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PRESENTACION

PRESENTACION

El aumento de la esperanza de vida viene acompafiado del crecimiento de la patologia
crénica, asi como de un incremento de los pacientes dependientes, y es en este
aspecto donde se precisan de cuidados adaptados a sus necesidades, entre ellos el
hecho de tener que ser atendidos en su propio domicilio y permanecer en el mismo la
mayor parte del tiempo posible antes de la institucionalizacidn. En este sentido, deben
existir programas de atencion domiciliaria capaces de dar respuesta a esta demanda
de cuidados de salud, de manera que sea posible llevar a cabo una atencidn integral y

de calidad en el entorno habitual del paciente.

Sin embargo, para que todo esto sea posible, es decir, para que el paciente
dependiente pueda permanecer en su vivienda hasta el final de sus dias, se precisa la
presencia de una figura clave: “el cuidador”, que suele ser familiar, pareja o amigo que
brinda su ayuda y su apoyo incondicional, hombre o mujer que sacrifica su vida y su
salud por amor, por lealtad, por gratitud o por dedicacién, y sélo encuentra
satisfaccidén en el bienestar de la persona a la que cuida. Son miles las personas que
desafian cada dia las dificultades y obstaculos del cuidado y sin cuyo compromiso, seria
practicamente imposible llevar a cabo la atencién del paciente dependiente en su
domicilio. Y por eso es tan importante no olvidarnos de esta pieza clave que muchas
veces queda en un segundo plano frente a un paciente domiciliario complejo. Es
preciso cuidar del cuidador, porque si su esfuerzo y su entrega quiebran, no podran
cuidar adecuadamente a las otras personas, es indispensable preservar su bienestar

para que el trabajo que realizan sea realmente eficaz.

En Atencidn Primaria, las enfermeras y enfermeros, durante el dia a dia en la consulta
y en los domicilios que visitamos, escuchamos y atendemos a decenas de cuidadores
informales que nos preguntan sus dudas y nos hablan de la evolucién del paciente y, a
través de este contacto, estos cuidadores nos transmiten no sélo informaciéon acerca

de las intervenciones que realizan, sino también de sus emociones y sentimientos, la
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fuerza o la debilidad que pueden sentir en cada momento, las sensaciones o las
necesidades que puedan presentar. Cuando un cuidador te abre la puerta de su
domicilio, te muestra su confianza, comparte contigo sus vivencias y confidencias, en
definitiva, su intimidad. Por tanto, somos nosotros, el colectivo de enfermeria, el que
realiza la tarea de valorar el estado de sobrecarga del cuidador, y es precisamente en
este cometido cuando surgen las impresiones. El principal inconveniente es tener que
registrar el grado de sobrecarga del cuidador utilizando Unicamente las respuestas de
un cuestionario autoadministrado, sin tener en cuenta aspectos tan esenciales como la
valoracidn que realizan las enfermeras/os para identificar las necesidades que puede
presentar el cuidador y poder hacer un correcto diagndstico de éstas. Esto se refleja en
la percepcion que tiene la enfermera/o cuando ha de realizar de forma repetitiva
preguntas, afo tras afio, a un cuidador que ya conoce sobradamente por el
seguimiento del paciente. Ademds, en muchas ocasiones pueden resultar incémodas
tanto para el profesional como para el cuidador llegando a generar y producir

malentendidos.

En base a esto, cabe hacerse las siguientes preguntas: ¢En qué medida puede
contribuir la valoraciéon enfermera en la determinacién del nivel de sobrecarga del
cuidador? ¢Qué pueden aportar las intervenciones y actividades que realiza la
enfermera o el enfermero al cuidador informal en la evaluacién de su estado de
sobrecarga? Estas preguntas son claves y trataremos de responder a lo largo de esta

tesis doctoral.
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RESUMEN

RESUMEN

Objetivo: El objetivo de esta investigacion fue generar y validar un instrumento de
medida de la sobrecarga del cuidador informal, basado en predictores y sintomas de
sobrecarga del cuidador que pueden ser medidos durante el proceso de valoracion

enfermera.

Metodologia: El estudio responde a una modalidad de investigacion empirico-
descriptiva y el disefio atiende a una metodologia de tipo mixta. La muestra de estudio
la componian 14 enfermeras/os de tres Centros de Atencién Primaria del area de
L'Hospitalet de Llobregat (Barcelona) y 296 cuidadores. Las variables de analisis fueron
los sintomas y predictores de sobrecarga asociados al cuidador y al paciente. Primero
se llevd a cabo la recogida de datos a través de una revision bibliografica y 18
entrevistas semiestructuradas elaboradas ad hoc dirigidas a profesionales sanitarios y
cuidadores. Seguidamente, se procedié a la construcciéon del instrumento utilizando un

modelo de andlisis principalmente inductivo y fue sometido a pruebas de validacion.

