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RESUMEN

Objetivo: describir la autovaloracion de calidad de vida
y del envejecimiento de tres grupos: adultos portadores
y no portadores de la mutacion E280A en el gen de la
Presenilina 1 para Enfermedad de Alzheimer Familiar
Precoz, y adultos mayores, en Antioquia-Colombia,
estudio realizado entre enero de 2005 y junio de 2007.
Metodologia: estudio descriptivo transversal donde
participaron 162 personas asintomaticas en riesgo de
desarrollar Enfermedad de Alzheimer como consecuen-
cia genética o del proceso de envejecimiento, quienes
se subdividieron en tres grupos: 27 portadores, 39 no
portadores y 96 adultos mayores. Investigacion reali-
zada en el Grupo de Neurociencias de la Universidad
de Antioquia (Medellin) y en el Centro Gerontoldgico
Atardecer (Envigado). Se analizaron las caracteristicas
sociodemograficas, y se aplicaron pruebas para la
autovaloracion de la calidad de vida global del enveje-
cimiento: World Health Organization Quality of Life y la
Nuirnberg -Self-Evaluation-List respectivamente. Analisis
estadistico: Se describieron los grupos y se compararon
frente a las variables de estudio utilizando el analisis de
varianza no parameétrico de Kruskall Wallis y la prueba U
de Mann-Whitney. Resultados: las calificaciones medias
de los instrumentos para la autovaloracion de calidad de
vida y global del envejecimiento en los tres grupos de
participantes, fueron superiores a 50 puntos e inferiores
a 55 puntos respectivamente. Conclusiones: los adul-
tos mayores se autovaloran con menor calidad de vida
que los portadores y los no portadores, especialmente
en el area de salud fisica, al igual que en la percepcion
del envejecimiento, a pesar de las condiciones de los
portadores, aunque, en general, todos los grupos las
puntuaron bien.
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INTRODUCCION

n el mundo, muchos estudios realizados evaltian

la calidad de vida (CV) y la percepcion del
envejecimiento en personas adultas y en poblaciones con
enfermedades cronicas: cancer, demencias, enfermedades
cardiacas, renales, neuroldgicas, transplantes, entre otras,
para medir el impacto o efectividad de las intervencio-
nes terapéuticas, farmacologicas y/o quirurgicas y la
satisfaccion con la vida en general de éstas’ 2. También
universalmente se estd dando un cambio en la piramide
poblacional con un aumento de la poblacion adulta mayor
y, en consecuencia, el incremento de enfermedades aso-
ciadas con la edad avanzada, entre las mas comunes las
neurodegenerativas como la Enfermedad de Alzheimer
(EA), que se considera la primera causa de demencia; se
calcula que cerca de 24 millones de personas la sufren
actualmente y se estima que para el afio 2040 esta cifra
aumentara a 81 millones?.

En Colombia, teniendo en cuenta sus condiciones po-
liticas, socioeconomicas y de salud, se requiere explorar no
solo los elementos objetivos de CV y del envejecimiento,
sino también los factores subjetivos que puedan autova-
lorar las personas, en nuestro caso asintomaticas para la
EA, pero vulnerables a desarrollarla, bien sea por factor de
riesgo genético o por la edad avanzada, ya que son pocos
los estudios que se han reportado respecto del tema.

La CV en el pais se identifica por medio de los es-
tudios econémicos y se asocia con conceptos de pobreza,
desnutricion, infraconsumo, bajos niveles educativos,
insercion inestable en la produccion, condiciones sanita-
rias y habitacionales precarias; se confunde con niveles,
condiciones o estilos de vida y se reduce a cifras, indica-
dores, porcentajes y estadisticas de como vive la gente,
de la satisfaccion de sus necesidades basicas, las cuales
se miden en términos fisicos: vivienda, servicios publicos
o0 area construida, y otros.

ABSTRACT

Objective: describe the self assessment of the
quality of life and the aging of a group of middle-age
adult carriers and non-carriers of mutation E280A
in gene Presenilin 1 for Early Onset Familial Al-
zheimer’s Disease and of elderly adults in Antioquia-
Colombia. Study conducted from January 2005 to
June 2007. Methodology: descriptive transversal
study in which 162 asymptomatic people at risk
of developing Alzheimer’s disease as a genetic
consequence or as a consequence of the process
of aging. They were subdivided into three groups:
27 carriers of the mutation, 39 non-carriers and
96 elderly adults. The study was conducted at the
Neuroscience Group in Medellin (Antioquia) and at
a gerontology center in Envigado (Antioquia) named
Atardecer. Social-demographic characteristics were
analyzed and quality of life and overall aging self-
assessment tests were applied, which included
the World Health Organization Quality of Life, and
the Nirnberg -Self-Evaluation-List respectively.
Statistic Analysis: The groups were described and
they were compared to the variables of the study
using Kruskall Wallis non-parametric anova and
Mann-Whitney’s U-test. Results: the mean scores
of the instruments to assess quality of life and
overall aging of three groups of participants were
above 50 points and below 55 points respectively.
Conclusions: elderly adults assessed themselves
as having a lower quality of life than carriers and
non-carriers, especially in the physical health area,
and in their perception of aging, in spite of carriers’
conditions, although in general the scores were
good in all the groups.

