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Perfil y riesgo de morbilidad psiquica en cuidadores

de pacientes ingresados en su domicilio

M.S. Moral Serrano?, J. Juan Ortega®, M.J. Lépez Matoses® y P. Pellicer Magraner®

Objetivos. Conocer el perfil del cuidador de
los pacientes ingresados en una unidad de
hospitalizacién a domicilio (HaD) y
estudiar la presencia de morbilidad y
esfuerzo en dichos cuidadores.

Disefio. Estudio descriptivo transversal,
basado en entrevista personal.
Emplazamiento. Area de Salud 11 de la
Comunidad Valenciana.

Participantes. Un total de 215 cuidadores de
pacientes ingresados en HaD durante el afio
2001, seleccionados mediante muestreo
sistemdtico.

Mediciones principales. Cuestionario de
entrevista personal domiciliaria que recoge
diversas variables descriptivas: malestar
psiquico (escala de ansiedad-depresién de
Goldberg), sensacién de apoyo social
(Duke), indice de esfuerzo del cuidador y
perfil de la persona cuidada.

Resultados. El perfil de cuidador «tipo»
corresponde a una mujer de 55 afios,
familiar de primer grado del paciente, con
estudios primarios, con ansiedad en un 32%,
depresién en un 22% y alto indice de
esfuerzo en un 11%, inmersa en una familia
normofuncional y con buen apoyo social. El
paciente suele ser un varén de 70 afios con
una enfermedad cronica, algin grado de
dependencia y buen estado mental. Al
correlacionar las variables entre si se observa
que los cuidadores presentan mads riesgo de
ansiedad, depresién e indice de esfuerzo
cuanto mayor es el grado de dependencia
fisica y el deterioro mental del paciente, asi
como un menor apoyo social y cuanto
mayor tiempo lleva cuidando de éste.
Presenta mis riesgo de ansiedad y depresion
a mayor indice de esfuerzo, y mas ansiedad
e indice de esfuerzo a mayor disfuncién
familiar. El indice de esfuerzo es el factor
que explica con mds consistencia la
variabilidad en ansiedad y depresion.
Conclusiones. Existe un importante
sentimiento de malestar psiquico (ansiedad
y depresién) y esfuerzo entre los cuidadores.
La asistencia al cuidador deberia integrarse
en la atencion al paciente.

Palabras clave: Atencién domiciliaria.
Cuidados. Apoyo social.

PROFILE AND RISK OF MENTAL
ILLNESS IN CAREGIVERS FOR HOME
CARE PATIENTS

Objectives. To determine the profile of
caregivers for patients in home hospitalization,
and to investigate morbidity and strain in
caregivers.

Design. Descriptive, cross-sectional study
based on personal interviews.

Setting. Health area in the community
(autonomous region) of Valencia (Eastern
Spain).

Participants. Systematic sampling was used to
select 215 caregivers who took care of home-
hospitalized patients during the year 2001.
Measures. Personal interview at home with a
questionnaire that contained items on
descriptive variables, psychological well-being
(Goldberg Anxiety and Depression scale),
social support (Duke-UNC Functional Social
Support Questionnaire), caregiver strain index
and profile of the care receiver.

Results. The typical caregiver was a 55-year-
old woman who was a first-degree relative of
the patient, with primary level education, who
formed part of a normally functional family
and who received good social support. Anxiety
was found in 32%, depression in 22% and a
high strain index in 11%. The patient was
typically a 70-year-old man with chronic
disease, a high degree of dependence and
good mental status. Correlation analysis
showed that the risk of anxiety, depression and
strain in caretakers increased with the patient’s
degree of physical dependence and mental
deterioration, and with lower degrees of social
support and longer periods devoted to
caregiving. The risk of anxiety and depression
increased as the strain index and familial
dysfunction increased. Strain index was the
factor that explained most of the variability in
anxiety and depression.

Conclusions. Feelings of psychological distress
(anxiety and depression) and strain were
common among caregivers. Care for
caregivers should form part of the measures to
provide care to patients.

Key words: Home care. Caregiver. Social
support.
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Los cambios sociodemogrificos experimentados en los
ultimos afios han obligado a la creacién de
alternativas asistenciales a la hospitalizacién cldsica, entre
las que se encuentra la hospitalizacién a domicilio
(HaD). El ingreso en HaD siempre se realiza si existe un
cuidador principal y la voluntad, por parte de éste y del
paciente, de pasar a HaD; de no ser asi, el paciente debe
permanecer ingresado en la sala de hospitalizaciénl.

El cuidador de pacientes con déficit cognitivo y gran
dependencia fisica ha sido ampliamente estudiado en el
marco de la atencién domiciliaria>. La HaD, con sus
diferencias respecto a dicha atencién, una mayor
intensidad de cuidados de rango hospitalario y una mayor
inestabilidad del paciente, puede tener un perfil propio de
cuidador. Para la aceptacién de un ingreso en HaD, se
precisa conocer cémo son los cuidadores con los que
cuenta el paciente y si estin sometidos a un importante
grado de sobrecarga.

Los objetivos de este trabajo son conocer el perfil del
cuidador de los pacientes ingresados en una unidad de
HaD, estudiar la presencia de morbilidad psiquica y la
sobrecarga en dichos cuidadores, y analizar los factores
asociados a su grado de malestar.

