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Objetivo: disefiar un nuevo instrumento de medida de la sobrecarga
de la persona cuidadora de paciente dependiente.

Método: se plantea una investigacion de tipo mixta, combinando una
perspectiva cualitativa y cuantitativa, a través de las entrevistas se-
miestructuradas y elaboracion de un modelo de analisis principalmen-
te inductivo en Ia construccién del instrumento de valoracion de la
sobrecarga del cuidador. La recogida de datos se llevé a cabo con pro-
fesionales y cuidadores informales de tres centros de Atencion Prima-
ria ubicados en la poblacién L'Hospitalet de Llobregat (Barcelona) du-
rante el afio 2016. Se realizé una revision bibliografica y 18 entrevis-
tas semiestructuradas a profesionales sanitarios y cuidadores infor-
males, seleccionados mediante muestreo no probabilistico. Se proce-
di6 al anlisis de los datos utilizando un modelo de andlisis inductivo,
El instrumento generado se someti6 a una validacién de contenido,
mediante un panel de expertos por el Método de Agregados Indivi-
duales.

Resultados: el instrumento quedd constituido por 16 ftems que me-
dianla carga objetiva y subjetivamente. Se obtuvo un porcentaje total
de concordancia entre expertos del 83%.

Conclusiones: aplicabilidad en el dmbito domiciliario v mejora en la
valoracién de sobrecarga del cuidador para intervenir de forma adecua-
day conseguir su bienestar en el cuidador y persona dependiente,
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Cuidadores; Servicios de Atencién de Salud a Domicilio; atencion de En-
fermerfa; relaciones profesional-familia: estudios de validacion.

Algunos determinantes de la sociedad actual son la baja na-
talidad, la baja mortalidad y la elevada expectativa de vida,
con el predominio de personas adultas mayores que pre-
sentan caracteristicas concretas v son cada vez mas de-
pendientes de otros para realizar sus actividades de la vida
diaria. Esto es debido a la aparicién de enfermedades créni-
cas o déficits funcionales asociados al proceso de envejeci-
miento, en cuyo caso, Ia familia sigue siendo la proveedora
preferente de cuidados (1-3). Si bien se ha reconocido que
el cuidado que ofrece Ia familia constituye la fuente princi-
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Design and validation of the contents of a tool for assessin
the overload in caregivers for dependent patients

Objective: to design a new tool for measuring overload in caregivers
Jor dependent persons,

Method: a mixed-type research was conducted, combining qualitative
and quantitative perspectives, through semi-structured interviews
and the preparation of a mostly inductive analysis model for building
the tool to assess caregiver overload. Data collection was conducted
among professionals and informal caregivers from three Primary Care
centres located at L' Hospitalet de Llobregat (Barcelona) during the
year 2016. A bibliographic review was conducted, as well as 18 semi-
structured interviews with healthcare professionals and informal
caregivers, selected through non-probabilistic sampling. Data analysis
was conducted using an inductive analysis model. The tool generated
was submitted to content validation, through a board of experts, by
the Aggregated Individual Method.

Results: the toolincluded 16 items that measured the load objectively
and subjectively. An 83% percen tage was obtained as the total
proportion of agreement between experts.

Conclusions: applicability in the home setting, and improvement in
the assessment of overload in caregivers, in order to conduct an
adequate intervention and achieve wellbeing for the caregiver and the
dependent person.
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pal de cuidados para el paciente dependiente, muchos au-
tores coinciden en que es preciso lograr una complementa-
cion entre el sistema de apoyo formal (cuidados por parte
de los profesionales de |a salud) e informal (cuidados por
parte de la familia), con el fin de hacer més efectivo el Cuida-
do del mismo, por lo que dentro de la cartera de servicios del
profesional de Enfermerfa de Atencién Primaria, una de las
prestaciones es la atencién a la persona cuidadora de pa-
Cientes dependientes en el domicilio (3). La complejidad de
los problemas de salud que supone que el paciente esté en
el domicilio, afiadido a la gran cantidad de tareas que han de

Sonia Ayuso Margafién. Centro de Atencion Primaria Florida Norte, Parc dels Ocellets, s/n. 08905 L'Hospitalet de Llobregat (Barcelona).

Email: soniaayusom@ub.edu

Cémo citar este articulo:

Ayuso Margafion S, Rodriguez Avila N. Disefio y validacion de contenido de un instrumento de evaluacion de sobrecarga de la persona cui-
dadora de paciente dependiente. Metas Enfermjun 2018;21(5):18-25.

