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Sobrecarga sentida por la figura del cuidador principal
en una cohorte de pacientes pluripatologicos

Lourdes Moreno-Gavifio?, Médximo Bernabeu-Wittel?, Margarita Alvarez-TelloP, Manuel Rincén Gémez?,
Pilar Bohérquez Colombo¢, Manuel Cassani Garza?, Manuel Ollero Baturone?® y Salvador Garcia-Morillo?

Objetivo. Conocer el perfil del cuidador
principal (CP) y los factores relacionados
con la sobrecarga sentida, en una cohorte
multicéntrica de pacientes pluripatolégicos
(PP).

Diseiio. Estudio transversal, multicéntrico.
Emplazamiento. Cuatro zonas bésicas de
salud del 4rea sanitaria de los Hospitales
Universitarios Virgen del Rocio, Sevilla.
Participantes. La cohorte de PP se generé
prospectivamente mediante el censado de
todos los pacientes que cumplian los criterios
de PP de la Consejeria de Salud (2002):
aquellos que tienen enfermedades crénicas
de dos o mds de las 7 categorias clinicas
definidas.

Mediciones principales. El perfil del cuidador
se determiné a todos los PP. El cansancio
del CP se determiné mediante el indice

de esfuerzo del cuidador IEC). Los factores
predictores se analizaron mediante los tests
de la t de Student, ANOVA y Pearson.
Posteriormente se realiz6 una regresién lineal
multivariable paso a paso hacia delante.
Resultados. Accedieron a la entrevista 461
(69% de los 662 elegibles) PP; 293 (63,6%)
pacientes tenfan CP, que en el 88% eran
familiares de primer grado (146 [49,7%] de
ellos, el conyuge), de 62 + 15 afos de edad, y
el 80%, mujeres. E1IEC fue > 7 puntos en el
41,5%y en general fue 5,35 + 3,5, mayor en
los que cuidaban de PP con enfermedades
neurolégicas (7 + 3,2 frente a 4,5 = 3,3;

p < 0,0001). EITEC se correlacioné
directamente con la vulnerabilidad clinica
del PP (R = 0,37; p < 0,001), con el deterioro
cognitivo por escala de Pfeiffer (R = 0,4;

p < 0,0001), e inversamente con la situaciéon
funcional por indice de Barthel (R =-0,67;
p < 0,0001). La edad del paciente (p = 0,03),
su vulnerabilidad clinica (p = 0,016) y el
deterioro funcional (p < 0,0001) y cognitivo
(p =0,019) predijeron de forma
independiente el IEC.

Conclusiones. El perfil del CP de los PP

se correspondié con mujeres familiares

en primer grado de unos 60 afios. Mis

de la tercera parte estaban sobrecargadas;

los factores predictores fueron la edad, la
vulnerabilidad clinica y el deterioro funcional
y cognitivo del PP.

Palabras clave: Cuidador. Sobrecarga.
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Indice de esfuerzo del cuidador.

OVERLOAD FELT BY THE FIGURE OF
THE MAIN CAREGIVER IN A COHORT
OF PATIENTS WITH MULTIPLE
PATHOLOGIES

Objective. To determine the profile of the main
caregiver (MC) and the factors associated
with her/his care burden, in a multi-centre
cohort of patients with multiple pathologies
(PMP).

Design. Multi-centre cross-sectional study.
Setting. Four health districts in the Virgen del
Rocio University Hospitals Health Area,
Seville, Spain.

Participants. The PMP cohort was created

by checking all the patients who satisfied the
health department criteria for PMP (2002):
patients suffering from chronic diseases in

2 or more of the 7 clinical categories

defined.

Main measurements. The profile of PMP
caregiver was determined for all patients. The
caregiver strain index (CSI) was determined
by the index of care stress (ICS). Predictive
factors were analysed by the Student ¢,
ANOVA, and Pearson’s tests. Multivariate
analysis was performed by a forward stepwise
linear regression model.