Resultados: El instrumento, conocido como CESC (Cuestionario de Evaluacién de la
sobrecarga del cuidador), quedd constituido por 16 items que miden la carga objetiva 'y
subjetivamente. En la validez de contenido, mediante el método de Agregados
Individuales, se obtuvo un porcentaje total de concordancia entre expertos del 83%. La
factibilidad se evalué por medio de una encuesta de opinién y satisfaccion
administrada a los profesionales. Cabe destacar unas puntuaciones medias altas en
general, siendo los elementos mejor valorados los referentes al contenido y al disefio
del cuestionario. En cuanto a la validez criterial, ambos test (CESC y el de referencia
Zarit) presentaron una relacién lineal positiva, con un valor de correlacién de Pearson
de 0.79, lo cual permite hablar de una correlacién considerable. En lo que respecta a la
fiabilidad, el analisis de los items aplicando el cdlculo del KR-20 al CESC revelé un nivel
aceptable de confiabilidad con los 16 items del instrumento, obteniendo un valor de
0.72 (correlacién positiva). Finalmente, respecto a la validez del constructo, se

comprobd que la matriz de los datos era adecuada para el anadlisis factorial
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(KMO=0.744). Asimismo, la prueba de esfericidad de Bartlett arrojé un valor
significativo (X (105) = 857.233; p = 0.000). Al ser inferior a p<0.05 indica que el analisis
factorial era adecuado, ya que se considera que las variables estdn los suficientemente
interrelacionadas para realizarlo. En el anadlisis de la diagonal de la matriz anti-imagen,
se observé que los items presentaron buenos niveles de adecuacién con valores en
general superiores a 0.60, siendo éste un indicador positivo de la matriz de datos. El
analisis factorial reveld 5 factores y la solucion explicé el 58.99% de la varianza. La
regla de Kaiser-Guttman permitid identificar estos cinco factores con raices latentes o
autovalores mayores que 1. En concreto, el factor 1, “expresion emocional”, incluye
aspectos psicoldgicos, el factor 2, "calidad vida”, se refiere a problemas fisicos, asi
como a aspectos convivenciales; el factor 3, “deterioro funcional y cognitivo”, describe
el nivel de dependencia del paciente y su deterioro cognitivo; el factor 4, “red de
apoyo”, se refiere a recursos de soporte social y familiar; por ultimo, el factor 5,
“desarrollo social”, incluye los aspectos socioeconémicos. Posteriormente se construyé
un modelo de regresidn logistica multinomial incorporando como variable
dependiente el nivel de sobrecarga del cuidador, y como variables independientes los

sintomas y predictores de sobrecarga que componen cada uno de los cinco factores.

Conclusion: Los resultados confirman la importancia que tienen los diversos sintomas
y factores predictores en el nivel de sobrecarga del cuidador destacando la
preeminencia del factor emocional por encima del resto de variables relacionadas con
la sobrecarga. El estudio de regresidn logistica multinomial revela que las variables
predictoras y sintomas de sobrecarga utilizados en el CESC se corresponden con los
manejados habitualmente en la valoracién enfermera del paciente domiciliario y su
cuidador, permitiendo su empleo sistematico en la practica asistencial. Las principales
aportaciones del estudio consisten en superar algunas de las deficiencias que
presentan otros instrumentos, ya que el CESC se caracteriza por su brevedad, facilidad
de uso vy satisfaccién, ademds de aumentar el detalle en el nivel de sobrecarga. Estos
resultados permitirdn un cambio en la evaluacidn de sobrecarga del cuidador, mas

ajustada al marco de la atencién y valoracién enfermera.
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ABSTRACT

ABSTRACT

Objective: The objective of this research was to generate and validate an instrument
for measuring informal caregiver overload, based on predictors and caregiver overload

symptoms that can be measured during the nursing assessment process.

Methodology: The study responds to a modality of empirical-descriptive research and
the design attends to a mixed type methodology. The study sample consisted of 14
nurses from three Primary Care Centers in the L'Hospitalet de Llobregat area
(Barcelona) and 296 caregivers. The variables of analysis were the symptoms and
predictors of overload associated with the caregiver and the patient. First, data
collection was carried out through a bibliographic review and 18 semi-structured
interviews prepared ad hoc for healthcare professionals and caregivers. Next, the
instrument was constructed using a mainly inductive analysis model and subjected to

validation tests.

