad familiar pueden ser factores
predictivos del bienestar del cuidador(™. Es decir, el cui-
dador esta expuesto en gran medida al deterioro de su
salud fisica y psiquica, teniendo en cuenta que el bien-
estar fisico esta intimamente ligado al bienestar psi-
quico!'®. Es decir, que la calidad de vida como concepto
que engloba todos los aspectos de una persona: psico-
l6gico, fisico y socio-relacional, puede verse mejorada
cuidando las posturas y los habitos.
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Oswestry
Casos Rg neg 3
Rg pos 5
P 0068
Control Rg neg 0
Rg pos 1
P 0317
Diferencias ZRg casos 70,5
ambos ’
grupos ZRg controles 65,5
p 01

Rg: Rango. Neg: Negativo. Pos: positivo.

En el caso de la EM existen factores caracteristicos
a tener en cuenta en este estudio. En primer lugar y en
muchos casos, el caracter progresivo de la enfermedad
afiade un factor de estrés psicologico y la necesidad de
constante adaptacion a las necesidades del paciente.
Ademas, el hecho de que el inicio de la enfermedad se
dé en personas jovenes hace que el tiempo de demanda
de cuidados sea més prolongado.

De todo ello se deduce que los factores que conflu-
yen y que afectan a la calidad de vida del cuidador son
numerosos. Parece evidente que es un proceso muy
complejo y que precisa un abordaje multidisciplinar por
parte de psicdlogos, trabajadores sociales, fisioterapeu-
tas, terapeutas ocupacionales y médicos.

En este estudio se pretende comprobar el efecto del
aprendizaje de maniobras ergonomicas para realizar las
transferencias de los pacientes sobre el dolor lumbary de
hombro y, en definitiva, sobre la calidad de vida de los
cuidadores. Los dolores musculares y articulares son las
principales afecciones fisicas de los cuidadores. La carga
de peso en posiciones de torsién de la columna verte-
bral puede causar lesiones que, en situaciones repeti-
das, pueden ser irreversibles. Por ello el objetivo de este
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estudio era minimizar las situaciones de riesgo de lesion
del aparato locomotor mediante maniobras de transfe-
rencias que utilizan recursos como el propio peso y el
del paciente para poder realizar los cambios posturales
con menos esfuerzo. Al mismo tiempo era necesario
adaptar estas técnicas a la situacion de cada cuidador:
su casa, la movilidad de la persona a su cuidado, etc.

Diversos problemas han acompafado el desarrollo
del estudio; el hecho de que la muestra se haya elegido
a criterio del investigador ha provocado que sea muy he-
terogénea tanto en edades, peso, altura, nivel de estu-
dios como en el tiempo de la realizacion de los cuidados,
siendo todos ellos factores importantes para determinar
el riesgo de lesién del aparato locomotor y la facilidad de
aprendizaje de las maniobras. También supone una limi-
tacion en el estudio que los pacientes tuvieran hetero-
geneidad en su nivel de dependencia como indican los
resultados del test de Barthel. También es conveniente
tener en cuenta en estas limitaciones, el hecho de que
hubiera aportado informacion sobre las necesidades del
paciente respecto al cuidador algun cuestionario espe-
cifico para pacientes con esclerosis multiple como por
ejemplo el Functional Assessment Multiple Sclerosis
(FAMS). Por otro lado, el tiempo transcurrido desde la
toma inicial de datos hasta la toma final fue sélo de dos
meses y medio. Es posible que los cambios sean mas
evidentes en un tiempo més prolongado. Sin embargo,
también es necesario tener en cuenta que, en el caso de
pacientes con EM, es preciso valorar la posible progre-
sion de la patologia, durante el periodo de la investiga-
cion, que pueda afectar a la movilidad del paciente. Si
bien, como criterios de inclusion se determin6 que desde
el inicio los pacientes no pudiesen realizar las transfe-
rencias, factores como el aumento de la espasticidad
como consecuencia de un empeoramiento podrian afec-
tar las transferencias. Ninguno de los pacientes valora-
dos en este estudio empeor6 durante el periodo de dos
meses y medio, pero seria un factor a tener en cuenta en
futuras investigaciones, especialmente si se realizan du-
rante periodos de tiempo mas prolongados. Otros facto-
res, como el deterioro propio del cuidador a causa de su
edad, también deberian tenerse en cuenta en dichas in-
vestigaciones.

Como se observa en el apartado de resultados, el
grupo de casos es en el que se produjeron las mayores
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variaciones, mientras que en el grupo de controles los
datos variaron muy poco desde la primera a la segunda
toma de datos. En la escala visual analdgica los pacien-
tes en el grupo de casos obtuvieron menores puntuacio-
nes, es decir, menor dolor, en todos los apartados en la
toma de datos final (menos en el dolor de hombro du-
rante la noche, con muy poca diferencia de rangos). En
el grupo de controles apenas hubo cambios entre las dos
tomas de datos. Al comparar los dos grupos, se observé
que los rangos en el grupo de casos eran mayores res-
pecto al grupo control en todos los apartados. En los re-
sultados del cuestionario de calidad de vida SF-36 es
especialmente llamativa la diferencia de rangos que se
observa en el apartado de salud general en el grupo de
casos que indica una mejora en dicha percepcion, asi
como en la percepcion de vitalidad en el mismo grupo.
En el grupo de controles también se observo muy poca
variacion en ambos resultados. Al comparar ambos gru-
pos se observd mucha mas variacion en el grupo de
casos respecto al grupo de controles. En la escala de in-
capacidad lumbar por Oswestry también se observé una
diferencia de rangos que supone una disminucién de la
incapacidad por dolor segun los resultados del test. En el
grupo de controles apenas hubo variacién. Por tanto, la
comparacion de las variaciones en cada grupo también
fue mayor en el grupo de casos.

Si bien ninguno de estos resultados es estadistica-
mente significativo, es necesario tener en cuenta que el
escaso tamafio muestral ha requerido el empleo de prue-
bas no paramétricas para realizar el andlisis estadistico,
y dichas pruebas tienen una potencia menor. Por lo tanto,
las diferencias tendrian que ser mayores para obtener
datos significativos. Ademas, la breve duracion del pe-
riodo de estudio hace que dichas diferencias sean méas
dificiles de detectar.

A pesar de que los resultados no sean significativos,
parece observarse un impacto positivo sobre algunos as-
pectos de la calidad de vida y del dolor. Ademas, todos
los participantes del programa de aprendizaje de manio-
bras de transferencias refirieron necesitar mucho menos
esfuerzo para realizarlas y una mejora en su movilidad.
Seria necesaria la realizacion de estudios de mayor ta-
mafio muestral, mayor homogeneidad en la muestra, cie-
gos y de mayor periodo de duracion para obtener datos
concluyentes.
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