Results. The interview was attended by

461 (69%) out of 662 eligible PMP. Of these,
293 (63.6%) had an MC whose mean age was
62 (15) years; 80% of them were women.
First-degree relatives made up 88% of
caregivers, with spouses 49.7% of them
(n=146). In 41.5%, the CSI was >7 points
(mean CSI was 5.35 [3.5]). This was higher
in those caring for PMP with neurological
illnesses (7 [3.2 vs 4.5 [3.3]; P=.0001). The
CSI was compared directly with the medical
vulnerability of the PMP (R=0.37; P=.001),
cognitive deterioration on the Pfeiffer scale
(PS) (R=0.4; P=.0001), and inversely with
functional status on Barthel’s scale (BS)
(R=—0.67; P=.0001). Patient’s age (P=.03),
his/her medical vulnerability (P=.016) and
functional (P<.0001) and cognitive (P=.019)
deterioration were independently associated
with the CSI.

Conclusions. The profile of the MC of the
PMP cohort corresponded mainly to first-
degree female relatives around sixty years old.
The burden of care was high in more than

a third of them. Predictive factors were age,
medical vulnerability, and the functional

and cognitive deterioration of the PMP.

Key words: Caregivers. Burden. Comorbidity.
Patient with multiple pathologies. Caregiver
strain index.
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ara definir al paciente pluripatolégico (PP) no sélo

hemos de hablar de coexistencia de dos o mis
enfermedades, sino también del riesgo de deterioro
funcional que éstas pueden condicionar y
subsiguientemente el grado de dependencia. La
dependencia no sélo repercute en una mayor demanda
de recursos sanitarios, sino que el impacto es nitidamente
mayor en la primera instancia que rodea al paciente, su red
de apoyo sociofamiliar cercanal2. Por ello la figura del
cuidador principal (CP) se convierte en indispensable para
la evolucién de muchos pardmetros clinicos y asistenciales
de estos pacientes.
Es obvio que los cuidadores de pacientes dependientes
estdn sometidos a circunstancias estresantes que pueden
llevar al agotamiento cuando sus recursos claudican. La
sobrecarga sentida del cuidador repercute negativamente
en su salud; de hecho se han descrito mayores grados de
ansiedad y depresion en ellos, e incluso mayor
vulnerabilidad biolégica y mortalidad cuando se trata de
cuidadores de edad avanzada3-®. Ademis de los efectos
deletéreos en el cuidador, su sobrecarga repercute
directamente en la persona que cuida, y se relaciona con
mayores tasas de institucionalizacién del paciente, mayor
deterioro funcional y mortalidad por cualquier causa’.
El esfuerzo del CP se ha medido de forma objetiva
en diferentes grupos de enfermos con gran carga de
dependencia, como los pacientes con demencia, con
infeccién por el virus de la inmunodeficiencia humana
evolucionada, aquellos en seguimiento en hospitalizacién
domiciliaria y con enfermedades crénicas graves’™. Sin
embargo, no hay estudios que evalien la sobrecarga del
cuidador de PP, a pesar de la demostrada fragilidad clinica
y el deterioro funcional de esta poblacién’2.
De entre los instrumentos que miden la sobrecarga sentida
por el cuidador el indice de esfuerzo del cuidador IEC) o
caregiver strain index es el mds utilizado. Este instrumento
fue validado en 1983 en una poblacién americana de
cuidadores de pacientes tras un alta hospitalaria por una
enfermedad cardiaca aterosclerdtica o por la implantacién
de una prétesis de caderal®. Diversos autores coinciden en
que el IEC puede ser empleado, como un instrumento
sencillo y ficil de aplicar para identificar el exceso de carga
entre los cuidadores-familiares de nuestros pacientes, en
cualquier evaluacién que examine las relaciones de cuidado
y dependencia. Su aplicabilidad en la poblacién espafiola
en idioma castellano ha sido validada recientemente en
cuidadores de pacientes con enfermedades agudas, crénicas
no neoplésicas y neoplasicas!™.
Nuestro objetivo en el presente estudio ha sido conocer
el perfil del CP, asi como los factores relacionados con
la sobrecarga sentida, determinada mediante el IEC, en
una cohorte de PP multicéntrica con base poblacional
en la comunidad.
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Poblacién: pacientes que cumplian criterios
de PP en 4 zonas bésicas de salud
Poblacion adscrita: 84.847 habitantes

806 PP
(79 fallecidos,

44 cambiaron de centro
5 institucionalizados,
11 perdidos)

n =662 PP

461 PP
Entrevistados

¢ Tienen cuidador
principal?