Results: The instrument, known as CESC (Caregiver Overload Assessment
Questionnaire), consisted of 16 items that measured the load objectively and
subjectively. In the validity of content, by means of the Individual aggregates method,
a total percentage of agreement among experts of 83% was obtained. Feasibility was
evaluated through an opinion and satisfaction survey administered to professionals. In
general, it is important to highlight the high average scores, the elements that were
best evaluated being those referring to the content and design of the questionnaire. In
terms of criteria validity, both tests (CESC and Zarit) presented a positive linear
relationship, with a Pearson correlation value of 0.79, which allows us to speak of a
considerable correlation. Regarding reliability, the analysis of the items applying the
KR-20 calculation to the CESC revealed an acceptable level of reliability with the 16
items of the instrument, obtaining a value of 0.72 (positive correlation). Finally,
regarding the validity of the construct, it was found that the matrix of the data was
adequate for the factorial analysis (KMO = 0.744). Also, Bartlett's sphericity test
yielded a significant value (x* (105) = 857.233, p = 0.000). Being less than p <0.05
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indicates that the factorial analysis was adequate, since it is considered that the
variables are sufficiently interrelated to perform it. In the analysis of the diagonal of
the anti-image matrix, it was observed that the items presented good levels of
adequacy with values in general higher than 0.60, this being a positive indicator of the
data matrix. The factor analysis revealed 5 factors and the solution explained 58.99%
of the variance. The Kaiser-Guttman rule allowed to identify these five factors with
latent roots or eigenvalues greater than one. Specifically, factor 1, "emotional
expression", includes psychological aspects, factor 2, "quality of life", refers to physical
problems, as well as convivial aspects; factor 3, "functional and cognitive impairment",
describes the patient's level of dependence and cognitive impairment; factor 4,
"support network", refers to social and family support resources; finally, factor 5,
"social development", includes socioeconomic aspects. Subsequently, a multinomial
logistic regression model was constructed, incorporating as a dependent variable the
level of caregiver overload, and as independent variables the symptoms and predictors

of overload that compose each of the five factors.

Conclusion: The results confirm the importance of the various symptoms and predictor
factors in the level of caregiver overload, highlighting the preeminence of the
emotional factor over the rest of the variables related to overload. The study of
multinomial logistic regression reveals that the predictor variables and symptoms of
overload used in the CESC correspond to those usually handled in the nurse
assessment of the home patient and his/her caregiver, allowing their systematic use in
the care practice. The main contributions of the study consist in overcoming some of
the deficiencies presented by other instruments, since the CESC is characterized by its
brevity, ease of use and satisfaction, in addition to increasing the detail in the level of
overload. These results will allow for a change in the caregiver overload assessment,

more in line with the nursing care and assessment framework.
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Una de las principales caracteristicas actuales y futuras de nuestra sociedad es la baja
natalidad, la baja mortalidad y la elevada expectativa de vida, con el predominio de
personas adultas mayores que presentan caracteristicas concretas y cada vez mas
dependientes de otros para realizar sus actividades de la vida diaria, debido a la
aparicién de enfermedades crénicas o déficits funcionales asociados al proceso de
envejecimiento y en cuyo caso, la familia sigue siendo la proveedora preferente de
cuidados (Carretero, Garcés y Rddenas, 2006; Espin-Andrade, 2010; Huete, Urién,
Martin y Montero, 2010). Si bien se ha reconocido que el cuidado que ofrece la familia
constituye la fuente principal de cuidados para el paciente dependiente, muchos
autores coinciden en que es preciso lograr una complementacion entre el sistema de
apoyo formal e informal, con el fin de hacer mas efectivo el cuidado del mismo, por lo
que dentro de la cartera de servicios de la enfermera/o de Atencion Primaria, una de
las prestaciones es la atencién al cuidador de pacientes dependientes en el domicilio

(Espin-Andrade, 2010).

Los cuidadores familiares son la clave en la atencién de las personas incluidas en el
Programa de Atencion Domiciliaria, de manera que el sentimiento de carga que
perciban los cuidadores puede condicionar en gran medida, no solo la calidad de vida
de cuidadores y pacientes, sino otros aspectos como la demanda de los servicios o
recursos sanitarios. La complejidad de los problemas de salud que supone que el
paciente esté en el domicilio, afnadido a la gran cantidad de tareas que han de asumir
los cuidadores, hace que se sitien en un escenario de alta vulnerabilidad, estrés e
incertidumbre, que incrementa el riesgo de padecer diversos problemas fisicos y
emocionales. Muchos de los cuidadores tienen la sensacion de sentirse fisica y
emocionalmente atrapados, en una especie de circulo vicioso, incluso con
sentimientos de culpabilidad que pueden provocar claudicacion, y/o incapacidad para

seguir atendiendo las demandas de su familiar dependiente (Ferré-Grau, Rodero-
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Sadnchez, Cid-Buera, Vives-Relats y Aparicio-Casals, 2011, p. 11). Esto hace que nos
encontremos ante un problema sanitario en el que las enfermeras y enfermeros tienen
un papel protagonista ayudando a los cuidadores familiares a vivir su proceso de

cuidado (Ferré-Grau et al., 2011, p.15).