18 Imetas  Metas Enferm jun 2018; 21(5):18-25

0338




Ayuso Margafion S et al. Disefio y validacion de contenido de un instrumento de evaluacién de sobrecarga de la persona cuidadora de paciente dependiente | Originales

asumir las personas cuidadoras, hace que se sitden en un
escenario de alta vulnerabilidad, estrés e incertidumbre, que
incrementa el riesgo de padecer diversos problemas de sa-
lud, llegando incluso a sentirse fisica y emocionalmente su-
perados por la situacion hasta tal punto que puede generar-
les sensacion de incapacidad para seguir atendiendo las
demandas de su familiar dependiente,

En la actualidad, se conocen diferentes instrumentos que
miden la sobrecarga de la persona cuidadora, siendo la es-
cala de sobrecarga del cuidador de Zarit (4) la mas utilizada,
Dicha escala se ha mostrado Util para la determinacién de la
presencia de sobrecarga en cuidadores de personas con
distintas enfermedades, y en concreto enfermedades cré-
nicas; no obstante, se sabe que una puntuacion global de Ia
Carga no ayuda a identificar en qué dreas concretas necesi-
ta ayuda el cuidador, lo que puede limitar su utilidad para el
disefio de una intervencién (5). Por otro lado, la escala ado-
lece de la percepcion v valoracién que los profesionales de
Enfermeria de Atencién Primaria hacen sobre las personas
que cuidan a pacientes confinados en su domicilio, cuando
existen evidencias de que su enfoque tedrico, su propia ex-
periencia vital y profesional, y su formacién, les hace cons-
cientes de la situacion de salud v calidad de vida de los cui-
dadores informales, asf como del nivel de soledad v los con-
flictos interpersonales que surgen en las familias cuando
aparece una situacion de dependencia (5-6).

La sobrecarga de la persona cuidadora de paciente depen-
diente en domicilio supone un problema sanitario en el que
el profesional de Enfermerfa puede desarrollar un papel re-
levante, ya que puede valorar, diagnosticar, planificar, eje-
Cutar y evaluar, de una manera independiente, los proble-
mas gue pueda presentar el paciente vy su cuidadora fami-
liar, garantizando que las intervenciones sean las adecua-
das para el individuo, la familia y la comunidad (7,8).

El objetivo principal de este estudio fue disefiar v validar un
instrumento de medida de la sobrecarga de la persona cui-
dadora del sujeto dependiente, basado en predictores y sin-
tomas de sobrecarga, asociados al paciente vy al cuidador,
gue fueron evaluados durante el proceso de atencién de
Enfermerfa en atencién domiciliaria.

Se ha realizado un estudio de disefio v validacion de un ins-
trumento de medida. Para ello, se planted una investigacion
de tipo mixta, combinando una perspectiva cualitativa v
Cuantitativa en cuatro fases: desarrollo del marco tedrico en
el que se sustenta el disefio del instrumento (Fase I), disefio
del instrumento y validacién de contenido (Fase II), pre-test
cognitivo o pilotaje (Fase lll) y validacién de constructo (Fase
IV). En este articulo se presentan las dos primeras fases.

Fase I. Desarrollo del marco teérico en el que se
sustenta el disefio del instrumento

Para poder desarrollar el marco tedrico en el que se susten-
ta el disefio del instrumento, ha sido necesario en primer
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lugar realizar revision de Ia literatura, que ha permitido si-
tuar el contexto social y profesional del problema y ha ayu-
dado a la elaboracion de dos entrevistas, una dirigida a cui-
dadores familiares y otra a profesionales sanitarios, con la
pretension de acceder a los pensamientos de las personas
para llegar al entendimiento de sus creencias y conocer la
propia experiencia de los actores (9). La revision de Ia litera-
tura también permitio identificar los principales factores
predictores de sobrecarga del cuidador y los sintomas de
claudicacion, asi como el rol del profesional de Enfermeria
en la valoracion del paciente.

Las entrevistas que se llevaron a cabo fueron semiestruc-
turadas, mediante uso de guion, a informantes estratégicos
y relevantes para la investigacién durante el afio 2016. En
la bisqueda de informantes clave se priorizé la capacidad
de los sujetos cuyo conocimiento y experiencias pudieran
aportar reflexiones interesantes sobre el fenémeno estu-
diado (10). La poblacién de estudio estuvo formada, por una
parte, por profesionales de Enfermeria de Atencién Prima-
ria, gestores de casos y trabajadores sociales, implicados en
el programa de atencion domiciliaria (ATDOM), v, por otro
lado, los cuidadores principales de pacientes incluidos en
ATDOM, de los Centros de Atencién Primaria Florida Norte,
Florida Sur y Pubilla Cases, de L'Hospitalet de Llobregat
(Barcelona).