117 PP (40%) ) (22 PP (13%)

176 PP precisaban precisaban 146 PP
no precisaban |1{  cuidador _cuidador no precisaban
cuidador (indice de Barthel | | (indice de Barthel cuidador

< 60 y/o indice

<60 y/o indice
de Pfeiffer > 5)

de Pfeiffer > 5)

La poblacién del estudio fue la de todos los pacientes
pluripatolégicos (PP) de 4 zonas bdsicas de salud con una
poblacién adscrita de 84.847 habitantes. La cohorte se
generd prospectivamente mediante el censado proactivo
de todos los pacientes que cumplian los criterios de la
Consejeria de Salud atendidos entre septiembre de 2004
y marzo de 2005.

Poblacion del estudio

La poblacién del estudio fue la de todos los PP de 4 zonas bésicas
de salud (3 urbanas y una periurbana, con un total de poblacién
adscrita de 84.847 habitantes) del 4rea sanitaria de los Hospitales
Universitarios Virgen del Rocio (complejo hospitalario de tercer
nivel de Sevilla). La cohorte de PP se generé prospectivamente
mediante el censado proactivo de todos los pacientes que cum-
plian los criterios de PP de la Consejeria de Salud (aquellos que
tienen enfermedades crénicas de 2 o mas de las 7 categorias clini-
cas) (tabla 1) atendidos entre septiembre de 2004 y marzo de 2005
en los 4 centros de salud correspondientes a las zonas basicas cita-
das!. Para su deteccién se utilizé la lista de problemas abiertos, la
lista de programas de salud en los que estaban incluidos y la poli-
farmacial?13,

Determinacion del perfil y del cansancio en el rol del cuidador
Se determin el perfil del cuidador de todos los PP de la cohorte.
Posteriormente, se evalué quiénes requerian realmente esta figura
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Definicion de paciente
pluripatolégico

Relnen criterios de paciente pluripatolégico, segtin la definicion de la Consejeria de
Salud 2002, aquellos que sufren enfermedades cronicas de dos 0 mas de las
siguientes categorias clinicas:

Categoria A

Insuficiencia cardiaca?
Cardiopatia isquémica
Categoria B
Enfermedad crénica osteoarticular con limitacién funcional?
Vasculitis y conectivopatias

Insuficiencia renal cronica
Categoria C

Limitacion crénica al flujo aéreo, asma bronquial o hipoventilacion alveolar con
limitacion funcional?

Cor pulmonale crénico
Categoria D

Enfermedad inflamatoria crénica intestinal

Hepatopatia cronica sintomatica o en actividad
Categoria E

Enfermedad neuroldgica con déficit motor o cognitivo que genere discapacidad®
Categoria F

Arteriopatia periférica sintomatica

Diabetes mellitus con repercusion visceral diferente de la cardiopatia isquémicad
Categoria G

Enfermedad hematoldgica sintomética y no subsidiaria de tratamiento
especializado®

Enfermedad oncoldgica activa no subsidiaria de tratamiento oncoldgico activo®

2Con sintomas continuos o agudizaciones frecuentes.

bPuntuacion en la escala de Barthel < 60 puntos en situacion de estabilidad clinica.
Puntuacion en la escala de Barthel < 60 puntos y/o deterioro cognitivo al menos
moderado (Pfeiffer, 5 0 més).

dPresencia de retinopatia proliferativa, albuminuria, accidente vasculocerebral

0 neuropatia sintomatica.

&Se hace referencia a la utilizacion de tratamientos o medicacion que obliga

a seguimientos en los servicios de oncologia o hematologia.

(aquellos con limitacién funcional moderada, grave o total, defini-
da por un indice de Barthel [IB] basal del paciente < 60 puntos,
y/o aquellos con deterioro cognitivo, al menos, moderado, defini-
do por un indice en la escala de Pfeiffer [EP] de 5 o mis erro-
res)1415. Se determiné la edad, el sexo y la relacién con el pacien-
te de todos los CP. La sobrecarga sentida se determiné mediante
el IEC en su version validada al castellano!!. EI IEC consiste en
13 preguntas realizadas por un entrevistador (si/no) con una pun-
tuacién de 0 a 13; se considera un esfuerzo elevado cuando es ma-
yor de 7 (tabla 2). Las entrevistas a los cuidadores se llevaron a
cabo en persona por un miembro del equipo investigador no rela-
cionado con la asistencia del paciente.