La evaluacidn del cuidador y de las consecuencias que tiene la asistencia a una persona
dependiente sobre el proveedor de cuidados se inicié en la década de 1960, en el
marco de los estudios pioneros sobre familiares de personas dependientes llevados a
cabo por Grad y Sainsbury (1963), Lowenthal y Berkman (1967) y Panting y Merry
(1972). No obstante, no fue hasta el afio 1980 que comenzaron a aparecer las primeras
medidas especificas de la carga del cuidador con la publicacién de la Burden Interview
de Zarit y sus colaboradores. Actualmente, el cuestionario de Zarit es uno de los mas
utilizados para la evaluacion de la carga del cuidador (Carretero et al., 2006; Crespo y
Rivas, 2015; (Montero, Jurado, Valencia, Méndez, & Mora, 2014). Desde la creacién de
este cuestionario de sobrecarga, para poder atender a los cuidadores familiares han
surgido numerosos instrumentos que tratan de medir la carga del cuidador (Delgado-
Gonzdlez et al.,, 2011): por un lado, tenemos el Cuestionario Entrevista de Carga
Familiar Objetiva y Subjetiva (ECFOS-II), validado por Vilaplana et al. (2007); también
estd el Cuestionario de Evaluacion de Repercusién Familiar (IEQ), instrumento de
medida de la carga de cuidadores de pacientes con esquizofrenia (Huete et al., 2010);
Cuestionario indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) (Lépez y Moral, 2005); Escala del
Sentido del Cuidado, versién castellana de la Finding Meaning Through Caregiving
Scale (Fernandez y Gual, 2006); El Inventario de situaciones potencialmente
estresantes (I.S.P.E.) (Torres Colmenero, Peldez Peldez, & Muela Martinez, 2002); el
Cuestionario de Sobrecarga en Cuidadoras de Ancianos con Demencia (SCAD)
(Abengozar y Serra, 1996) (Tabla 1). Haciendo revisién de todos ellos, se puede
detectar que tienen un aspecto en comun, principalmente se observa que se basan en
la evaluacion que realiza el cuidador, no teniendo en cuenta la informacion y el

conocimiento que adquiere las enfermeras/os acerca de la situacion, a través de la
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valoracion que realizan dichos profesionales y la estrecha relacién que se llega a

establecer con dicho cuidador.

Tabla 1. Escalas de sobrecarga del cuidador.

Escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit

(Martin, Salvadd, Nadal,

Miji y Lanz, 1996)

Cuidadores de
pacientes ancianos
con trastorno
psiquiatricos.

Instrumento Version espaiiola Indicacion
Original

Burden Interview
(zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980)

=LA RIS Entrevista de Carga Evalda la carga familiar AA/HA

Schedule-Short Form Familiar Objetiva y experimentada por los

(FBIS-SF) Subjetiva (ECFOS-II) cuidadores de las

(Tessler, R.C. y (Vilaplana et al., 2007) personas con

Gamache, G.M., 1998) esquizofrenia.

Involvement evaluation eV ile)sEIiloXe[: Evalda la carga de AA/HA

Questionnaire (IEQ) Evaluacion de cuidadores de pacientes

(Schene y Van- Repercusién Familiar con esquizofrenia.

Wijngaarden, 1992) (Van-Wijngaarden et al.

y EPSILON group, 2000)

Caregiver Strain Index indice de esfuerzo del Evalua la carga de HA

(Csl) cuidador (IEC) cuidadores de pacientes

(Robinson, 1983) (Lépez y Moral, 2005) con patologias cronicas,
oncoldgicas y agudas que
requieren cuidados
domiciliarios.

Cuestionario de Mujeres cuidadoras AA

Sobrecarga en principales de ancianos

Cuidadoras de Ancianos dementes familiares que

con Demencia (SCAD) convivan con ellas.

(Abengozary Serra,

1996)

Inventario de Evalla la sobrecarga de AA

situaciones
potencialmente
estresantes (I.S.P.E.)
(Torres Colmenero,
Peldez Peldez y Muela
Martinez, 2002)

cuidadores principales de
enfermos de Alzheimer.

Fuente: Elaboraciéon propia. AA: Autoaplicado; HA: Heteroaplicado.