Key words: self-assessment, quality of life,
aging, Alzheimer s disease
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Afortunadamente, la CV es un concepto que empieza
a incluirse en los documentos publicos; es asi como para
nuestro pais, en un manuscrito preliminar de politicas de en-
vejecimiento y vejez para el periodo 2007-2019, se incluye
la directriz de la OMS, “Envejecimiento activo: proceso por
el cual se optimizan las oportunidades de bienestar fisico,
social y mental durante toda la vida, con el objetivo de am-
pliar la esperanza de vida saludable, la productividad y la
calidad de vida en la vejez”; ademas la CV se incluye en el
objetivo general que habla de “prevenir, mitigar y superar las
condiciones sociales, culturales y econémicas que impacten
en forma negativa la calidad de vida de la poblacion adulta
mayor (...)” y enel Eje 2 de Proteccion Social Integral, para
“orientar la disminucién de la vulnerabilidad y mejorar la
calidad de vida de los colombianos (...).

Segun datos de la Organizacion de Naciones Unidas
(ONUY)’, la poblacion de adultos mayores en Colombia
va también en aumento. En el afio 2000, el porcentaje
poblacional de este grupo etareo fue de 6.8%, y se estima
para el 2025 un incremento que alcance el 12.8%. Este
crecimiento de poblacion envejeciente debe constituirse
en prioridad para el abordaje investigativo, asistencial y el
desarrollo de estudios que permitan conocer los determi-
nantes de la calidad de vida y del envejecimiento desde la
perspectiva de la autovaloracion que cada persona hace de
las situaciones vividas en la interaccion con su entorno.

En el departamento de Antioquia, Colombia, se ha
detectado el grupo poblacional mas grande del mundo
con una forma hereditaria de Enfermedad de Alzheimer
Familiar Precoz (EAFP), asociada a la mutacion E280A
en el gen de la Presenilina 1 (PS1) en el cromosoma 14,
identificada por el Grupo de Neurociencias de Antioquia.’

1960. El rezo. 36 x 50

—

La mayoria de los estudios reportados hasta el momento, se
han centrado en la identificacion de parametros objetivos
de evaluacion, diagnostico e intervencion de la enfermedad
y de los pacientes afectados. Sin embargo, no se han estu-
diado los aspectos subjetivos como la autovaloracion de la
calidad de vida y del envejecimiento, factores importantes
para comprender las problematicas particulares de estas
personas y de sus grupos familiares.

Tanto las personas portadoras como las no portadoras
de la mutacion E280A en la PS1 para desarrollar EAFP, han
tenido que convivir con esta problematica de generacion
en generacion, ya que sus parientes la han padecido, y mas
aun cuando se enferman a una edad tan temprana como los
32 afios’. Ademds, se suman a estas situaciones familiares
y ambientales, las de tipo personal y socioeconémico,
las cuales se manifiestan en la mayoria de los miembros
sanos en el temor a enfermar como sus abuelos, padres
y/o hermanos, es decir, que la enfermedad no la sufre s6lo
la persona afectada, sino que pasa a ser un padecimiento
familiar y social estigmatizante® '°.

Calidad de vida: La CV ha sido un concepto
bastante investigado en la literatura mundial'!, pero ain
no se ha podido lograr un criterio claro que lo unifique,
debido a la complejidad de los términos y de las variables
interrelacionadas que se involucran en ellos; definir y de-
limitar el concepto de CV es dificil por la falta de unidad
terminologica que presentan las diferentes investigaciones.
Ejemplo de ello es que en la literatura hispana, cuando se
habla de calidad de vida, se designan conceptos como: estar
bien y contento, tener felicidad, salud, bienestar, felicidad
subjetiva, placer, bienestar econémico y social.
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Diversos autores coinciden en afirmar que la CV
es una nocidén imprecisa, amorfa, multiple, multidimen-
sional'? y bipolar, pues tiene componentes subjetivos y
objetivos'*!4, Los componentes o dimensiones subjetivas
de la CV indican la percepcion que tienen las personas
seglin sus propias caracteristicas personales, necesidades,
satisfacciones, aspiraciones, expectativas y escalas de va-
lores de aspectos del entorno y de las condiciones globales
de vida, como por ejemplo, los servicios sociales, de salud
y de apoyo social, que se traducen en sentimientos positi-
vos 0 negativos. Los componentes objetivos de la calidad
de vida pueden ser medidos independientemente de los
sentimientos, como los recursos econdomicos, la disponibi-
lidad de servicios sociales y de salud, la calidad ambiental,
los recursos familiares, las incapacidades funcionales y la
enfermedad con signos y sintomas, que, aunque son parte
del sujeto, es posible describirlos objetivamente® '° .

No hay duda de que la CV ha sido una aspiracion
de los seres humanos en todos los tiempos, pero su im-
precision conceptual desde la objetividad y subjetividad,
hacen que estas dimensiones se valoren de manera dife-
rente de persona a persona; por eso, en muchos casos, ni
el consumismo ni la opulencia social significan calidad de
vida, como tampoco el bienestar material y el econémico
coinciden con el bienestar subjetivo, de satisfaccion con
la vida o el sentimiento de felicidad'®.