Andlisis estadistico

Las variables dicotémicas se describieron mediante el nimero to-
tal y el porcentaje, y las continuas, mediante la media y la desvia-
cién estindar si su distribucién era normal o la mediana y el ran-
go si no lo era. La distribucién de cada variable se analizé
mediante el test de Kolmogorov-Smirnov.

Los posibles factores predictores del IEC se escogieron de las pro-
pias caracteristicas del cuidador y de caracteristicas demogréfico-
clinicas (edad, sexo, residencia, nimero y tipo de categorias clini-
cas y otros diagnésticos clinicos, IB, EP, escala de Gijén, nimero
de firmacos prescritos) y asistenciales (disponibilidad de médico

indice de esfuerzo de cuidador
validado al castellano*

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

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

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

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

5. Ha habido modificaciones en la familia (p. €j., porque la ayuda ha roto la rutina
0 no hay intimidad)

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

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

8. Ha habido cambios emocionales (p. €j., causa de fuertes discusiones)

9. Algunos comportamientos son molestos (p. ej., la incontinencia, al paciente le

cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demés de quitarle las cosas)

1

o

. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado
con antes (p. ej., es una persona diferente de antes)

. Ha habido modificaciones en el trabajo (p. €j., a causa de la necesidad
de reservar tiempo para la ayuda)

12. Es una carga econémica

13. Nos ha desbordado totalmente (p. ej., por la preocupacion acerca de como
continuar el tratamiento)

1

—

*El entrevistador realiza 13 preguntas, y cada respuesta afirmativa puntda 1.

Se considera un esfuerzo elevado cuando la puntuacién es mayor de 7.
Instrucciones para el profesional: voy a leer una lista de cosas que han sido
probleméticas para otras personas al atender a pacientes que han regresado a casa
tras un alta hospitalaria. ¢Puede decirme si alguna de ellas se puede aplicar a su
caso?

de familia y enfermero de familia, vulnerabilidad clinica) del pa-
cientel4-16,

Definimos vulnerabilidad clinica (VC) como un factor resumen
de varias variables que reflejaban la fragilidad de los PP: nime-
ro de veces que el médico de atencién primaria y el enfermero tu-
vieron que realizar visitas domiciliarias, nimero de consultas tele-
fénicas que realizaron al médico de atencién primaria y al médico
internista de referencia y nimero de urgencias hospitalarias e in-
gresos hospitalarios en los 3 meses previos a la realizacién de la en-
trevista. La VC se extrajo tras un andlisis factorial como variable
resumen de las dimensiones comentadas previamente, mediante
el método de méxima verosimilitud; la matriz de las variables re-
sumidas oscila entre 0,48 y 0,61.

Posteriormente, se dividi6 a los CP en 2 subgrupos en funcién del
IEC elevado (> 7 puntos), y se valoraron posibles diferencias en el
perfil del cuidador y del PP.

La comparacién entre grupos se realizé mediante la prueba de la t
de Student y el test de ANOVA, y post hoc, el de Tukey y Dunett.
Las correlaciones entre variables continuas se analizaron median-
te el coeficiente de correlacién de Pearson. Posteriormente, se
realiz6 un andlisis multivariable mediante regresion lineal paso a
paso hacia delante para determinar los factores predictivos inde-
pendientes asociados al IEC. El dintel de significacién estadistico
se estableci6 para una p < 0,05. Todos los calculos se realizaron con
la ayuda del programa estadistico SPSS 13.0.