Se realiza un estudio descriptivo transversal, cuya poblacién
evaluada estd constituida por los cuidadores de pacientes ingre-
sados en HaD del Area 11 de la Comunidad Valenciana. El
Area de Salud 11 se caracteriza por tener un nicleo urbano im-
portante; por otra parte, es una zona costera que recibe durante
todo el afio un gran nimero de turistas, existiendo ademas resi-
dentes de forma casi habitual pero no censados (jubilados de
otras comunidades que pasan la mayor parte del afio afincados
en las playas). La poblacién censada en 1999 era de 146.649 ha-
bitantes, con un indice de dependencia (poblacién > 65 afios +
poblacién < 14 afios/poblacién 15-64 afios) de 0,47 y un indice
de envejecimiento (poblacién > 65 afios/poblacién < 14 afios) de
0,96.

Los ingresos en HaD provienen del servicio de urgencias del
hospital, de planta (unidad de corta estancia o de hospitalizacién
tradicional) y los realizados desde la atencién primaria, sin paso
previo por el hospital. Durante el afio 2001 ingresaron 1.076 pa-
cientes, con una edad media de 71,0 + 15,4 afios, y eran varones
el 59,4%.

La muestra en la que se realizé el estudio estuvo constituida por
los cuidadores (personas con responsabilidad directa sobre los cui-
dados del paciente ingresado en HaD) que aceptan voluntaria-
mente la participacién en el estudio, y cuyo ingreso curse entre el
1 de enero y el 31 de diciembre del afio 2001, realizindose un
muestreo sistemadtico eligiendo un cuidador de cada 5 ingresos.
Durante este periodo de estudio no se aceptaron 12 ingresos en
HaD por no existir cuidador en 4 ocasiones, y no aceptar volun-
tariamente el ingreso en HaD en 8 casos. Sélo un cuidador re-
chazé participar en el estudio. El total de cuidadores incluidos en
el estudio fue de 215 personas.
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1.088 valoraciones
de ingreso en HaD

> 12 valoraciones no ingresan en HaD:
4 por no existencia de cuidador )
8 por no aceptar voluntariamente el ingreso

1.076 ingresos

Seleccion
sistematica de uno
de cada 5 ingresos

para realizar la encuesta

p | Un cuidador rechaza
realizar la encuesta

Se realizan
215 encuestas

Estudio descriptivo transversal mediante entrevista
personal de una muestra sistemadtica de cuidadores
de pacientes en hospitalizacién a domicilio (HaD).

Las variables incluidas fueron las siguientes:

Variables que describen al paciente ingresado

— Edad, sexo, grupo patolégico que se le adjudica al ingreso den-
tro de las siguientes categorias: reagudizacién de enfermedad
crénica, pacientes oncoldgicos en tratamiento paliativo, enfermos
agudos sobre no crénicos.

— La evaluacién de la capacidad funcional se llevé a cabo con una
escala de valoracién de las actividades basicas de la vida diaria, la
Escala de Barthel (con una puntuacién de 0-20). Clasificamos la
dependencia en 20 (independiente), 19-15 (dependencia ligera),
14-10 (dependencia moderada), 9-5 (dependencia elevada) y 4-0
(dependencia total).

— La valoracién del estado cognitivo se efectué mediante el
Cuestionario del estado mental portitil de Pfeiffer. Considera-
mos la siguiente valoracién: 0-4 errores, normal; 5-7 errores, dé-
ficit cognitivo moderado; 8-10 errores, déficit grave. Se debe res-
tar uno si el paciente sélo tiene estudios primarios, y afiadir uno
si terming el bachiller superior.

— Estancia hospitalaria previa al ingreso en HaD (en dias).

— Estancia en HaD (en dias).

— Destino al alta de HaD: atencién primaria, reingreso en el hos-
pital o éxitos.

Variables que describen al cuidador
— Edad, sexo, nivel cultural. Se establecen 4 categorias: no sabe
leer ni escribir, cursé estudios primarios, realizé algin curso de
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bachillerato, equivalente o formacién profesional, cursé estudios
universitarios.

— Parentesco respecto al paciente, se establecen 2 categorias: pri-
mer grado (padres, hijos, esposo, hermanos), segundo grado
(otros).

— Estado civil: soltero, casado, viudo, separado.

— Trabaja de forma remunerada: si/no.

— Cuinto tiempo lleva cuidando del paciente (meses)

— Test de cribado del malestar psiquico:

a) Escala de ansiedad y depresién de Goldberg. Puntdan los sin-
tomas que duran mds de 2 semanas y aquellos en que se formula
una respuesta clara. Se considera que tiene ansiedad si puntda >
4y depresion si puntia > 2.

b) Escala de indice de esfuerzo del cuidador de Robinson. Cons-
ta de 13 items, cada respuesta positiva se valora con un punto, y
se establece el punto de corte en 7, por encima del cual se consi-
dera como alto nivel de esfuerzo.

Descripcion del paciente, el cuidador
y su entorno

Caracteristicas del paciente

Caracteristicas del cuidador

— Padece alguna enfermedad crénica: cefaleas, lumbalgias, dor-
salgias, cervicalgias insuficiencia venosa crénica, algias muscula-
res inespecificas: si/no.