Algunas definiciones conceptuales de CV

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 1994,
definio la CV como: “Percepcion personal de un individuo
de su situacion de vida, dentro del contexto cultural y
valores en que vive, en relacion con sus objetivos, expec-
tativas, valores e intereses”!”, mientras la ONU'$, en 1991,
plantea los principios a favor de las personas de edad y
cinco ambitos de trabajo: independencia, participacion,
atencion, realizacion personal y dignidad.

Algunos autores describen la CV como la “sucesion
de hechos o efectos que tienen como consecuencia un
sentimiento de satisfaccion o de felicidad con la vida y
consigo mismo”'%; otros indican que la CV “constituye un
proceso socioecondmico, cultural y sociopsicologico de
produccion de valores referentes a la calidad (bien-estar)
de nuestra vida social, de distribucion social de estos
mismos valores y de percepcion social de los valores por
la poblacion™, y que la satisfaccion de las necesidades
de la especie humana transcurre en situaciones dinamicas,
variables, transitorias segin la estructura social y es
lo que condiciona lo que llamamos CV y ésta es, a su

vez, el fundamento concreto del concepto de bienestar
social®. Por tanto, la CV no es un estado sino un proceso
dindmico, un fendmeno social, que no debe confundirse
con el nivel de vida, ni con el desarrollo econémico y
social de los pueblos?!, sino que debe incluir como uno de
sus parametros de medicion, la felicidad autopercibida, o
bien la satisfaccion vital experimentada y es alli a donde se
deben dirigir las acciones que los diferentes profesionales
realizan en el sector de salud y educacion, pues se ha
demostrado que “las puntuaciones subjetivas de bienestar
y salud explican mejor la variacion en las puntuaciones de
calidad de vida que los indicadores objetivos econdmicos
o sociodemograficos”?.

Uno de los modelos clasicos de CV utilizado en va-
rios estudios es el esquema de evolucion del concepto de
Felce y Perry®, que tiene cuatro concepciones: CV definida
como la calidad de las condiciones de vida (componente
objetivo); como satisfaccion personal con las condiciones
de vida (componente subjetivo); como la combinacién de
las dos anteriores; y como la combinacion de las condi-
ciones de vida y satisfaccion, ponderadas por la escala de
valores, aspiraciones y expectativas de cada persona'> %,

La CV es parte esencial en el desarrollo de una so-
ciedad; este concepto se ha relacionado con el consumo de
bienes y se ha usado con frecuencia en diversos ambitos
como: salud, educacion, economia, politica, y en el mundo
de los servicios en general®.

En resumen, asumimos la CV como el resultado de un
proceso individual de valoracion de muchas dimensiones
que interactuan entre la persona y su entorno, que abar-
can tanto condiciones de vida objetivas como subjetivas,
dentro de las cuales se encuentran las normas sociales, las
valoraciones personales y los factores afectivos. La valo-
racion de un individuo tiene que ver, en gran parte, con la
situacion actual de vida, con la evaluacion del pasado y
con las expectativas para el futuro®.

Adultos mayores y cambios del envejecimiento

La adultez es una etapa del ciclo vital humano, que puede
clasificarse en adultez joven, media o madura y mayor?’. El
envejecimiento es un proceso evolutivo normal, universal,
acumulativo e irreversible, constituido por componentes
fisicos, psiquicos, sociales, culturales y ambientales.
Es la suma de todos los cambios que se producen en el
ser humano con el paso del tiempo, que conducen a un
deterioro del funcionamiento en general y a la muerte.
También ha sido considerado como una etapa de mayor
vulnerabilidad, ya que disminuyen las probabilidades de
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supervivencia y la capacidad de reserva del individuo.
Dicho proceso esta determinado por el envejecimiento
normal, la enfermedad y el desuso de funciones y capaci-
dades. Es importante considerar que no todos los cambios
funcionales del envejecimiento son enfermedad®-%, ya que
envejecer es algo tan natural como el paso del tiempo y se
trata de una etapa® o estado®! de la vida de la persona. La
OMS?*! conceptualiza al anciano solamente por la edad y el
grado de desarrollo del pais, proponiendo para los paises
desarrollados un limite de 65 afios 0 mas y para paises en
desarrollo 60 afios 0 mas.

El envejecimiento, como proceso multifactorial,
incluye una variedad de cambios que pueden ser conside-
rados por los adultos mayores en un grado de significancia
de menor o mayor severidad, seglin su autovaloracion de
CV. Los cambios biologicos incluyen los referentes a la
apariencia fisica, por ejemplo, las canas, las arrugas y
el estado de salud®, éste Gltimo es uno de los conceptos
cuya valoracion tiene un mayor significado en la CV; por
tanto, cuando ellos perciben deterioro fisico y/o funcional,
pueden manifestar pesimismo o angustia de padecer alguna
enfermedad asociada al envejecimiento. La CV en relacion
con la salud (CVRS), se ha convertido en un tema impor-
tante para la investigacion médica en las ultimas décadas,
por considerar la percepcion del paciente, sus deseos y
motivaciones para la toma de decisiones en salud y para la
evaluacion de la asistencia sanitaria®. Entre los temas mas
significativos para evaluar la independencia y la calidad
de vida en los adultos mayores, estan los relacionados con
dolores cronicos, trastornos psiquiatricos, demencias, asi
como los dafios corporales y mentales™.