De la cohorte total de 806 PP, 662 fueron elegibles (se ex-
cluy6 a 79 fallecidos, 44 que cambiaron de centro, 5 ingre-
sados en residencias y 11 perdidos). Finalmente, 461 (69%
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de la poblacién elegible) accedieron a la realizacién de la
entrevista. En total, 293 (63,6%) pacientes tenfan CP, y el
resto no lo tenia; el 80% de los CP eran mujeres. Cuando se
analiz6 la necesidad de CP (aquellos con un IB < 60 y/o un
IP > 5), 117 (40%) de los 293 PP que tenian cuidador lo
precisaban realmente; asimismo lo precisaban 22 (13%) de
los 168 que no lo tenian. E1 87,8% de los CP eran familia-
res de primer grado; en casi el 50% (146 [49,7%]) era el
conyuge, seguido de hijo o hija (112 [38%]), familiar de se-
gundo grado (22 [7,5%]) y contratado (12 [4%]). La media
de edad de los cuidadores era de 62 + 15 afios.

La media total del IEC fue 5,35 =+ 3,5. Este fue > 7 puntos
en el 41,5%. Por dreas geogrificas, el IEC fue significativa-

Analisis hivariable de factores asociados a una mayor sobrecarga
del cuidador principal. Variables cualitativas

Variable R* p
Edad del paciente -0,026 0,129
Edad del cuidador -0,11 0,129
Deterioro funcional (E. Barthel) -0,67 <0,0001
Deterioro cognitivo (E. Pfeiffer) 0,4 <0,0001
N.° de urgencias al hospital 0,21 0,01
N.° de urgencias al centro de salud 0,137 0,101
N.° de ingresos 0,160 0,052
Valoracion sociofamiliar (E. Gijon) 0,236 0,119

*Coeficiente de correlacién de Pearson con el indice de esfuerzo del cuidador.

Andlisis bivariable de factores asociados a una mayor sobrecarga
del cuidador principal. Valores del indice de esfuerzo del cuidador
segiin las categorias de las variables cualitativas

Variable Si No t p
Sexo del paciente: mujer 5,39 5,30 0,18 0,85
Sexo del cuidador: mujer 5,61 4,86 0,2 0,2
Categorias*

B 532 5,38 0,112 0,9

C 4,97 5,57 1,13 0,25

D 6,33 5,34 -0,34 0,62

E 6,98 456 -4,57 0,0001

F 523 5,53 0,56 0,55

G 4,93 5,47 0,87 0,38
Identificacion MAP 6,00 5,28 -0,73 0,46
Identificacién enfermera 3,30 3,55 1,44 0,15
Acceso telefonico con MAP 3,48 3,42 0,4 0,67
Acceso telefonico con enfermera 3,53 3,38 -1,4 0,16
Acceso telefonico con internista 7,07 4,18 -2,6 0,014

MAP: médico de atencion primaria.

*Categorfas clinicas definitorias de paciente pluripatoldgico. A: insuficiencia
cardiaca/cardiopatia isquémica. B: enfermedad crdnica osteoarticular/vasculitis
y conectivopatias/insuficiencia renal crénica. C: limitacion crénica al flujo aéreo,
asma bronquial, hipoventilacion alveolar/cor pulmonale crénico. D: enfermedad
inflamatoria crénica intestinal/hepatopatia crénica sintomatica. E: enfermedad
neuroldgica con déficit motor o cognitivo que genere discapacidad. F: arteriopatia
periférica sintomatica/diabetes mellitus con repercusion visceral diferente de
cardiopatia isquémica. G: enfermedad hemética sintomatica no subsidiaria

de tratamiento especializado/enfermedad oncoldgica activa no subsidiaria de
tratamiento oncoldgico activo.
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mente mayor en las zonas urbanas que en la rural (media
de las 3 zonas urbanas de 6,0 + 3,4 frente a 3,99 + 3,2;
p < 0,0001).