— Preferencia del cuidador por realizar sus funciones en el hospi-
tal o en su domicilio: scree que su funcién de cuidador la hubie-
ra desempefiado mejor en el hospital que en el domicilio?: si/no.

Variables que describen el entorno familiar

— La valoracién del grado de satisfaccién del encuestado respec-
to al funcionamiento de su familia se establece segin la Escala
Apgar familiar (autoadministrado). Se puntta de 0 a 2 sobre una
escala de Likert obteniéndose un total entre 0 y 10: = 7, normo-
funcional; 4-6, disfuncién leve; < 3, disfuncion grave.

— La valoracién del apoyo social se realiza mediante la Escala
Duke-UNC (autoadministrada). Se puntia de 1 a 5 (escala Li-
kert), obteniéndose un total entre 11 y 55, considerdndose esca-
so apoyo social una puntuacién < 32.

Caracteristicas del entorno

Edad (afos) 70,62 £ 15 Edad (anos) 55,33 + 14.63 Dispone de ayuda (si) 64,2%
Sexo (varén) 60,9% Sexo (mujer) 87% El enfermo se traslada (si) 9,3%
Grupo patoldgico Estado civil Apgar familiar
Cronicos 68,8% Soltero 12,1% Normofuncional 93%
Oncoldgicos 20,0% Casado 80,9% Disfuncion leve 5,1%
Agudos 11,2% Viudo 51% Disfuncién grave 1,9%
Separado 1,9%
indice de Barthel Estudios Duke-UNC:
Independiente 47,0% No lee/no escribe 12,1% Buen apoyo social 96,3%
Dependencia ligera 20,0% Primarios 721% Escaso apoyo social 3,7%
Dependencia moderada 10,2% Bachiller/FP 11,6%
Dependencia elevada 4,7% Universitario 4,4%
Dependencia total 18,1%
Estado mental Prefiere el hospital para cumplir N.° de personas que conviven
su funcion de cuidador (si) 11,6% en el mismo domicilio 311141
Normal 85,1%
Déficit moderado 7,9%
Déficit grave 7,0%
Estancia media previa a HaD 3,73+£9,28 Trabajo remunerado (si) 31,6%
Estancia media en HaD 10,32 £ 6,62 Enfermedad cronica (si) 51,2%
Destino al alta Tiempo cuidando al paciente (meses) 38,16 + 67,50
Atencion primaria 88,4%
Fallecimiento 6,5%
Reingreso en el hospital 51%
Pariente de primer grado (si) 94%
Ansiedad (si) 32,1%
Depresion (si) 22,3%
indice de esfuerzo (si) 11,6%

HaD: hospitalizacion a domicilio.
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— Numero total de personas que viven en el mismo domicilio.

— Existencia de colaboracién en el cuidado del enfermo median-
te la pregunta sdispone usted de ayuda para el cuidado del enfer-
mo por parte de algin hijo mayor, o servicio social o privado de
ayuda a domicilio? Se admite como respuesta si/no. El enfermo
se traslada a varios domicilios de familiares (si/no).

Recogida de datos

Las variables que describen al paciente se recogieron de la histo-
ria clinica, y el resto se obtuvo mediante entrevista personal en el
domicilio del enfermo. El primer dia de ingreso en HaD se in-
formaba a los cuidadores del estudio, concertando una cita mis
adelante una vez adaptados al domicilio y siempre dentro de los
dias que permanecian ingresados en la unidad. Para evitar sesgos
de informacién, las entrevistas las realizaron sélo tres encuesta-
dores con entrenamiento previo mediante sesiones de ro// playing.

Andlisis de datos

Los datos fueron implementados en la base de datos Microsoft
Excel 2000, y para su anilisis estadistico se utilizé SPSS 9.0 pa-
ra Windows.

El anilisis estadistico consta de tres fases:

1. Anilisis univariante. Se realizaron distribuciones de frecuencia
de cada una de las variables cualitativas y las medidas de tenden-
cia central y dispersién para las cuantitativas.

2. Se llevé a cabo un anilisis bivariante utilizindose para la com-
paracién de variables cualitativas el test de la %2, valorando la
fuerza de asociacién mediante la odds ratio y su correspondiente
intervalo de confianza (IC) del 95%. Para la comparacién de las
medias se comprobé previamente si seguian una distribucién
normal mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov e igualdad
de varianzas, aplicindose el test de la t de Student o la U de
Mann-Whitney. Para conocer el grado de asociacién entre dos

Analisis bivariante: factores relacionados con la ansiedad
y la depresion

Perfil y riesgo de morbilidad psiquica en cuidadores de pacientes ingresados en su domicilio

variables cuantitativas se utiliz6 la correlacién de Pearson o Rho
de Spearman.

3. Para identificar las variables que globalmente influyen en la
morbilidad mental y la sobrecarga del cuidador, se procedié a re-
alizar una regresién lineal multiple por el método enter, para tres
variables dependientes (ansiedad, depresién y esfuerzo), utilizan-
do como variables predictoras las que eran significativas en el
andlisis bivariante anterior.

Se considera significacién estadistica un valor de p < 0,05.