A nivel psicoldgico, el envejecimiento se asocia
a menudo con una disminuciéon de la capacidad en el
rendimiento cognitivo y, con ello, a una lentitud del
pensamiento o baja velocidad en el procesamiento de la
informacion!'”-35-3,

Adultos en riesgo de desarrollar EA familiar

Las demencias son afecciones que generan gran nivel de
dependencia en la poblacion adulta, y dado que la EAFP
por mutacion E280A en la PS1, se presenta en edades
tempranas, 45 aflos en promedio, se perturba severamen-
te el funcionamiento fisico, mental, social, econémico y
familiar en una etapa del ciclo vital atin productiva, lo
que origina problematicas individuales y grupales con-
siderables®” .

Cabe sefialar como una razon de gran preocupacion,
la condicion de que en el departamento de Antioquia se

haya identificado el grupo poblacional mas grande del
mundo con una forma de EAFP, el cual esta conformado
por unas veintidds genealogias extensas con mas de 5.000
herederos, lo que significa que, por las caracteristicas de
transmision de la enfermedad, autosdémica dominante con
una penetrancia del 100%, todas aquellas personas que
sean portadoras de dicha mutacion, sufran inexorablemente
la enfermedad, si logran sobrevivir hasta la década de los
50 afios®.

La memoria es una de las funciones mas importan-
tes y una de sus caracteristicas mas diferenciales, pues
en ella se alojan sefias de identidad, biografia, recuerdos
del pasado, y cuyo deterioro conlleva a alteraciones en el
estilo de vida, dificultades de adaptacion a la cotidiani-
dad, presencia de ansiedad, depresion y baja autoestima,
cambios que amenazan la satisfaccion y el bienestar a lo
largo de la vida y que afectan el sentido de individualidad
y autonomia, funcioén que es draméaticamente afectada en la
EA'"%°. Ademas se agrega que la enfermedad no tiene cura;
generalmente los tratamientos y cuidados que retrasan
el deterioro cognitivo son asumidos por los familiares y
cuidadores del enfermo, quienes presentan condiciones de
pobreza econdmica o de suelos, bajos niveles educativos,
baja cobertura en salud', dado que los contenidos de los
planes obligatorios de salud vigentes tienen una escasa
cobertura en la atencion de la salud mental, pues nuestro
sistema de salud no esta preparado para asumir el manejo
requerido en estos casos. La persona enferma de este mal
pierde gradualmente su capacidad de elegir, responder
por sus actos y expresar la propia libertad; sus cuidadores
trabajan hasta por mas de diez afios acompaifiando a su pa-
riente con inmenso sacrificio'®“’. Las personas que sufren
entre otros, trastornos neurologicos y mentales como el
deterioro cognitivo, tienen peor calidad de vida que las
que no los sufren?.

La importancia del trabajo interdisciplinar

Para mantener la CV de los grupos vulnerables a de-
sarrollar EA, es fundamental la vision integradora y el
aporte comprometido del equipo interdisciplinario; asi por
ejemplo, neurologia debe velar por hacer diagnosticos y
tratamientos apropiados, estabilizar aquellos estadios de
la enfermedad que deterioran la calidad de vida de los
afectados por la degeneracion del cerebro y del sistema
nervioso, el psicologo hace un seguimiento del deterioro
cognitivo con su respectivo acompafiamiento, el geronto-
logo vela por su mantenimiento biopsicosocial y el del en-
torno, mientras que el papel de enfermeria es esencial para
procurar un equilibrio entre el enfermo, el cuidador y los
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profesionales de la salud; esta labor sobrepasa las fronteras
del simple cuidado corporal, del dolor o del sufrimiento
por una enfermedad, y va al entendimiento del concepto
de autocuidado tanto para el propio enfermo como para
el cuidador. Algunas de las actividades de enfermeria con
personas vulnerables a desarrollar EA se relacionan con
la bisqueda de la calidad de vida, la conservacion de la
independencia por el mayor tiempo posible, el conoci-
miento de las inquietudes que de la enfermedad tienen las
personas enfermas y sus familias frente a la satisfaccion
de sus necesidades y dificultades concretas, basados en las
capacidades reales, el ofrecimiento de mecanismos para
equilibrar las deficiencias presentadas por el deterioro,
la orientacion terapettica, legal, institucional y otras que
puedan requerir. Solo si fusionamos el cuidado, la educa-
cion y el afecto, la enfermedad se convertira en un proceso
mas llevadero para todos los implicados.