El analisis bivariable de los posibles factores predictores del
IEC se detalla en las tablas 3 y 4. Resumidamente, el IEC
se asoci6 con la categoria E (enfermedad neurolégica con
déficit motor o cognitivo que genera discapacidad) (7 + 3,2
frente a 4,5 + 3,3; p < 0,0001); mientras que en la categoria
A (insuficiencia cardfaca, con sintomas continuos o agudi-
zaciones frecuentes y/o cardiopatia isquémica) el IEC fue
significativamente menor (4,78 + 3,34 frente a 6,54 = 3,5;
p < 0,001). E1TEC se correlaciond inversamente de forma
estrecha con la situacién funcional medida por el IB
(R=-0,67;p < 0,0001),y positivamente con el grado de de-
terioro cognitivo medido por la EP (R = 0,4; p < 0,0001),
con el nimero de veces que el PP acudié a las urgencias del
hospital en los tltimos 3 meses (R = 0,21; p < 0,01) y con la
vulnerabilidad clinica (R = 0,37; p < 0,0001). En el anlisis
de los pardmetros organizativos-asistenciales el IEC se aso-
ci6 con el hecho de tener acceso telefénico al internista de
referencia (7 + 3,3 frente 2 4,2 £ 3,3; p = 0,014).

De los 293 CP, un 39% presentaba una sobrecarga elevada
(IEC > 7). El subgrupo de CP sobrecargados tuvo mayor
relacién con los centros de salud urbanos que con el rural
(p < 0,0001; odds ratio [OR] = 2,03 [1,31-3,13]), la categoria
clinica E del paciente (p = 0,001; OR = 3,15 [1,6-3,2]), con
un deterioro cognitivo mayor del paciente (EP, 2,2 + 2 4 fren-
tea 3,7 £2,5; p = 0,001) y con un mayor deterioro funcional
del paciente (IB, 30 + 27 frente a 71 £ 26; p < 0,0001).

En el analisis multivariable la edad del paciente (p = 0,03),
su vulnerabilidad clinica (p = 0,016), el deterioro funcional,
medido por el IB (p < 0,0001), y el cognitivo, por la EP
(p =0,019), predijeron de forma independiente el IEC.

El perfil del cuidador principal de la cohorte de PP estudia-
da fue, en su mayoria, mujer de unos 60 afios de edad y fa-
miliar de primer grado del paciente. Este perfil es similar al
descrito para otros subgrupos de pacientes con elevado nivel
de dependencia (demencia en fases avanzadas, pacientes en
seguimiento por unidades de hospitalizacién domiciliaria,
etc.)317 yviene a consolidar la idea del rol tan trascenden-
te que esposas, madres y hermanas tienen en la atencién a la
salud de los PP. No conocemos estudios que indaguen en las
causas que induzcan a que las mujeres de la familia del pa-
ciente asuman esta tarea, pero probablemente sean varios
factores de tipo psicoeducacional, de rol social aprendido y
de dindmica familiar ancestral; lo cierto es que, sean cuales
fueren, parecen universales, pues otros estudios muy recien-
tes de sociedades anglosajonas han mostrado perfiles muy
similares. Por ello, desde una perspectiva objetiva, creemos
que la corriente, expresada por diferentes dmbitos profesio-
nales y de la sociedad civil, de cambiar la denominacién de
cuidador por cuidadora principal es correcta y justificada.
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Los pacientes pluripatolégicos (PP) tienen una
limitacién funcional importante y, por tanto,
un alto grado de dependencia.

El papel del cuidador principal es muy importante
en la evolucién de muchos pardmetros clinicos
y asistenciales de estos pacientes.

El perfil del cuidador principal de los PP
corresponde en un 80% a mujeres, con una media
de edad de 62 afios; el 90% son los familiares de
primer grado. Este perfil es similar al descrito para
otros subgrupos de pacientes con elevado nivel

de dependencia.

Mis de la tercera parte de las cuidadoras estdn
sobrecargadas. Para aquellas que cuidan de PP
con categoria E el esfuerzo es significativamente
mayor.

El deterioro funcional, ademds del cognitivo, la
edad y la vulnerabilidad clinica de los PP son los
factores que predicen de forma independiente
el indice de esfuerzo del cuidador.

El impacto de la sobrecarga de las cuidadoras fue elevado,
tanto es asi que mds del 40% de ellas presenté grados eleva-
dos de cansancio. Previamente se ha demostrado que la de-
finicién propuesta para PP perfilaba con exactitud a una
poblacién de pacientes con elevada fragilidad clinica (en-
tendida como elevada mortalidad y riesgo aumentado de
deterioro funcional), importante complejidad y consumo
de recursos sanitarios mayor que la poblacién generalz. Es-
tos ultimos datos vuelven a coincidir en la correcta calibra-
cién de la definicién, ya que identifican correctamente a pa-
cientes que, ademds de presentar complejidad-fragilidad
clinica, requieren de un nivel de cuidados y de alerta nota-
ble por parte de las cuidadoras, que determinan elevados
grados de estrés.