Las caracteristicas de los 215 casos estudiados se exponen
en la tabla 1. Respecto a los factores relacionados con la
ansiedad, la depresion y el indice de esfuerzo (tablas 2-4),
los cuidadores presentan mds riesgo de ansiedad, depresién
e indice de esfuerzo cuanto mayor es la dependencia fisica
y el deterioro mental del paciente, menor el apoyo social y
mayor el tiempo cuidando de éste. Presenta mds riesgo de
ansiedad y depresién a mayor indice de esfuerzo, y mds an-
siedad e indice de esfuerzo a mayor disfuncién familiar. El
hecho de no tener un trabajo remunerado se relaciona con
mayor depresién y esfuerzo; padecer una enfermedad cré-
nica se relaciona con la depresién, y no disponer de ayuda
en el cuidado se asocia con la presencia de ansiedad.

El andlisis multivariante aplicado al incluir todas las varia-
bles predictoras, que se recogen en las tablas 5-7, explica el
42,2% de la variabilidad encontrada en ansiedad, el 33,5%
en depresién y el 32,8% en indice de esfuerzo.

De estos porcentajes de variabilidad, se puede afirmar
que de forma significativa, para la ansiedad, el 24,10%

Ansiedad Depresion
Si No IC del 95% R (IC del 95%) Si No IC del 95% R (IC del 95%)
Edad del cuidador 56,01 £ 13,31 55,00 £ 15,25 NS 58,81 £12,12 54,32 + 15,16 NS
indice de Barthel 11,74 + 8,63 15,67 £ 6,62 (-6,26 a -1,60) 0,2828 9,75 £ 8,98 15,75 £6,50 (-8,78a-3,22) 10,3435
(0,138 a—0,051) (-0,101 a—0,046)
Mental 2,33 £3,20 1,22 +2,35 (0,26-1,97) 0,1732 3,08 3,58 1,14 £2,21 (0,85-3,03) 0,2683
(0,037-0,284) (0,082-0,238)
Estancia previa a HaD (dias) 6,48 + 15,32 2,42 £ 3,41 (0,33-7,77) 0,1516 4,40 + 6,11 3,53 £ 10,01 NS
(0,605-0,077)
Estancia HaD (dias) 10,54 + 6,17 10,21 + 6,85 NS 9,98 + 6,12 10,41 £ 6,78 NS
N.° de personas 3,09 145 3,12 £1,39 NS 315+£1,54 3,10 £1,37 NS
Tiempo cuidando (meses) 57,155 + 88,86 29,05+ 52,36 (5,155-51,053) 0,2408 68,29 + 97,01 29,39 + 53,38 (9,63-68,164) 0,1974
(0,004-0,014) (0,002-0,008)
indice de esfuerzo 5,52 + 3,03 2,33 £+ 2,47 (2,37-4,02) 0,6172 6,10 + 2,87 2,56 + 2,61 (2,68-4,40) 0,5319
(0,421-0,596) (0,221-0,342)
DUKE-UNC 4419 £ 8,35 48,08+571 (-6,09a-1,68) 0,3847 4427 + 8,35 4756 + 6,51 (-5,48a-1,11) 10,1732
(0,185 a —0,094) (-0,0712-0,009)
Apgar familiar 8,33 £ 2,01 9,0+1,28 (1,19 a-0,14) 0,2408 8,38 £ 2,03 8,90 £ 1,611 NS

(-0,589 a -0,173)

NS: no significativo; IC: intervalo de confianza. R: coeficiente de correlacion de Pearson.
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Anélisis bivariante: factores relacionados de esfuerzo estd condicionada en
con el indice de esfuerzo el 10,95% por el deterioro fisico
Esfuerzo del paciente (Barthel) y en el
Si No IC del 95% R (IC del 95%) 8,53% por el apoyo social (Duke-
Edad del cuidador 55,0 £ 13,7 55,37 £ 14,78 NS UNC)
indice de Barthel 5,32 + 6,84 15,61 £6,78  (-13,13a-7,44) 0,4159
(-0,217 2-0,118)
Mental 3,72 £3,73 12924 (0,85-4,0) 0,2774
(0,167-0,46) Los criterios de seleccién emplea-
Estancia previa a HaD (dias) 641073 3,37 + 9,04 NS dos en el estudio deben tenerse en
Estancia HaD (dfas) 1252+6,33 10,03 +6,62 NS cuenta a la hora de e_"aluar los re-
N.” de personas 360183 304133 NS sultados. Los 12 pacientes que no
: . ingresaron en HaD debido a la no
Tiempo cuidando (meses) 69,75 + 80,52 34,14 + 64,81 (0,510-70,693) 0,2073 identificacién de un cuidador
(0,003-0,015) principal, u otro motivo no ex-
DUKE-UNC 42,52 + 9,68 47,39 + 6,26 (-8,91a-0,75) 0,3820 puesto por el cuidador, quiz{l sean
(0,224 a-0,114) los casos en los que esta figura
Apgar 796:246  889:140 (-1972-0,0948) 02846 tenga mayor sobrecarga y, por ello,
(0,799 2 -0,30) deseen permanecer en hospital.
Otra limitaciéon estd relacionada
NS: no significativo; IC: intervalo de confianza; R: coeficiente de correlacion de Pearson. con la caracteristica de ser una po-
blacién muy arraigada en la zona y
con una red familiar importante de
depende del indice de esfuerzo, el 2,59% del tiempo que apoyo (no se recogié mds que un caso de un cuidador de
llevan cuidando y el 2,05% de si reciben ayuda en el cui- otra comunidad jubilado asentado en nuestra zona). Todo
dado. Para la depresién, el 20,79% se explica por el indi- esto, junto a la variable discapacidad psiquica y los tiempos
ce de esfuerzo y el 3,96% por la existencia de enfermedad de cuidado, aconsejan no extrapolar los resultados directa-
crénica en el cuidador. A su vez, la variacién en el indice mente a poblaciones diferentes. Respecto a las escalas uti-