En el entorno sanitario, el cuestionario mas aplicado y extendido para evaluar la carga
del cuidador es el Zarit Burden Interview (Zarit et al., 1980) mas conocido como Escala

de Sobrecarga del Cuidador Zarit. Se dispone de versiones validadas en inglés, francés,
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aleman, sueco, danés, portugués, espafiol, chino, japonés, etc. La versidn original en
inglés consta de un listado de 22 items basados en afirmaciones que describen cémo
se sienten a veces los cuidadores; para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la
frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala que va de 0 a 4; la puntuacion
global oscila entre 0 y 88 puntos. En 1996, Martin et al. presentaron el cuestionario
traducido y adaptado a la poblacién espafiola con 5 posibles respuestas (nunca, rara
vez, algunas veces, bastantes veces, casi siempre). La puntuacion global del
cuestionario oscila entre 22 y 110. El autor del cuestionario no establecié ni propuso
ningln punto de corte, sin embargo, en la version espaiola se proponen como puntos
de corte los siguientes: 22-46 (no sobrecarga), 47-55 (sobrecarga leve) y 56-110

(sobrecarga intensa) (Alvarez, Gonzalez y Mufioz, 2008) (Anexo 1).

El cuestionario de Zarit se ha mostrado util para cuidadores de personas con distintas
enfermedades, y en concreto enfermedades crénicas, son muchos los estudios que
han demostrado su utilidad para la evaluacion de la carga y la determinacién de la
presencia de sobrecarga, no obstante, se sabe que una puntuacién global de la carga
no ayuda a identificar en qué areas concretas necesita ayuda el cuidador, lo que puede

limitar su utilidad para el disefio de una intervencién (Crespo y Rivas, 2015).

Por otro lado, parece que con la estandarizacién del uso de este cuestionario, los
investigadores dejan de lado la percepcion y valoracion que los enfermeros/as de
Atencidn Primaria hacen sobre las personas que cuidan a pacientes confinados en su
domicilio, cuando existen evidencias de que su enfoque tedrico, su propia experiencia,
tanto vital como profesional, y su formacion, les hace conscientes de la situacion de
salud y calidad de vida de los cuidadores informales; asi como del nivel de soledad y los
conflictos interpersonales que surgen en las familias cuando aparece una situacion de

dependencia (Crespo y Rivas, 2015).

El Observatorio de Metodologia Enfermera (OME), junto con la Fundacién para el
desarrollo de la Enfermeria (FUDEN) (2013) plantean la valoracion enfermera como la

piedra angular del trabajo enfermero, ya que es el método idéneo para recoger
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informacién e identificar problemas, y asi poder realizar intervenciones enfermeras
encaminadas a solucionar o minimizar dichos problemas. En su informe de 2013 se
detalla que dicha valoracién debe ser continuada, desde que el enfermero entra en
contacto por primera vez con el paciente, y destaca como objetivo principal “captar en
cada momento la situacion de salud que estdn viviendo las personas, asi como su
respuesta a las mismas”, es decir, llevar a cabo el proceso de valoracidon enfermera
implica no solo una recogida de datos, sino también una evaluacién y emisidon de un
juicio clinico. Segun OME y FUDEN (2013), la emisidon de este juicio clinico es
fundamental y es lo que diferencia una recogida de datos de una valoracion
profesional, asegurando a su vez la instauracién de un proceso de planes de cuidados

con las garantias necesarias.

Por ultimo, a todo esto, se afiade otro inconveniente para la utilizacion del
cuestionario Zarit: el tamafio y, por tanto, el tiempo que se emplea en su uso. Hay
diferentes escalas que intentan reducir la Escala de Zarit para disminuir el tiempo que
se tarda en completarla; la que mejor se comporta en cuidadores principales de
pacientes dependientes es la Escala de Zarit Reducida de Cuidados Paliativos, que
permite identificar a todos los cuidadores con sobrecarga Unicamente con 7 preguntas.
No obstante, es utilizada generalmente en el dmbito hospitalario, y tampoco incluye

aspectos de la valoracién enfermera (Alvarez et al., 2008).

Las enfermeras/os tienes una posicién privilegiada en el drea de la atenciéon
domiciliaria, ya que la cercania que existe, no sélo con el paciente, sino con el cuidador
familiar, les proporciona una gran ventaja para el desarrollo de su labor asistencial.
Segun autores como Delicado, Alfaro, Candel y Barnés (2012), las numerosas visitas
gue realizan al domicilio, la constante observacion que se lleva a cabo y que se utiliza
como herramienta esencial en el trabajo de enfermeria como primer paso antes de
actuar, la relacion de confianza que se forja a través del tiempo con la familia, es lo que
verdaderamente les puede permitir llevar a cabo una valoracién de las situaciones a las

gue debe enfrentarse el cuidador familiar, sin embargo, no existe un instrumento de
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medida que contemple estos elementos que estamos destacando. Por tanto, es
necesario considerar un cambio en la evaluacidon de sobrecarga del cuidador en el
marco de la atencién domiciliaria, de manera que la valoraciéon enfermera pueda
constituir un instrumento de medida en la determinacién del nivel de sobrecarga del

cuidador.