Los profesionales enfermeros que participaron en el estu-
dio de forma voluntaria tenian incluida la Atencién Domici-
liaria (ATDOM) en su cartera de servicios. En Atencién Pri-
maria esta codificada la Atencién Domiciliaria mediante el
codigo 274, e identificada como ATDOM-Problema con de-
pendencia de la persona que da los servicios, que incluye a
pacientes con patologfa cronica que no pueden desplazarse
al centro por motivos de salud o de condicién fisica; a enfer-
mos terminales; a pacientes con deterioro cognitivo; a per-
sonas en grupos de riesgo: aislamiento social, edad avanza-
da, déficit de autonomia, barreras arquitecténicas; y a pa-
cientes transitorios que requieren una atencién especifica
superior a un mes, a consecuencia de traumatismos, cirugfa,
tratamientos o terapias de rehabilitacion,

Para captar a las personas cuidadoras se contactd con
aquellas que estaban incluidas en el programa ATDOM vy
eran atendidas por los profesionales de Enfermeria que for-
man parte en el estudio, y manifestaron su deseo de parti-
Cipar de forma voluntaria en las entrevistas. Se excluyeron
a las cuidadoras de pacientes que se encontraban ingresa-
dos en centros residenciales,

Se realizd muestreo no probabilistico por conveniencia. Se
llevaron a cabo un total de 18 entrevistas, dado que la in-
formacion que se iba obteniendo después de varias entre-
vistas, con profesionales vy cuidadores, no aportaba infor-
macion nueva sobre el tema del estudio (saturacién del
discurso) (11). Las caracteristicas de los profesionales en-
trevistados se pueden observar en la Tabla 1 v las caracte-
risticas de las cuidadoras familiares en la Tabla 2,
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Tabla 1. Caracteristicas de los profesionales sanitarios que participaron en el estudio (entrevistas) .
Experiencia Formacion Experiencia Conocimiento Conocimiento

GBS == Profesional profesional ATDOM ATDOM ATDOM sobrecarga
34 M Enfermera 10 afios Media 2 arios 7 6
42 M Enfermera 20 afos Escasa 11 afios 7. 6
38 M Enfermera 18 afios Escasa 4 afios 7 7
30 M Trabajadora social 8 afios Escasa 3 meses 7 9
56 M Gestora de casos 35 afios Amplia 15 afios 8 9
37 M Gestora de casos 15 afios Amplia 11 afios 9 9
42 M Enfermera 19 afios Media 12 afios 7 6
60 M Enfermera 40 afos Escasa 8 afios 7 7
36 M Enfermera 12 afios Escasa 3 afios 6 5

Tabla 2. Caracteristicas de Iasituidadoras que participaron en el estudio (entrevistas)

Edad Sexo Edad

Demencia Trastornos

; : ” n 5
cuidadora cuidadora  paciente Parentesco  Convive Trabajo ~ Ingresos  Duracién Degzl:;i;er}ma L[::nll)teonquggl gs;:;?‘;g conducta
55 Mujer 88 Hija S St Medio 6 afios Moderada Moderada No No
3 Hombre . Esposo S No Bajo Moderada Severa No No
71 Mujer 79 Esposa S No Bajo Moderada Severa S St
50 Mujer 88 Hija No Sil Medio Moderada Moderada No No
70 Mujer 95 Nuera S No Medio 15 afios Severa Total St S
67 Mujer 96 Hija No No Medio Moderada Severa St No
76 Mujer 85 Esposa S Si Bajo 3 afios Ligera Moderada No No
76 Mujer 77 Esposa St No 8 aflos Total Total No No
5 Mujer 87 Hija S Si Medio 2 afios Total Total St S

El lugar para llevar a cabo la entrevista del cuidador fue en
el centro de salud o en el propio domicilio de la persona en-
trevistada, previo consentimiento informado. La entrevista
conlos profesionales se desarrollaba en su propio centro de
trabajo. Para realizar el estudio se obtuvo el consentimien-
to por parte del equipo de direccién de los centros partici-
pantes para captar a la poblacién de estudio y utilizar las
instalaciones del centro para el desarrollo de las entrevis-
tas. Se intentd garantizar que las entrevistas fueran desa-
rrolladas en un lugar tranquilo, evitando las interferencias
de ruido y otras fuentes de distraccion,