Analisis bivariante: factores relacionados con la ansiedad,
la depresion y el esfuerzo

Ansiedad Depresidn Esfuerzo
Puntuacion IC del 95% R Puntuacion IC del 95% R Puntuacidn IC del 95% R
ansiedad (IC del 95%) depresion (IC del 95%) esfuerzo (IC del 95%)

Trabaja

Si 1,78 £ 2,21 NS 05123 (0,0239-0,2420) 0,164 2,54 +2,88 (0,035-0,1645) 0,181

No 2,59 + 2,60 1,07 £1,73 (0,108-1,028) 3,73 +3,05 (0,316-2,051)
Enfermedad cronica

Si 2,65 = 2,61 NS 1,23+1,81  (0,3030-0,086) 0,216 3,45+293 NS

No 2,01 £2,37 0,53 +1,29 (1,118-0,270) 3,25+ 2,44
Ayuda

Si 1,94 £2,48 (0,013-0,282) 0,210 0,77 + 1,65 NS 3,04 + 3,02 NS

No 3,04 £ 2,41 (0,408-1,786) 1,10 +1,13 3,91 3,03
Parentesco

Primer grado 2,38 2,53 NS 0,93 + 1,65 NS 3,37 +3,07 NS

Segundo grado 1,69+2,10 0,23 £ 0,60 315273
Traslados del paciente

Si 2,65 + 3,01 1,40 £ 2,37 4,35 + 3,39

No 2,30 £ 2,46 NS 0,84 + 1,51 NS 3,23+299 NS

NS: no significativo; IC: intervalo de confianza; R: coeficiente de correlacion de Pearson.
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TABLA Analisis multivariante:
variables predictoras de ansiedad

TABLA Analisis multivariante:
variables predictoras de esfuerzo

Coeficiente de IC del 95% Coeficiente de Coeficiente de IC del 95% Coeficiente de
regresion tipico: beta correlacion regresion tipico: beta correlacion

parcial parcial

indice de esfuerzo 0,524 (0,33-0,545) 0,491 indice de Barthel -0,339 (-0,188 a-0,082) -0,331

Tiempo cuidando (meses) 0,138 (0,001-0,010) 0,161 Duke-UNC -0,290 (0,184 a-0,070) -0,292

Ayuda -0,117 (1,204-0,026) 0,143 Apgar 0,108 NS 0,116

Duke-UNC -0,098 NS -0,103 Trabaja -0,105 NS -0,126

Barthel -0,068 NS -0,072 Mental 0,082 NS 0,077

Mental 0,060 NS -0,061 Tiempo cuidando (meses) 0,059 NS 0,064

Estancia previa a HaD (dias) 0,034 NS 0,044 R2 ajustado 0,328

Apgar familiar 0,020 NS 0,024 NS: no significativo; IC: intervalo de confianza.

R? ajustado 0,422

NS: no significativo; IC: intervalo de confianza.

TABLA Analisis multivariante:
variables predictoras de depresion

Coeficiente de IC del 95%  Coeficiente de
regresion tipico: beta correlacion
parcial

indice de esfuerzo 0,507 (0,199-0,345) 0,456
Enfermedad crénica 0,183 (0,191-0,992) 0,199
Barthel -0,128 NS -0,124
Duke-UNC -0,073 NS -0,081
Tiempo cuidando (meses) 0,046 NS 0,050
Mental 0,004 NS 0,004
Trabaja -0,001 NS -0,001
R2 ajustado 0,335

NS: no significativo; IC: intervalo de confianza.

lizadas, todas han sido validadas en nuestro medio, excep-
to la de indice de esfuerzo, pero la utilizacién en mdltiples
publicaciones justifica su empleo.

El perfil de nuestros cuidadores es similar al encontrado
por otros investigadores?> 1. Corresponde a mujeres de
mediana edad, familiares de primer grado del paciente, ca-
sadas y con estudios primarios. Estas cuidadoras familiares
constituyen un grupo de riesgo susceptible de padecer en-
fermedades psiquicas®, y en ocasiones son considerados
como pacientes «ocultos»”.