A través de esta tesis se investiga acerca de la funcién de la enfermera/o como uno de
los principales evaluadores del paciente y cuidador en atenciéon domiciliaria. Se
pretende comprender las capacidades valorativas de las enfermeras y enfermeros en
su funcién asistencial al cuidador informal, con respecto a la evaluacién de sobrecarga
del cuidador, considerando su perfil competencial en el proceso de valoracién
enfermera en el marco de la atencion domiciliaria. Paralelamente, se busca descubrir
qué factores favorecen o condicionan la sobrecarga del cuidador, asi como los
sintomas que pueden presentarse, analizando el valor que puede aportar Ia
enfermera/o con competencias especificas, en la evaluaciéon de dicha sobrecarga.
Asimismo, se pretende diseflar una propuesta de evaluacidon de sobrecarga del

cuidador enfocada a incorporar una alternativa de mejora de la situacidn actual.

La tesis estd dividida en cinco capitulos: marco tedrico, disefio metodoldgico,
resultados, discusidon y conclusiones. En el primer capitulo se lleva a cabo una revisién
del papel de enfermeria en atencién domiciliaria, las caracteristicas que definen la
atencién domiciliaria y las dimensiones que incluye la valoracién enfermera, y también
se analizan los factores predictores y sintomas de la sobrecarga del cuidador. El
segundo capitulo se corresponde con el disefio metodoldgico donde se presenta
detalladamente la metodologia utilizada para la investigacion: se presenta la pregunta
de investigacion, los objetivos, la hipdtesis, se describe el tipo de estudio y las etapas
del proceso, se concretan las técnicas de obtencidn de informacidn, los participantes, y
técnicas de procesamiento de los datos. También se abordan los criterios de rigor
cientifico y consideraciones éticas. El trabajo de campo queda concretado en el tercer

capitulo, donde se describe el andlisis de los datos y los resultados obtenidos. En él se
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exponen los resultados derivados de las entrevistas semiestructuradas, técnica
seleccionada para el primer objetivo general, y los resultados correspondientes al
disefio y validacién del instrumento de evaluacién de sobrecarga, planteado en el
segundo objetivo general. Seguidamente se examinan e interpretan dichos resultados
en el cuarto capitulo, completando con ello la Discusién. Por ultimo, en el capitulo final
se redactan las conclusiones, destacando las principales aportaciones de la
investigacidn, asi como las limitaciones y propuestas de mejora, e identificando futuras

lineas de investigacidn apoyadas en los resultados obtenidos.
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CAPITULO 1 MARCO TEORICO

1. EL PAPEL DE ENFERMERIA EN ATENCION DOMICILIARIA

La atencidon domiciliaria es la actividad que mejor representa las caracteristicas
esenciales de la atencidn primaria, entre las que se encuentran la longitudinalidad,
integralidad, continuidad y coordinacién, ya que posibilita que la atencion llegue a
todas las personas en cualquier momento, garantizando que los pacientes que no
pueden desplazarse al centro sanitario, reciban la asistencia necesaria, en su entorno
familiar y sin que se produzca fragmentacion de los cuidados (Corrales-Nevado vy

Palomo-Cobos, 2014).

Los profesionales sanitarios tienen la responsabilidad de llevar a cabo la coordinaciény
seguimientos de los cuidados en el espacio domiciliario, pero concierne a las
enfermeras y enfermeros responder a gran parte de las necesidades de estos
pacientes, debido al tipo de cuidados que se precisan, en tiempo y en intensidad, asi
como por su grado de complejidad técnica. Los cuidados domiciliarios son
imprescindibles para las personas dependientes, para las que soportan elevadas cargas
de morbilidad, para los ancianos, y también para sus cuidadores, porque permiten a
los pacientes continuar en su entorno habitual el mayor tiempo posible, cumpliendo el

deseo expreso de la mayoria de la poblacién (Corrales-Nevado y Palomo-Cobos, 2014).

Por otro lado, los cuidados domiciliarios también conllevan un aumento en el gasto
sanitario convirtiéndolos en un grupo de poblacién de dificil sostenibilidad. Por lo que
es necesario cuestionar un cambio en el sistema sanitario para poder dar una
respuesta adecuada a las nuevas necesidades de salud de la sociedad de hoy y
favorecer un sistema sanitario publico sostenible para el futuro. La Federacion de
Asociaciones de Enfermeria Comunitaria y Atencién Primaria (FAECAP) considera y
propone que la figura del enfermero/a comunitario es el profesional mejor

posicionado para llevar a cabo estas iniciativas y dar una respuesta adecuada a las
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nuevas necesidades de salud de la sociedad, siendo mas coste-efectiva que otros?