Para dlasificar los datos obtenidos en las entrevistas se ha
usado un sistema de identificacion de categorfas. Antes del
trabajo de campo se elabor6 unalista inicial de macro-catego-
rias, categorfas y subcategorfas que provenian del marco ted-
rico, de las preguntas de investigacion, de los objetivos pro-
puestosy de las variables clave del estudio. Se ha optado por
un modelo flexible de categorizacion, es decir, se ha elabora-
do previamente dicho listado de acuerdo con los datos de |a
revision bibliografica, la intuicion propia y basandose en la in-
formacién que se pretende obtener durante la entrevista.
Como herramienta de apoyo al proceso de andlisis y para la
codificacion de los datos se ha utilizado el software Atlas ti.

Fase Il. Disefio del instrumento y validacion de
contenido

En la fase Il se procedié a la construccién del instrumento de
valoracion de la sobrecarga del cuidador. Se ha utilizado un
modelo de analisis principalmente inductivo, que contempla-
ba la adquisicion de conceptos desde la revisién bibliografica
y la informacién transcrita de las entrevistas, para llegar a
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disefiar la accion metodolégica que se ha puesto en marcha.
Para ello, se realizé una estructuracion de los datos, contras-
tando la informacion hallada en Ia revisién bibliografica y en-
trevistas semiestructuradas. Se triangularon los datos pro-
cedentes de las distintas fuentes, recurriendo a la categori-
zacion de los mismos como método para canalizarlos (12).Se
trataba de integrar los hallazgos obtenidos en la revisién bi-
bliografica v las entrevistas, sobre la asociacion de factores
relacionados con el cuidado de un paciente dependiente v el
nivel de sobrecarga que cada uno de ellos puede generar en
el cuidador. Con esto se identificd v sintetizé el conjunto de
sintomas de sobrecarga y factores que permiten predecir el
posible malestar fisico y emocional en los cuidadores de per-
sonas dependientes, estableciéndolos como variables que
pueden determinar el nivel de sobrecarga de los mismos. El
instrumento de valoracién de sobrecarga propuesto esta ba-
sado en: (a) Los distintos factores predictores y sintomas fi-
sicos y psicosociales de la sobrecarga del cuidador, es decir,
variables que, seglin Ia literatura consultada v la informacion
obtenida en las entrevistas, pueden confluir en un mayor
riesgo de sobrecarga del cuidador informal y estar presentes
en un estado de sobrecarga del cuidadar, (b) En términos de
taxonomia enfermera, los “factores relacionados” y las “ca-
racteristicas definitorias” de los principales diagnésticos aso-
Clados a la sobrecarga del cuidador “Cansancio del rol de cui-
dador” (00061) y "Riesgo de cansancio del rol de cuidador”
(00062) (13). Como herramienta de apoyo al proceso de
andlisis de las entrevistas y para la codificacién de los datos
cualitativos se utilizé el software Atlas.ti,

Una vez generada la primera version del instrumento, se so-
metio a una validacion de aspecto y contenido, mediante la
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valoracion por un panel de expertos, que juzgaron la capaci-
dad del instrumento para evaluar todas las dimensiones
gue se deseaban medir, hasta obtener una versién consen-
suada. Dicha valoracién estaba orientada a facilitar la clari-
dad y relevancia de cada uno de los ftems, si el nimero de
ftems era adecuado, o si el tiempo que se tardaba en cum-
plimentarlo era o no apropiado.

La determinacion de la capacidad funcional y nivel de depen-
dencia del paciente se llevaba a cabo a través de dos escalas
objetivas, la escala Barthel (14) v la escala Lawton-Brody
(15), por consiguiente, ambas escalas fueron incluidas en el
instrumento de medida para evaluar y ponderar Ia variable
de dependencia. Para objetivar el deterioro cognitivo de los
pacientes se utilizé la escala de Pfeiffer (16).