MATERIALES Y METODOS

Este es un estudio descriptivo transversal, realizado entre
enero de 2005 y junio 2007. Las personas seleccionadas par-
ticiparon en la investigacion: “Evaluacion de un programa
de estimulacion cognitiva para poblacion en riesgo de Al-
zheimer y adultos mayores”, de la que se deriva este articulo,
que buscaba identificar los efectos de un método combinado
de estimulacion cognitiva y psicomotriz (SIMA®), sobre tres
grupos poblacionales y sus respectivos grupos controles:
portadores de la mutacion E280A en la PS1, y no porta-
dores inscritos en las investigaciones desarrolladas por el
Grupo de Neurociencias de la Universidad de Antioquia, y
finalmente, adultos mayores que conformaban grupos de la
tercera edad de algunas sedes de Comfenalco de la ciudad
de Medellin y del Centro Gerontologico “Atardecer” del
municipio de Envigado. Los participantes asistieron al es-
tudio voluntariamente y dejaron firmado su consentimiento;
la aplicacion del programa de entrenamiento no implicaba
procedimientos invasivos, ni riesgos adicionales para ellos.

En total se evaluaron 250 personas por neurologia
y neuropsicologia y solo se seleccionaron quienes cum-
plieron con los siguientes criterios de inclusion: 1) Tener
resultados de la prueba genética para mutacion E280A de
la PS1 (s6lo para las personas pertenecientes al grupo de
EA familiar), 2) No haber tenido antecedentes de enferme-
dad neuroldgica o psiquiatrica, 3) No cumplir criterios del
DSM-IV (American Psychiatric Association, 1994) para
el diagnostico de demencia, 4) Edad entre 30 y 60 afos
para los portadores y no portadores y entre 60 y 85 para

los adultos mayores y 5) Escolaridad igual o superior a
3° de primaria.

Los criterios de exclusion fueron: 1) Minimental in-
ferior a 23*, 2) Quejas de Memoria (QP) superior o igual a
19, 3) Puntuacion mayor a 2 tanto en la Escala de Deterioro
Global (EDG) como en FAST (Functional Assessment Sta-
ging)* y 4) Puntuacién mayor a 5 en la Escala Geriatrica
de Depresion de Yesavage®.

Finalmente, para el analisis del objetivo de autova-
loracion de calidad de vida y envejecimiento, participaron
162 personas, las cuales se subdividieron en tres grupos:
1) 27 portadores de la mutacion E280A en la PS1,2) 39 no
portadores y 3) 96 adultos mayores, quienes diligenciaron
de manera individual los instrumentos. La evaluacion fue
realizada al inicio del estudio, en la fase previa al entrena-
miento del programa combinado de estimulacion cognitiva
y psicomotriz SIMA®.

Instrumentos

1. WHOQOL-BREF (World Health Organization Quality
of Life): Version abreviada del original WHOQOL-100,
creado por la OMS en 1996. Es un instrumento transcul-
tural, aplicado en multiples poblaciones de diferentes
idiomas, el cual produce un perfil de la CV segln la
propia percepcion de la persona evaluada. El instrumento
abreviado ha demostrado validez y confiabilidad en una
correlacion de 0.9 con respecto a la version original y
tiene diferentes usos: la practica clinica, la investigacion
epidemioldgica, la planificaciéon de politicas nuevas y la
evaluacion de los servicios de salud. Consta de 26 pregun-
tas o facetas que hacen referencia temporalmente a las dos
ultimas semanas, cada una con 5 posibilidades de respuesta
(1 a5 puntos). La calificacion de este instrumento consiste
en una escala sumatoria, de direccion positiva (a mayor
resultado, mayor CV), que puede hacerse en escalas de
4-20 que es comparable con la escala de 0-100, segtn la
preferencia del investigador; los resultados mayores a 50
(de la segunda forma), indican una alta percepcion de CV
por parte de las personas evaluadas. Sélo tres preguntas del
cuestionario son estructuradas en forma negativa y alusivas
adolor o disconfort, sentimientos negativos y dependencia
de la medicacion o de tratamientos. De las 26 preguntas,
dos son generales sobre la valoracion global de la CV y
la satisfaccion con la salud y las otras 24 corresponden a
la valoracion multidimensional de la CV. Ellas se agrupan
en 4 areas: salud fisica, psicologica, relaciones sociales y
ambiente. b 21 44-46,
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2. NSL: La lista de Niirnberg es una escala de au-
tovaloracidon del envejecimiento orientada al concepto
de actividades de la vida diaria (AVD) que contiene una
cuantificacion de cambios dependientes de la edad con
respecto a la vitalidad (estado de animo), rendimiento
cognitivo y contactos sociales, proporcionando con ello,
en primer lugar, que los propios interrogados perciban en
la cotidianidad los cambios tempranos tipicos de la edad
(envejecimiento subjetivo). Y en segundo lugar, que esos
cambios percibidos puedan ser de utilidad como sefial o
advertencia temprana al posible desarrollo de patologias
cerebrales?’. Consta de 20 preguntas de quejas subjetivas,
con cuatro alternativas de respuesta, las cuales son valo-
radas por los encuestados de 1 a 4 puntos por item. La
calificacion de la NSL consiste en una escala sumatoria.
La puntuacion menor o igual a 55 puntos es ptima, pero
un puntaje global mayor de 55 puntos, ya puede indicar,
ademas de la percepcion de los cambios propios de la edad,
la existencia de dafios cerebrales’ #7-48,