Segtn los estudios consultados, el porcentaje de ansiedad
supone entre el 45 al 80%%% %12 en nuestro caso es del
32%. Respecto a la depresién, ésta varia entre el 16 y el
60%%7%12; nuestro hallazgo fue del 22,3%. El indice de
esfuerzo encontrado por otros autores se sitia entre el 27,8
yel 60%237; el nuestro fue del 11,6%. Estos resultados po-
drian explicarse en parte por el efecto «protector» de la
HaD sobre el cuidador, a pesar de que el paciente reciba en
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estos momentos una mayor intensidad de cuidados por en-
contrarse mds inestable o por que los cuidados son de ran-
go hospitalario.

scus n

Los cambios sociodemogrificos han obligado a la
creacion de alternativas asistenciales entre las que se
encuentra la hospitalizacién a domicilio (HaD).

Para aceptar un ingreso en HaD debe existir un
cuidador principal y voluntad, por parte del cuidador
y el paciente, respecto al ingreso; de no ser asi,

el paciente permanece ingresado en la sala

de hospitalizacién.

El perfil y el malestar psiquico del cuidador han sido
ampliamente estudiados en el marco de la atencién
primaria, pero desconocemos c6mo es y estd el
cuidador que se precisa para la HaD.

El cuidador «tipo» es una mujer de 55 afios, familiar de
primer grado del paciente, con estudios primarios,
inmersa en una familia normofuncional, y con buen
apoyo social.

Existe un sentimiento de malestar psiquico (32% con
ansiedad, 22% con depresi6n), esfuerzo (indice alto en
un 11%) entre los cuidadores.

Los principales factores predictores de malestar del
cuidador son la mayor dependencia fisica, el deterioro
mental del paciente, el menor apoyo social y el mayor
tiempo de cuidado.
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En el anilisis bivariante obtuvimos resultados similares a
los consultados en la bibliografia. El cuidador presenta un
malestar psiquico que estd asociado al grado de incapaci-
dad fisica del enfermo>1013 al tiempo de dedicacién al
cuidado®1913 4] elevado indice de esfuerzo®’ y a la enfer-
medad crénica que presenta el propio cuidador?. Otras pu-
blicaciones sefialan que la depresién del cuidador se asocia
a una falta de apoyo7.

En los trabajos consultados que realizan regresién multiple
se observa una correlacién entre las puntuaciones obteni-
das en las escalas de actividades de la vida diaria y el esta-
do mental del paciente con las de ansiedad/depresién del
cuidador, y la disponibilidad de ayuda que tiene el cuida-
dor y el grado de parentesco respecto al enfermo con la
puntuacién hallada en ansiedad!l. No creemos que exista
discordancia, ya que en nuestros resultados la variable que
mds impacto tiene en ansiedad y depresién es el esfuerzo
del cuidador, y en estos dos estudios no ha sido recogido
este aspecto con dicha escala como tal.

No se puede asegurar a partir de nuestros resultados que
haya una relacién causal entre ansiedad/depresién y los fac-
tores predictores por las limitaciones del estudio, pero si
mejoraria la recogida de forma sistemadtica en todos los in-
gresos de HaD de la informacién referente al apoyo social
(escala Duke-UNC) del cuidador y el indice de esfuerzo, ya
que reconocer el malestar psiquico del responsable del pa-
ciente proporciona una ayuda al cuidador, movilizando re-
cursos que alivien, en parte, su sobrecarga; al paciente, que
puede obtener una recuperacién mds rdpida o una mejor
permanencia en el domicilio si su cuidador no estd someti-
do a malestar; al equipo asistencial, que sabe con qué posi-
bilidades cuenta de apoyo para el cuidador del enfermo, a
fin de garantizar la continuidad de los cuidados y la aplica-
cién del tratamiento, y al hospital y las unidades que deri-
van pacientes a HaD), asegurando altas precoces con mayo-
res garantias de no reingresos por claudicacién familiar.
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COMENTARIO EDITORIAL

Sobrecarga y calidad de vida de los cuidadores informales

de pacientes discapacitados

J-M. Argimon, E. Limén y T. Abés

Fundacié Jordi Gol i Gurina. Barcelona. Espafia.

Cuidador informal es aquella persona que procede del circu-
lo familiar (en mas del 80% de los casos), de amistades o
vecinos, que asume los cuidados de una o mds personas no
auténomas que viven a su alrededor, y que no recibe remu-
neracién alguna por realizar estas tareas. Habitualmente,
es una mujer y, por esta razén, usaremos con preferencia el
género femenino en este comentario editorial.

Las condiciones en las que se desarrollan estos cuidados no
son, en muchas ocasiones, las mds adecuadas, y cuando se
trata de analizar las consecuencias que tiene el hecho de ser
la cuidadora principal de una persona dependiente una de
las palabras clave es la de sobrecarga. Este término empe-
z6 a emplearse a principios de los afios sesenta para estu-
diar el efecto que tenia en la familia el hecho de mantener
a pacientes psiquidtricos en la comunidad. En el dmbito de
los cuidadores informales, el término ha sido muy utiliza-
do desde la década de los ochenta para referirse al impac-
to que tiene cuidar a una persona diagnosticada de de-
mencia.

La sobrecarga tiene componentes objetivos y subjetivos.
Los primeros se refieren directamente a las tareas que tie-
ne que asumir la cuidadora principal, en especial el tiempo
de dedicacién a los cuidados, la carga fisica que comportan
y la exposicién a situaciones estresantes derivadas de la
presencia de determinados sintomas o comportamientos
del paciente. Por tanto, nos referimos a las demandas, en el
sentido mds amplio del término, a las que estd expuesta la
cuidadora por el hecho de cuidar a una persona depen-
diente.