En la actualidad cada vez hay mds evidencia de que la ele-
vada sobrecarga o burnout de las cuidadoras de pacientes
con alta dependencia constituye un factor independiente
para el deterioro, las reagudizaciones o el desarrollo de dife-
rentes procesos morbosos en este tipo de pacientes'®1%. Por
ello, creemos que estos resultados pueden ser de enorme
utilidad prictica a la hora de establecer programas de pre-
vencién y soporte de la figura del cuidador que, sin duda,
deben abrirse en sus carteras de servicios a las poblaciones
de PP. Estos programas han demostrado ser de enorme uti-
lidad cuando se han aplicado a otras poblaciones depen-
dientes?0-22. A la luz de estos datos (dada la alta prevalencia

de cansancio), la exploracién de la sobrecarga sentida debe-
ria realizarse a las cuidadoras de todos los PP.

Los factores que se asociaron a la sobrecarga de las cuida-
doras fueron principalmente clinicos y asistenciales; los mds
importantes fueron la edad del paciente, su vulnerabilidad
clinica y su grado de deterioro funcional y cognitivo. La
vulnerabilidad clinica, como variable resumen de compleji-
dad, fragilidad y consumo de recursos sanitarios de estos
pacientes, constituyé un factor independiente predictivo
del IEC. Esto nos evidencia la relacién directa entre la ele-
vada demanda asistencial de estos pacientes por problemas
clinicos y la sobrecarga sentida por la CP, y nos obliga a
plantear nuevas estrategias asistenciales basadas en la con-
tinuidad, la prevencién y el manejo precoz y racional de las
reagudizaciones.

En nuestra opinién, el grado de deterioro funcional y
cognitivo es el reflejo o el resultado final del impacto que
tiene la pluripatologia en el plano de las capacidades y gra-
do de independencia del PP. De hecho, en el analisis univa-
riable pudimos objetivar que existian variables concretas
de la esfera mds clinico-asistencial que determinaron gra-
dos de estrés en las cuidadoras (algunas de las categorias
clinicas, el acceso telefénico al internista de referencia
como reflejo de los pacientes con mayor carga de compleji-
dad y fragilidad); éstas, sin embargo, no se correlacionaron
de forma independiente. Sin embargo, es el grado de disca-
pacidad-dependencia, que inducen las multiples enferme-
dades de los PP (junto con la vulnerabilidad clinica ya
comentada), lo que fundamentalmente predice el estrés de
las cuidadoras. Por ello, aparte del obvio soporte asistencial
estrecho que requieren los PP desde la perspectiva clinica,
serfan muy deseables, para mejorar los niveles de agota-
miento de las CP, iniciativas multidisciplinarias de rehabi-
litacién psicofuncional que eviten y enlentezcan, en lo po-
sible, la cascada del deterioro funcional y la dependencia
de los PP.

Por dltimo, en el an4lisis del estrés de las cuidadoras en re-
lacién con las diferentes dreas geogrificas, pudimos com-
probar que era significativamente superior en las urbanas
que en las periurbanas-rurales, a pesar de que los pacientes
presentaban grados de deterioro funcional o cognitivo su-
perponibles. Pensamos que estos hallazgos pueden estar
mids en relacién con determinantes socioculturales diferen-
ciales entre la poblacién mds urbanita y la rural, concreta-
mente en lo que respecta al concepto de relaciones familia-
res y la vivencia del sentimiento de responsabilidad hacia el
cuidado de los allegados mds dependientes.

En resumen, podemos concluir que el perfil de la figura
del cuidador principal en una cohorte multicéntrica de
pacientes pluripatolégicos se corresponde con el de una
mujer, familiar directo del paciente, de unos 60 afios de
edad. Mis del 40% de las cuidadoras presenté grados de so-
brecarga sentida elevada, que se asocié de forma indepen-
diente con la edad y el deterioro funcional y cognitivo del
paciente.
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