Analisis estadistico

Se presentan las caracteristicas demograficas utilizando la
frecuencia y el porcentaje para las variables cualitativas
como: sexo, zona de residencia, estrato socioecondémico,
estado civil y ocupacion; la media y desviacion estandar
(DE) para las variables cuantitativas como edad y esco-
laridad medidas en afios. Se compararon los resultados
en las pruebas del WHOQOL-BREF y NSL en los tres
grupos de estudio. Para el andlisis de resultados en los
test de autovaloracion de calidad de vida y del envejeci-
miento se utilizé el ANOVA no paramétrico de Kruskall
Wallis en la comparacion de los tres grupos y la prueba U
de Mann-Whitney para las comparaciones por pares solo
si el resultado previo del ANOVA rechazaba la hipotesis
nula. Se utilizaron pruebas no paramétricas teniendo en
cuenta que las variables de analisis no provenian de una
poblacion con distribucion normal, supuesto valorado
con la prueba de Shapiro-Wilks (n<50) y la prueba de
Kolmogorov-Smirnov (n>50). El supuesto de Homogenei-
dad de varianzas se evalu6 con la prueba F de Levene. Se
realiz6 un ajuste por edad y escolaridad utilizando analisis
de covarianza (ANCOVA); sin embargo, los resultados no
evidenciaron un efecto significativo sobre los resultados
en la valoracion de la CV. Los valores p<0.05 fueron
considerados significativos para el control del error tipo
I. El procesamiento y analisis estadistico fue realizado en
el paquete SPSS version 14.0%.

RESULTADOS

Latabla I muestra las caracteristicas sociodemograficas de
los tres grupos participantes. La edad promedio del grupo

de adultos portadores de la mutacion E280A en la PS1,
era de 37.3 afios (DE 5.3 afios), la de los no portadores
fue de 43.6 afios (DE 7.6 afios), y la del grupo de adultos
mayores era de 69.1 afos (DE 6.3 afios). La escolaridad
para los tres grupos fue alrededor de los 8 afios (secundaria
incompleta), sin diferencias estadisticamente significativas
(p =0.268). En cuanto al sexo, hubo mayor participacion
de las mujeres en el estudio tanto para el grupo de adultos
en edad media como para los adultos mayores (63% en
portadores, 76.9% en no portadores y 85.4% en adultos
mayores). Con respecto al lugar de residencia, la mayo-
ria de los participantes de los tres grupos, residian en la
zona urbana, en los grupos de portadores y no portadores,
entre un 7.4% y 7.7% respectivamente vivian en la zona
rural. El grupo de no portadores y los adultos mayores
pertenecian mayoritariamente a niveles socioeconémicos
medios (3-4), en cambio, un poco mas de la mitad de los
portadores pertenecian a estratos bajos (1-2). Respecto
del estado civil, hubo predominancia de participantes ca-
sados o en union libre, especialmente de los portadores y
no portadores, mientras que para los adultos mayores los
porcentajes mas altos los constituyen los viudos, segui-
dos de los casados (40.6% y 39.6% respectivamente). La
mayoria de los participantes en este estudio respondio a
la categoria de trabajadores no calificados, de acuerdo con
algunas adaptaciones a la clasificacion de la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT), hechas por los investiga-
dores del estudio, seguida para los adultos mayores de la
categoria de jubilados y/o pensionados.

Se observan en la tabla 2 los resultados de las escalas
de autovaloracion WHOQOL-BREF y la NSL de los tres
grupos de participantes, cuyo promedio de autovaloracion
de CV en las cuatro areas del instrumento: salud fisica, psi-
coldgica, relaciones sociales y ambiente, mostro resultados
por encima de 50 puntos, lo que significa que, en general,
valoran bien su calidad de vida. Especificamente en el
area de salud fisica, los portadores y los no portadores no
mostraron diferencias entre si, pero los adultos mayores
si mostraron una autovaloracion significativamente menor
(p<0.05), comparados con los primeros, ademas el tamafio
del efecto (TE) propuesto por Cohen® (1988) encontrado
en salud fisica para el grupo 1 (portadores) vs. el 3 (adultos
mayores) fue de 0,85 y para el grupo 2 (no portadores) vs.
el 3 (adultos mayores) fue de 1,00.

En la autovaloracion global del envejecimiento me-
dida por la NSL, los tres grupos mostraron un promedio
inferior a 55 puntos, lo cual indica una adecuada percep-
cion de los cambios propios del envejecimiento. Tampoco
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se encontraron diferencias significativas entre portadores y estadisticamente significativas. En la NSL el tamafio del
no portadores; sin embargo, los adultos mayores mostraron efecto fue de 1,17 para el grupo 1 vs. 3 y de 1,02 si com-
puntajes mas altos que los demas adultos, con diferencias paramos el grupo 2 vs. el 3 .