Una vez generada la primera version del instrumento, se so-
meti¢ a una validacion de aspecto y contenido, mediante Ia
valoracion por un panel de tres expertos por el Método de
Agregados Individuales. Estos fueron seleccionados aten-
diendo a sus respuestas sobre aspectos de su trayectoria
profesional, acciones formativas relacionadas con la tema-
tica de estudio y afios de experiencia, asf como el grado de
conocimiento que crefan tener acerca de la valoracion en
Atencion Domiciliaria y la sobrecarga del cuidador (17). Los
expertos debian responder de manera independiente la re-
levancia y congruencia de los ftems del instrumento con el
contenido tedrico, la claridad en la redaccion, la adecuacién
del lenguaje para el nivel del informante vy si consideraban
que los ftems median lo que se pretendia medir. £l andlisis
se realizd midiendo la concordancia de la evaluacién del
ftern en revisién, reportada por cada uno de los expertos, de
manera que los ftems que obtuvieron el 100% de coinci-
dencia favorable entre los expertos quedaron incluidos en
elinstrumento; los ftems que obtuvieran un 100% de coin-
Cidencia desfavorable entre los expertos quedarfan exclui-
dos del instrumento; v los ftems que tenfan una coinciden-
Cia parcial entre los expertos fueron revisadaos, reformula-
dos o sustituidos (18),

Elestudio fue sometido a la valoracidn y aprobacion del Co-
mité de Bioética de Ia Universidad de Barcelona y del Comi-
té Etico de Investigacion Clinica del Instituto Universitario
de Investigacion para la Atencion Primaria, obteniendo in-
formes favorables por parte de ambas entidades. En todo
momento se respetaron los acuerdos de la Declaracion de
Helsinki en su revisién de octubre de 2013,

relacionados” vy las “caracteristicas definitorias” de los dos
principales diagnésticos de Enfermerfa relacionados con la
posible sobrecarga del cuidador informal “Cansancio del rol
de cuidador (00061)"y "Riesgo de cansancio del rol de cui-
dador (00062)", y se comprobd que muchos de ellos eran
concordantes con las diferentes variables predictores y sin-
tomas de sobrecarga hallados en la revision bibliografica,
Por tanto, se pudo llegar a establecer una Unica propuesta
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(Cuadro 1) que resulté mas agil para la comprension v crea-
cion de la primera version del instrumento de medida de
sobrecarga del cuidador familiar,

De este modo, se enumeraron un conjunto de variables re-
lacionadas de forma significativa con la capacidad para con-
tinuar proporcionando los cuidados, que podian confluir en
un mayor riesgo de sobrecarga del cuidador informal: (I) pre-
dictores de sobrecarga asociados al paciente: nivel de de-
pendencia, deterioro cognitivo o demencia, trastornos con-
ductuales o del comportamiento y complejidad o severidad
de la patologia; () predictores de sobrecarga asociados al
Cuidador: género, parentesco, nivel de ingresos, convivencia
en el mismo domicilio, soporte social o familiar, percepcion
que tiene el cuidador respecto al soporte que recibe y es-
trategias de afrontamiento o actitud frente al problema; (ll)
sintomas de sobrecarga: sintomas emocionales (ansiedad,
depresion o desesperanza), sintomas sociales (mdltiples de-
mandas de ayuda o aislamiento social), comportamientos
negativos (preocupacion excesiva por el paciente, descuido
del paciente o descuido de las propias necesidades), y sinto-
mas fisicos (cansancio, dificultad para dormir, palpitaciones
0 trastornos de memoria).

Este analisis constituyé la base para el desarrollo de la pri-
mera version del instrumento de valoracion de sobrecarga
del cuidador, de manera que quedd constituido por 16
ftems. El procedimiento que se sigui6 para ponderar las va-
riables consistié en atribuir un valor numérico a cada cate-
gorfa segun la importancia que habfan obtenido en el anali-
sis bibliografico v las entrevistas. Estas ponderaciones fue-
ron expresadas utilizando los valores numéricos 1, 2,3y 4
en una escala de menor a mayor importancia, donde el 1 fue
conferido a las variables con menos importancia en la so-
brecarga del cuidador, y el 4 fue adjudicado a las variables
consideradas mas relevantes. La puntuacion final asignada,
que establece la presencia o ausencia de sobrecarga, v el
grado de la misma, fue determinada con la suma de los valo-
res numericos asignados a cada variable, siendo 41 la maxi-
ma puntuacion y O la minima.

Enlarevision por parte del panel multidisciplinario de exper-
tos se obtuvo un porcentaje total de concordancia entre
expertos del 83%, obteniendo el 100% de coincidencia fa-
vorable en los ftems: género, parentesco, nivel de ingresos,
soporte social, severidad de la patologia, nivel de depen-
dencia, demencia o deterioro cognitivo vy trastornos del
comportamiento. No se obtuvo en ninglin caso el 100% de
coincidencia desfavorable. En los ftems en que aparecid dis-
cordancia, esta se debia a aspectos como la claridad en Ia
redaccion o el lenguaje inadecuado, por lo que se procedi6 a
su modificacion, obteniendo la versién por consenso del
instrumento como resultado del proceso de validez de as-
pecto y contenido (Cuadro 2).