Los componentes subjetivos hacen referencia a la forma en
que la cuidadora percibe las tareas de cuidado y, en con-
creto, a la respuesta emocional a la experiencia de cuidar a
un familiar. Diferentes autores apoyan la relevancia de es-
te concepto, insistiendo en que lo importante no es tanto
el nimero de situaciones a las que la cuidadora estd ex-
puesta como el grado en que ésta las valora negativamen-
te. Cuando la activacién emocional es muy intensa, muy
frecuente o cuando se mantiene durante mucho tiempo, la
salud, el bienestar y el comportamiento de la cuidadora
pueden afectarse. Sin embargo, otros autores han cuestio-
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® El cuidado prolongado de un paciente dependiente
termina afectando, en muchas ocasiones, a la calidad de
vida de la cuidadora.

® El profesional de atencién primaria debe valorar el grado
de sobrecarga y de afectacién de la calidad de vida
relacionada con la salud que sufre la cuidadora, con el fin
de plantear medidas preventivas del deterioro de su salud

fisica y mental.

® La valoracién de la calidad de vida permitird plantear
estrategias de intervencién en las cuidadoras y conseguir,
indirectamente, que el paciente reciba mejores cuidados.

nado el concepto de sobrecarga como una variable 1til pa-
ra medir los efectos que puede tener el cuidado de un pa-
ciente discapacitado en las cuidadoras principales, por el
hecho de que no existe un modelo conceptual claro que di-
ferencie la sobrecarga objetiva de la subjetival. Una alter-
nativa frecuente ha sido la evaluacién del bienestar psico-
légico, un componente central de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS)?. Los hallazgos de algu-
nos estudios refuerzan la diferencia conceptual que existe
entre sobrecarga y calidad de vida, y sugieren que la dltima
puede mejorar incluso cuando existe sobrecarga en las cui-
dadoras, y que la investigacién sobre la salud de las cuida-
doras debe complementarse, como indica el estudio de
Moral Serrano et al, con medidas de la calidad de vida o
de aspectos relacionados®. Ademis, la correlacién entre las
medidas de CVRS y las obtenidas en las escalas de sobre-
carga es, en algunos procesos, débil o moderada*.

Finalmente, el aumento de la dependencia del paciente
produce un aumento en el grado de esfuerzo de la cuida-
dora, que genera en ella sentimientos contrapuestos, como
célera, dolor, aislamiento y resentimiento, que afectan a su
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salud y bienestar y, en definitiva, a su CVRS, hasta el pun-
to de que el hecho de ser cuidador se ha relacionado con
una mayor mortalidad®. De acuerdo con la conclusién que
exponen Moral Serrano et al, reconocer el malestar psiqui-
co del responsable del cuidado del paciente proporciona
una ayuda al propio cuidador —movilizando recursos que
alivien en parte la pérdida de calidad de vida—, al paciente,
que tendrd mejores atenciones si su cuidador no estd so-
metido a malestar, y al equipo asistencial que atiende al pa-
ciente, que sabe con qué apoyo cuenta por parte del cuida-
dor para la continuidad de los cuidados y la aplicacién de
los tratamientos.
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ESCALAS

Funcidn familiar: Apgar familiar

E. ¢ Siente que su familia le quiere?

A. ;Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene un problema?
B. ¢Discuten entre ustedes los problemas que tienen en casa?

C. ¢Se toman en conjunto las decisiones importantes?

D. ¢ Esta satisfecho con el tiempo que su familia y usted permanecen juntos?

Casinunca A veces Casi siempre

Uso del retrete
DEPENAIENTE. ...
Necesita ayuda pero puede hacer algo solo.
Independiente (sentarte/levantarse/limpiarse/vestirse)...2

Baiio
DEPendiente. ......ccueuevierieieeeiececce e 0
Independiente.........c.ceeivrcrericieceeceee e 1

Bafio: debe entrar y salir sin supervision y lavarse solo
Ducha: sin supervision/sin ayuda

Escala Barthel
Control anal
Incontinente (0 necesita enemas frecuentes).................. 0
Algn accidente (Maximo uno por $emMana)................... 1
CONEINENTE....c.cvieieieececccee e e 2
Control vesical
Incontinente, cateterizado o necesita ayuda.................... 0
Algun accidente (maximo uno cada 24 horas)............... 1
Continente (durante mas de 7 dias).......cccccovveveererceenne 2
Aseo personal
Necesita ayuda en el aseo personal...........c.cooeeerereerennnes 0
Independiente aseo cara/pelo/dientes/afeitado................ 1