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los grupos portadores de la mutacion E280A en la PS1,
no portadores y adultos mayores. Antioquia-Colombia 2005-2007

PORTADORES NO PORTADORES ADULTOS MAYORES

VARIABLES DEMOGRAFICAS Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo1,2y3
N=27 N=39 N=96
Media DE Media DE Media DE Estadistico _ Valor p
EDAD 37.3 5.3 43.6 7.6 69.1 6.3 22 0.000*
ESCOLARIDAD 8.1 3.7 8.6 3.7 7.5 3.7 23 0.268
Frec. % Frec. % Frec. %
SEXO 2b 0.034*
Masculino 10 37.0 9 23.1 14 14.6
Femenino 17 63.0 30 76.9 82 85.4
RESIDENCIA 2b 0.023*
Rural 2 7.4 3 7.7 0 0
Urbana i 25 92.6 36 92.3 96 100
ESTRATO SOCIOECONOMICO 2° 0.000*
Bajo [1 - 2] 15 55.6 12 30.8 16 16.7
Medio [3 — 4] 12 44 .4 27 69.2 80 83.3
ESTADO CIVIL 10b 0.000*
Soltero (a) 7 25.9 9 23.1 13 13.5
Casado (a) 16 59.3 22 56.4 38 39.6
Union libre 3 11.1 3 7.7 1 1.0
Separado(a) 1 3.7 3 7.7 4 4.2
Divorciado(a) 0 0 0 0 1 1.0
Viudo(a) 0 0 2 5.1 39 40.6
OCUPACION! 6b 0.000*

Profesionales e intelectuales, técnicos,

) . 1 3.7 7 17.9 4 4.2
asistentes y empleados de oficina
Trabajqdores de servicios, ventas., agro- 9 33.3 6 15.4 3 31
pecuarios, manufactura y operarios
Trabajadores no calificados 17 63.0 25 64.1 58 60.4
Jubilados y/o pensionados 0 0 1 2.6 31 32.3

aKruskall-Wallis; *Chi-Cuadrado de Pearson.
1Se agruparon estas 4 categorias, adaptando una Clasificacion de la Organizacion Internacional del Trabajo.

DE: Desviacion Estandar; Frec.: Frecuencia; *p < 0.05.

Tabla 2. Resultados en las escalas de autovaloracion de WHOQOL-BREF y la NSL de los grupos portadores de la mutacién
E280A en la PS1, no portadores y adultos mayores. Antioquia-Colombia 2005-2007

ESCALAS PORTADORES NO PORTADORES ADULTOS MAYORES cre | G | @ ERTE
DE AUTOVALORA- Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 1,2y3 1y2 1y3 2y3
CION N= 27 N= 39 N= 96 ’
Media DE Media DE Media DE K Valorp Valorp Valorp Valor p
1. WHOQOL- BREF
. * 0.000* 0.000*
Salud fisica 77.6 13.1 80.4 15.7 65.2 15.0 2 0.000 0.384 TE=085¢ TE=1.00¢
Psicolégico 70.1 12.8 73.9 16.0 69.6 14.3 2 0.269
Relaciones sociales 67.0 18.1 69.4 211 68.8 19.3 2 0.798
Ambiental 60.7 17.4 62.6 15.1 66.1 13.0 2 0.253
2. NSL 30.7 8.0 31.9 9.7 42.2 10.3 2 0.000* 0.719 Doy By

TE=1.17¢ TE=1.02¢

Kruskall-Wallis; DE: Desviacion Estandar; *p < 0.05.

¢ Tamafio del efecto (TE) Cohen*®
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DISCUSION

Se partio de la hipdtesis que el grupo de los portadores
obtendria una baja calificacion subjetiva de su CV (podia
ser similar a la de los adultos mayores, quienes ya debian
tener cambios del envejecimiento y/o alteraciones de
salud, y menor que la de los no portadores), porque en
particular, pertenecian a familias donde necesariamente
uno de los dos padres ha padecido la EAFPy, por lo tanto,
han tenido mayores dificultades de diversa indole que las
familias de los no portadores. También los pardmetros
objetivos para la medicion de la CV en el grupo de los
portadores eran adversos, pues se caracterizd por tener
un grado de escolaridad baja, con un nivel promedio co-
rrespondiente a la secundaria incompleta, quienes ademas
se desempefiaban en oficios no calificados y, con respecto
a la situacion socioeconomica, la mayoria eran de bajos
recursos (estrato 1y 2).

De acuerdo con los resultados de este estudio, todos
los grupos presentaron una puntuacion promedio >50 en
su CV, lo que indica una valoracion favorable en las cuatro
areas consideradas: salud fisica, psicologica, relaciones
sociales y ambiente. Sin embargo, fue el grupo de adultos
mayores el que presentd una menor puntuacion en el area
fisica, comparado con portadores y no portadores, la cual
fue estadisticamente significativa (p=0.000). Este resultado
es coincidente con los de otros estudios que evidencian
que los mayores tienen mas problemas cronicos de salud
que aumentan con la edad y que las puntuaciones subjeti-
vas de bienestar y de salud explican mejor la CV que los
indicadores objetivos econémicos y sociodemograficos?
y, por tanto, es el area de la salud fisica el concepto mas
determinante, no el inico, en la escala de valoracién de la
CV 21750 “No hay duda de que la variable salud es la de
mayor peso en la percepcion de bienestar de los ancianos
y que los déficit de salud constituyen el primer problema
para ellos”!”. No se presentaron diferencias significativas
en las demas areas de la CV al comparar los tres grupos.