10

"

A través de este estudio se tratd de agrupar los aspectos
mas influyentes en la sobrecarga del cuidador familiar, con-

A
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Cuadro 1. Relacién de variables predictoras v sintomas de sobrecarga del cuidador con los diagnésticos de Enfermerfa “Cansancio del '

rol del cuidador’ (0006 1) v "Riesgo de cansancio del rol del cuidador” (00062)

Variables Factores relacionados con los diagnésticos “Cansancio del rol del cuidador” (00061) '
y sintomas “Riesgo de cansancio del rol del cuidador” (00062)
Nivel de - Crecientes necesidades de cuidado o dependencia
dapen et - Alta domiciliaria de algin miembro de la familia con importantes necesidades de cuidados
P - Duracién de la necesidad de los cuidados
- Problemas psicolégicos del receptor de los cuidados
Demencia - Retraso en el desarrollo o retraso mental de la persona que recibe los cuidados
ASotindas - Conductas prot?le‘matlcas
al paciente - Enfermedad cronica
- Severidad de la enfermedad
Complejidad de - Enfermedad grave del receptor de los cuidados
la patologia del - (antidad y complejidad de las actividades
paciente - Cuidados numerosos o complejos
- Inestabilidad de la salud del receptor de los cuidados
- Curso imprevisible de la enfermedad
Género - El cuidador es una mujer
Edad - Noseincluye
Parentesco - El cuidador es el conyuge
- Equipo inadecuado para brindar cuidados
; - Medios de transporte inadecuados
Apayesacal - Falta de experiencia en brindar cuidados
- Falta de descanso del cuidador
- Presencia de abusos o violencia
1 . : - Antecedentes de malas relaciones
Asociadas ;‘:.g"gg%’;c’#;ﬁoel - Falta de intimidad del cuidador
al cuidador - Presencia de malos tratos
- Presencia de violencia
: g - Recursos econdmicos insuficientes
el - Situacion marginal de la familia
- Aislamiento de otros
- Patrones de afrontamiento marginales del cuidador
: - Tension emocional
AfTontamiento - Insuficiencia de actividades recreativas; falta de distraccién
- Cambio continuo de actividades
- Falta de tiempo
o - Problemas fisicos
, Fisicos - Deterioro de la salud del cuidador
Sintomas Probl eolog ™
Peloosoeiales - Problemas psicologicos o cognitivos

- Adiccién o codependencia
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Nota. Elaboracién propia a partir de Herdman et al. (13)

Cuadro 2. Concordancia entre expertos del panel multidisciplinario
en la revision de los 16 ftems del instrumento creado

- ftem 1 (Género). 100%

- ltem 2 (Parentesco). 100%

- Item 3 (Nivel de \ngresos) 100%

- [tem 4 (;Convive en el mismo domicilio con el paciente?): 66%

- Item 5 (;Tiene soporte social?): 100%

- [tem 6 (;Piensa el cuidador que la ayuda recibida es insuficiente o
inadecuadar). 66%

- ltem 7 (Sintomas emocionales): 66%

- ftem 8 (Sintomas sociales): 66%

- Item 9 (Comportamientos negatwos) 66%

- ftem 10 (Sintomas fisicos: cansancio, dificultad para dormir): 66%

- Item 1 (Sintomas fisicos: palpitaciones, trastornos de memoria): 66%

- Item 12 (Afrontamiento/actitud del cuidador frente al problema): 66%

- ltem 13 (¢Es un paciente terminal/MACA?): 100%

- [tem 14 (Nivel de dependencia severa): 100%

- Item 15 (Pfeiffer > 5 errores o diagnéstico de demencia): 100%

- ftem 16 (Presencia de trastornos conductuales o del
comportamiento). 100%

siderando la informacion proporcionada por los cuidadores
informales, los profesionales sanitarios, ademas de las
aportaciones de la literatura cientffica. €l nivel de depen-
dencia del paciente representd uno de los elementos mas
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relevantes en la sobrecarga del cuidador, de forma que a
mayor nivel de dependencia del paciente mayor nivel de so-
brecarga de su cuidador (19).