(FAECAP, 2015).

En este sentido, FAECAP propone un “Decalogo por la Calidad de los Cuidados en el
Domicilio” para consideracién de las administraciones sanitarias, agentes sociales,
colectivos de pacientes y sociedad en general. En el punto nimero 7 de este decdlogo
la enfermera se destaca como figura clave en la parte de cuidados del ambito de
atencion domiciliaria:

“La enfermera es el agente de salud de referencia en el domicilio, quien debe asegurar

la participacion activa del paciente en la toma de decisiones sobre su cuidado y apoyar
a los cuidadores familiares respetando y reforzando su rol de cuidadores”.

El espacio de la atencidon domiciliaria ha de disponer por tanto de una enfermeria
altamente cualificada, polivalente y comprometida, a la que la poblacidn identifique
como una fuente de cuidados y donde estos se evallen con criterios de pertinencia y
efectividad. Igualmente, la enfermera/o debe disponer de amplias competencias
clinicas y asistenciales, con gran autonomia para desarrollar su trabajo, que realice un
seguimiento continuo de los problemas de salud de sus pacientes, agudos y crénicos,
en el dmbito familiar y de la comunidad, y con contenidos curativos y preventivos

equilibrados (Corrales-Nevado y Palomo-Cobos, 2014).

1.1. ELROL CUIDADOR

La enfermera/o es el Unico profesional sanitario que basa su conocimiento en el
cuidado profesional y en el desarrollo de las capacidades y habilidades del individuo,
cuidador y familia, para conseguir el mayor grado de autocuidado e independencia en
el proceso salud-enfermedad (Sociedad de Enfermeria Madrilefia de Atencién Primaria

(SEMAP), 2013, p. 22). Asi es como queda reflejada una parte importante del rol

'Resumen de la | Jornada Nacional de Atencidn Domiciliaria (16 de octubre de 2015, Madrid). Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Titulada:"La Atencion Domiciliaria en la Atencion Primaria a
Debate: la Vision de las Personas, los Cuidadores y los Gestores" organizada por FAECAP.
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enfermero en la mayoria de los modelos de Enfermeria, considerando como nucleo de

la atencién en el proceso de cuidados tanto a la persona como la familia cuidadora.

No sdlo las teorias de enfermeria hablan de la importancia que representa el cuidado
enfermero en el bienestar de las personas. Son muchos los organismos que avalan el
papel de dicho profesional en la salud de los pacientes y sus familias. EI Consejo
Internacional de Enfermeras (CIE), por ejemplo, ha realizado una declaracién de
posicién respecto a la atencion de enfermeria a las personas mayores (Internacional
council of Nurses, 2006), en la que manifiesta que
“El aumento de la esperanza de vida en el mundo lleva consigo un mayor numero de
personas mayores que necesitan una amplia gama de servicios de salud, incluida la
promocion de la salud, la prevencion de la enfermedad, la rehabilitacion, los cuidados
de enfermedades graves o cronicas y los cuidados paliativos. A su vez, las personas

mayores tienden a ser mds vulnerables. Las enfermeras, en colaboracion con las
familias y con otros profesionales de salud, tienen una funcion clave que desempefiar
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en los cuidados a las personas mayores*”.

En 2003, la Sociedad Espafiola de Enfermeria Geriatrica y Gerontoldgica (SEEG) (2003),
publicé un documento técnico en el que se posiciona en torno al papel especifico que
debe asumir el profesional enfermero en el cuidado de pacientes con demencia y sus
familias, puesto que las demencias, por su irreversibilidad y la importante demanda de
cuidados que la acompaiia, son en la actualidad una de las patologias que afectan a los
ancianos que mayor interés sociosanitario estan generando. Manifiestan que el objeto
de cuidados de la enfermera/o debe hacerse extensivo al binomio enfermo-
persona/familia cuidadora, y justifican que los cuidados deben ser liderados y
coordinados por un enfermero, de manera que éste debe ser el pilar basico del equipo
gue presta atencidn asistencial al enfermo y a su familia, poniendo énfasis en que su
implicacion y participacidn son imprescindibles para la consecucién de los objetivos

propuestos.