Vestirse
DEPENIBNTE. ....ceeeeicee et 0
Necesita ayuda pero puede hacer la mitad de las cosas sin ayuda............. 1
Independiente (incluye botones, cremalleras, zapatos...) .....c.cccoevreerinenes 2
Alimentacidn
INCAPAZ.....cveveee ettt —eteaee ettt et et 0
Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla............c.coccovveeiccrennen. 1
Independiente (la comida puede ser puesta a su alcance).............coceeenee. 2
Traslado cama/silla/cama
Incapaz; $in t0N0 MUSCUIAT............coveveivieieeieieeee e 0
Gran ayuda fisica (1-2 personas) pero puede estar sentado....................... 1
Ayuda menor (VErbal 0 fiSICa).......covveeerreieieiierriieee s e 2
INAEPENAIENTE. ... 3
Movilidad
INMOVIL.c.ee e e ettt 0
Independiente en silla de ruedas, incluyendo doblar esquinas.................... 1
Anda con ayuda de una persona (verbal 0 fiSica)...........cccocoevveririninnne. 2
Independiente; se ayuda de protesis si la necesita.............ccccoeeveirievrenee. 3
Escaleras
INCAPAZ. ...ttt ettt 0
Necesita ayuda (verbal o fisica, aun si utiliza baston) ...........ccccoevevinennnne 1
Independiente para SUDIr Y Dajar.........cocovorernee e 2

indice de esfuerzo de cuidador (si/no)

©CONSDDIONWN =

a los demas de quitarle las cosas)

12. Es una carga economica

. Tiene trastornos de suefio (p. ej., porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la casa de noche)

. Es un inconveniente (p. ej., porque la ayuda consume mucho tiempo o se tarda mucho en proporcionar)

. Representa un esfuerzo fisico (p. ej., hay que sentarlo, levantarlo de una silla)

. Supone una restriccion (p. ej.. porque ayudar limita el tiempo libre 0 no puede hacer visitas)

. Ha habido modificaciones en la familia (p. ej., porque la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

. Ha habido cambios en los planes personales (p. ej., Se tuvo que rechazar un trabajo o no se pudo ir de vacaciones)

. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (p. ej., por parte de otros miembros de la familia)

. Ha habido cambios emocionales (p. ej., causa de fuertes discusiones)

. Algunos comportamientos son molestos (p. ej., la incontinencia, al paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa

10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (p. ej., es una persona diferente de antes)
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (p. €j., a causa de la necesidad de reservar tiempo para la ayuda)

13. Nos ha desbordado totalmente (p. ej., por la preocupacion acerca de... 0 preocupaciones sobre cémo continuar el tratamiento)
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ESCALAS (continuacion)

Cuestionario del estado mental portatil de Pfeiffer

. ¢Qué dia es hoy?: DIA... MES...... ANO...................
. ¢Qué dia de la semana es hoy?........cccoevevvivvinnne.
. ¢C0mo se llama este lugar o este edificio?...............
. ¢En qué calle vive usted?.............c..........
. ¢Qué edad tiene usted.?.........cccccveeeeeceeeeees

. ¢En qué fecha naci6 usted? DiA.....MES........ANO.....

. ¢Como se llama el presidente del Gobierno?.............

. ¢COmo se llamaba el presidente anterior?.................

. ¢COmo se llamaba su madre de usted?....................

. Sile damos 20 y le quitamos 3 quedan............... , Y Si le quitamos otros 3.......... e RS ,

,,,,,,,,, Jereennnyo(asta llegar a cero)

SOOI NDIORARNLON =

—

Escalas de ansiedad y depresion de Goldberg (si/no)

Escala de ansiedad Escala de depresion

1. ¢Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension? 1. ¢Se ha sentido con poca energia?

2. ¢Ha estado muy preocupado por algo? 2. ¢Ha perdido usted interés por las cosas?

3. ¢Se ha sentido muy irritable? 3. ¢ Ha perdido la confianza en si mismo?

4. ¢Ha tenido dificultad para relajarse? 4. i Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas?

Si ha tenido 2 0 mas respuestas afirmativas, Si ha tenido respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas

continuar preguntando anteriores, continuar

5. ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir? 5. ¢Ha tenido dificultades para concentrarse?

6. ¢Ha tenido dolores de cabeza o de nuca? 6. ¢Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

7. ¢Ha tenido alguno de los siguientes sintomas: 7. ¢.Se ha estado despertando demasiado temprano?
temblores, hormigueos, mareos, sudores, diarreas 8. ¢ Se ha sentido usted enlentecido?
(sintomas autondmicos) 9. ¢Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por

8. ¢Ha estado preocupado por su salud? las mafianas?

9. ¢Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio,
para quedarse dormido?

Cuestionario Duke-UNC
En la siguiente lista se expone una serie de hechos o circunstancias que la gente puede dar u ofrecer y que sirven de ayuda o apoyo. Por
favor, lea cuidadosamente cada frase y coloque una sefial (X) en el espacio que mas se acerque a su situacion personal

A = tanto como deseo. B = casi como deseo. C = ni mucho ni poco. D = menos de los que deseo. E =mucho menos de los que deseo

m

1. Recibo visitas de mis amigos
2. Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3. Recibo elogios o reconocimiento cuando hago bien mi trabajo

4. Cuento con personas que Se preocupan por lo que me sucede

5. Recibo amor y afecto

6. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el trabajo y/o en casa
7. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares
8. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas econémicos

9. Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas

10. Recibo consejos Utiles cuando ocurre algtin acontecimiento importante en mi vida

Oooooooooooboaa-=
Ooooooooooog e
ooooooooooogo -
Ooo0o0oooooooboage
Ooooooboooooaod

11. Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama
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