El deterioro cognitivo del sujeto fue otro de los aspectos
mas significativos en la sobrecarga del cuidador, aungue no
fue considerado asi por los profesionales sanitarios, lo que
podrfa venir condicionado par la reducida cantidad de pa-
cientes con demencia que se atienden en Atencién Domici-
liaria al ser muchos de ellos institucionalizados de manera
temprana. No obstante, se pudo observar que la demencia
debia ser considerada como una de las variables mas impor-
tantes a incorporar en la evaluacién de la sobrecarga del
cuidador, dado que tanto la literatura cientifica como la in-
formacién aportada por los cuidadores entrevistados mos-
traron una gran influencia de la demencia, y mas concreta-
mente de los trastornos conductuales, en |a calidad de vida
y del bienestar psicolégico del cuidador (13,20).

La complejidad o severidad de la enfermedad fue la menos
estimada por los profesionales sanitarios entrevistados,
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posiblemente porque este aspecto quedaba incluido dentro
de la variable del nivel de dependencia del paciente, pero sf
se considerd preciso incluir en el instrumento si este se en-
contraba en una fase terminal, por el gran desgaste que
produce en el cuidador los sentimientos de angustia y des-
esperacion que coexisten en estas circunstancias (21).

La influencia del soporte social fue expresada en las entre-
vistas como un factor clave que protege al cuidador de Ia
sobrecarga vy también en la literatura estd incluida como
variable mediadora de la sobrecarga, siendo més importan-
te la satisfaccion que sienten los cuidadores con la ayuda
recibida que la calidad o la cantidad de apoyo con la que
cuenta el cuidador (22). Igualmente, el afrontamiento o Ia
actitud del cuidador ha sido una variable que ha recibido de-
tenida atencion por parte de los investigadores en su papel
mediador del estrés en el cuidador (23) y en las entrevistas
se desprendi6 como el principal factor modulador en la so-
brecarga del mismo, por lo que fue ponderado con la méxi-
ma puntuacion.

Por el contrario, el género, el parentesco, el nivel de ingresos
del cuidador y la convivencia en el mismo domicilio son las
variables gue fueron ponderadas en el nuevo instrumento
de medida con el menor valor numérico, teniendo en cuenta
la valoracién obtenida durante las entrevistas, La literatura
afirma que el impacto negativo de cuidar sobre la salud se
percibe con doble frecuencia entre las mujeres (24), v los
profesionales entrevistados argumentaron que las mujeres
posiblemente sientan que tienen el deber de atender a su
familiar, tal vez por el temor a la desaprobacion social si se
salen de las normas culturales establecidas. En cuanto al pa-
rentesco, la mayorfa de cuidadores declararon que no les
molestaba ningln comportamiento, lo que pone de mani-
flesto que cuanto mas estrecha es la relacién entre el cuida-
dor y la persona dependiente, menos molestan los cuidados
gue prestan (25). Sin embargo, diversos autores han sefiala-
do que la media de puntuacion en la escala de sobrecarga
del cuidador de Zarit era superior para el conyuge (26,27).
Los cuidadores con bajos ingresos experimentan una mayor
carga (28) y los profesionales sanitarios argumentaron |a
posibilidad de acceder con mayor facilidad a algdn tipo de
ayuda si los cuidadores dispusieran de un nivel de ingresos
mas alto. Por Ultimo, aungue para algunos profesionales la
variable convivencia fue considerada como una ventaja para
el cuidado, contemplando que el cuidador no perdia el tiem-
po con desplazamientos vy, por tanto, disminufa el nivel de
estrés del mismo, en el instrumento de medida fue conside-
rada como un factor predictor de sobrecarga atendiendo ala
importancia que la revisién bibliografica le otorgaba, sefia-
landola como una variable significativa en la sobrecarga e
incrementando la percepcion subjetiva de la misma (29).

Por otro lado, se pudo establecer que la edad del cuidador
no aportarfa informacién relevante a la hora de valorar la
sobrecarga, ya gue los profesionales sanitarios mostraron
disparidad de opinién respecto a ello y en la literatura con-
sultada constitufa también una gran controversia (19,29).
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En cuanto a los sintomas fisicos de sobrecarga, tanto la bi-
bliograffa como los profesionales sanitarios manifestaron
que el cansancio v la dificultad para dormir del cuidador
constituian los sintomas mas comunes en la sobrecarga del
misma, por las consecuencias nocivas que puede tener so-
bre la salud y su calidad de vida (30-32), seguido de las pal-
pitaciones v los trastornos de memoria y concentracion. No
obstante, tomaron mayor relevancia los sintomas psicoso-
ciales que fueron concretados en tres ambitos: emacional,
social y comportamental (33). Tanto la bibliograffa consul-
tada como los profesionales sanitarios destacaron la ansie-
dad, depresion y desesperanza como los principales sinto-
mas emocionales manifestados en los cuidadores con so-
brecarga (34.,35), seguidos de los sintomas sociales (de-
manda de ayuda v aislamiento sacial) y los comportamien-
tos negativos (descuido de Ias propias necesidades, descui-
do del paciente, preocupacion excesiva por el paciente).