Por otra parte, respecto a los resultados observados
de la percepcion global del envejecimiento en la NSL, el
grupo de adultos mayores fue el que tuvo una valoracion
mas negativa sobre el envejecimiento®, al obtener una
mayor puntuacion promedio del test (42.2 puntos), aunque
ésta indica un rango de condiciones 6ptimas, resultado que,
por tanto, no sefiald alteracion de su vitalidad (estado de
4nimo), rendimiento cognitivo o contactos sociales. Este es
un hallazgo esperable, dada la ubicacion del grupo en esta
fase del ciclo vital humano, y las diferencias fueron esta-
disticamente significativas al contrastar los resultados con

los de los grupos de portadores y no portadores (p=0.000).
Otros resultados que podrian incidir en la autovaloracion
de la CV en los adultos mayores se relacionan con el es-
tado civil, puesto que un porcentaje alto de ellos, el 59%,
al parecer no tenian una relacion conyugal o afectiva al
momento de la evaluacion (soltero, separado, divorciado
o viudo), y es bien conocida la importancia de la familia
en la autopercepcion de CV3'-**. También los resultados
en la escolaridad de los mayores coinciden con otros es-
tudios de CV en diferentes contextos mundiales, incluso
en paises desarrollados, donde la mayoria de ellos tienen
niveles educativos de primaria y situacion profesional
de trabajadores semicualificados o no cualificados. “El
porcentaje de ancianos con nivel primario de escolaridad
puede relacionarse con la etapa que vivieron estas genera-
ciones” 3, ya que las oportunidades eran menores.

Pero ;como entender entonces la disociacion de las
condiciones objetivas y subjetivas de la CV en el caso de
los portadores del presente estudio? Primero, porque “las
personas que se consideran sanas tienen una mejor calidad
de vida”??*y, de hecho, este grupo, aunque portador, es
asintomatico. Otra razén puede ser que CV “cambia evo-
lutivamente en funcion de factores heredados, aprendidos
y de la libertad que es posible gracias al ejercicio de la
voluntad”®®, También la CV, ademas de requerir buenas
condiciones objetivas de vida, necesita un elevado grado de
bienestar subjetivo que incluye un proceso cognitivo que
compara aspiraciones con percepciones y se conceptuali-
za en términos de satisfaccion con la vida. Para concluir
debemos recordar que la riqueza social no significa CV,
tampoco el bienestar material y econdémico concuerda con
el bienestar subjetivo de satisfaccion con la vida o con el
sentimiento de felicidad's.

CONCLUSIONES
Y RECOMENDACIONES

Los adultos mayores se autovaloraron con menor CV
que los portadores y los no portadores de la EAFP, espe-
cialmente en el area de la salud fisica y en la percepcion
del envejecimiento, lo cual concuerda con otros estudios
realizados en la misma tematica. La salud fisica sigue
constituyendo uno de los factores mas importantes e in-
fluyentes de la autovaloracion de CV y de envejecimien-
to. Sin embargo, al parecer, no tiene el mismo efecto en
poblacion vulnerable a desarrollar EAFP, lo que indica
que las personas afectadas conservan tal autovaloracion
por mayor tiempo, pues al parecer la sobrecarga generada
en las familias por la enfermedad genética no la afecta
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de manera temprana. Esto puede explicarse porque los
adultos medios o maduros no tienen tantas deficiencias
fisicas, cognitivas y sociales como los adultos mayores y
por tanto en ellos mejora sustancialmente la percepcion
de independencia y autonomia para la realizacion de ac-
tividades en la cotidianidad.

Las discrepancias sobre la autovaloracion de CV de
las personas vulnerables a desarrollar EA debe ser con-
frontada con la informacion de sus familiares o cuidadores
mas cercanos, ya que éstos suelen aclarar y complementar
subjetivamente el concepto que se tiene sobre la CV y per-
cepcion del envejecimiento. Las familias de los portadores
sufren, ademas de la tragedia de la enfermedad, la catas-
trofe econdmica cuando uno de sus padres esta enfermo
en plena edad productiva, especialmente si es el proveedor
economico. El bajo nivel socioeconémico del grupo de
los portadores del estudio debe llamar la atencion de las
autoridades gubernamentales y sanitarias para implementar
politicas y servicios que respondan de manera mas eficiente
y efectiva a sus necesidades, especialmente en lo referente
a la ampliacion de los planes obligatorios de salud, cuyos
servicios en salud mental ain son incipientes.

De igual forma la educacion sanitaria, la promocion
de la salud, la prevencion de la enfermedad, los diagnodsti-
cos tempranos, los tratamientos oportunos y la orientacion
del trabajo en equipo interdisciplinario con personas y
grupos vulnerables o enfermos, debera ser una prioridad
esencial para todos los profesionales, especialmente de las
areas afines como: neurologia, psicologia, gerontologia,
enfermeria, trabajo social, entre otros.

Se recomiendan nuevos estudios que exploren y
comprendan mejor los factores por los cuales los porta-
dores presentan una buena autovaloracion de la CV y del
envejecimiento a pesar de las adversidades descritas, y
que avancen en la medicién de los componentes subje-
tivos de CV.
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