En conclusion, se ha disefiado una herramienta méas sencilla
y reducida para la valoracion de sobrecarga del cuidador,
que responde a las necesidades actuales de paciente, cui-
dador y profesional sanitario en el marco de la Atencién
Domiciliaria. No obstante, es preciso extender y ampliar el
estudio mediante un proceso de validacién psicométrica del
constructo del instrumento generado, para poder determi-
nar su fiabilidad, validez y factibilidad. De esta manera, se
obtendra la version definitiva, No obstante, se puede afir-
mar que se ha conseguido un método de valoracion de la
sobrecarga del cuidador que permite la obtencién de infor-
macién mas amplia para que el profesional de Enfermeria
pueda recoger datos v valorarlos dentro de un contexto, en
el cual tienen cabida todas las personas implicadas en el
complejo proceso de la atencién domiciliaria: paciente-cui-
dador-enfermero. Con esta herramienta nueva se podrén
identificar las necesidades que puede presentar el cuidador
vy paciente, y permitira hacer un correcto diagndstico de Ia
situacién de forma global,
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Anexo 1. Cuestionario de evaluacion de la sobrecarga del cuidador (versién validez de contenido)

Cuestionario de evaluacién de la sobrecarga del cuidador CESC
Este cuestionario debe ser completado por el profesional sanitario de referencia con conocimiento del paciente y de su cuidador, respondiendo a
las preguntas marcando la casilla correspondiente, segln la percepcién y/o conocimiento del propio profesional. Los valores 0-4 ponderan cada

respuesta.

1. CUIDADOR (Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos/sintomas relacionados con el cuidador)

Puntuacion: 0 1 2 3 4
Género OHombre OMujer
Parentesco OO0tros OCbnyuge
Nivel de ingresos OMedio/Alto  OBajo
;Convive en el mismo domicilio con el paciente? ONo OSi
¢;Tiene soporte social/familiar? Ayudas a domicilio, prestaciones
econémicas, ingresos por descanso familiar, tele-alarma, cuidador OSi ONo
remunerado, otros familiares, ...
¢Piensa el cuidador que la ayuda recibida es insuficiente o ONo osi
inadecuada? (responder SOLO si dispone de soporte social/familiar)
Sintomas emocionales (puede presentar uno o varios):
ansiedad (nerviosismo, angustia, tension, estrés); depresion (llanto, ONo OSi
tristeza, apatia); desesperanza (reconoce que "no puede mas")
Sintomas sociales (puede presentar uno o varios): multiples
demandas de ayuda (visitas o contactos repetidos al CAP); ONo oSt
aislamiento social
Comportamientos negativos (puede presentar uno o varios):
preocupacién excesiva por el paciente; descuido del paciente; ONo Oosf
descuido de las propias necesidades
Sintomas fisicos (puede presentar uno o varios): ONo oS
cansancio (falta de fuerzas, fatiga); dificultad para dormir
Sintomas fisicos (puede presentar uno o varios): .
P ; : ONo OSi
palpitaciones; trastornos de memoria
Afrontamiento/actitud del cuidador frente al problema: OPositiva ONegativa
(Suma puntuacién total segn valor de cada columna) l Subtotal: | |

2. PACIENTE (Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos relacionados con el paciente)

Puntuacioén: 0 1 2 3 4
;Es un paciente terminal/patologia crénica avanzada? ONo oSt

. = :
lil\é%l/i? (cji;apendenua severa: Barthel (< 35) o Lawton y Brody oo oS
Pfeiffgr >5 errores o diagné;tico de demencia ONo osi
(Deterioro cognitivo moderado a importante)
Presencia de trastornos conductuales o del comportamiento: ONo oS

agitacion, insomnio, agresividad, hiperactividad, delirios, gritos, ..

(Suma puntuacién total segiin valor de cada columna)

PUNTUACION TOTAL (suma subtotal 1y 2):

[ Subtotal: liysasial

Nota. Interpretacion de la puntuacion total: < 5 puntos: no se observa sobrecarga; 5-11 puntos: sobrecarga leve; 12-19 puntos: sobrecarga

moderada; > 20 puntos: sobrecarga intensa
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