2Esta declaracion fue adoptada en 1998 y revisada en 2006 en la Declaracién de posiciéon del CIE
referente al papel de la enfermeria en los servicios de atencidon de salud, dentro del apartado «La
atencién de enfermeria a las personas mayores». Sustituye a la posicidon anterior del CIE: «La atencidn
de enfermeria a los ancianos», adoptada en 1983 (Internacional council of Nurses, 2006).
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Si analizamos el contenido de las declaraciones realizadas, tanto por la CIE como por la
SEEG, vemos que los profesionales de enfermeria, por un lado amparan el hecho de
tener en cuenta al cuidador dentro del sistema formal (Escuredo, 2005), y por otro
lado, tienen un importante papel, no solo desde la perspectiva asistencial, mediante la
cual el enfermero presta una atencién personalizada y adaptada al proceso patoldgico
y circunstancias del paciente y el cuidador, sino también desde la perspectiva
interdisciplinar, como lider del grupo de cuidados y coordinador de los distintas

servicios socio-sanitarios (Escuredo, 2006).

Probablemente la aportacién especifica de las enfermeras y enfermeros en la atencién
comunitaria se encuentra en los elementos clave del “Modelo de Atencién a Crénicos”
(The Chronic Care Model CCM), principal modelo de referencia internacional en la
atencion a croénicos desarrollado por Ed Wagner y por colaboradores del MacColl
Institute for Healthcare Innovation de Seattle, en EE.UU. (Alvarez, Espejo, Ferrer,
Lifante y Martinez, 2012). Al revisar esta propuesta aparecen claramente identificadas
intervenciones que se encuentran dentro del marco competencial de las enfermeras

comunitarias, como son (SEMAP, 2013, p. 5):

= El apoyo y soporte al autocuidado, se sustenta en el marco tedrico de la Dra.
Dorotea Orem, enfermera que ya en 1969 formalizd el concepto de
autocuidado en su “Teoria General del Autocuidado” y para cuya aplicabilidad,
en la actualidad, el enfermero comunitario desempefia un rol educador vy

entrenador del autocuidado del paciente y la familia.

= la continuidad asistencial, es otro de los elementos claves para su desarrollo,
como es el fortalecimiento de la atencidn domiciliaria cuyo liderazgo es
desarrollado por la enfermera/o comunitaria/o, las estrategias para la
continuidad de cuidados entre niveles asistenciales como los informes de
cuidados al alta o la existencia de un enfermero de enlace hospitalario, y el

desarrollo de nuevos roles profesionales como el enfermero gestor.
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En este modelo se refleja la necesidad de compromiso con la atencién domiciliaria, la
conveniencia de potenciar el mantenimiento de las personas en su entorno de manera
segura, teniendo como eje de la atencidon al paciente, cuidador y familia, en
coordinacion con los distintos servicios sanitarios y sociales. De igual manera, en este
modelo, el enfermero destaca como figura esencial, entre cuyas actividades de
enfermeria comunitaria prima la visita domiciliaria centrada en la atencidn, supervisién
y el apoyo a los ancianos dependientes, asi como a las familias cuidadoras (Escuredo,

2005).

1.2. ELROL EDUCADOR

De acuerdo con la literatura, la educacidon en salud es un proceso de ensefianza-
aprendizaje que tiene por objetivo la promocién de la salud, siendo el enfermero el
profesional considerado una pieza-clave para alcanzar una atencién a la persona desde
una perspectiva holistica, envolviendo todas sus dimensiones (fisica, mental, social,

emocional y espiritual) (de Souza, Wegner y Coelho Gorini, 2007).

En atencidén domiciliaria es fundamental el desarrollo de actividades educativas tanto
al paciente como a la familia, sobre los factores de riesgo, acerca de la patologia
crénica, aspectos relacionados con la dependencia o los cuidados que requiere, asi
como intentar que paciente y cuidador no sdlo se limiten a recibir esa informacién,
sino que es preciso que lleguen a alcanzar un entrenamiento en el autocuidado, de
manera que puedan adquirir un papel protagonista y responsable en el manejo de su
propia salud (Escuredo, 2005). Por tanto, la intervencion educativa no debe limitarse a
la simple transmisién de informacion, instrucciones o adiestramiento en alguna
técnica, sino que el profesional ha de ser capaz de permitir la estimulacién de la
percepcion de las personas/colectividades, es decir: percibir al usuario, establecer
relaciones y soluciones de problemas comunes (de Souza et al., 2007). Del mismo
modo que, no solo la persona que se encuentra con alteracidn en su estado de salud
debe tomar partido de sus cuidados, sino también aquella persona que cuida del

enfermo ha de brindarse cuidados a si mismo, puesto que, si éste se encuentra
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preparado para ejercer las funciones que realiza, esto sin duda se traducird en un
beneficio para el individuo enfermo. En este sentido, es un hecho conocido que la
enfermera/o de Atencion Primaria lleva muchos afios realizando intervenciones
educativas con los pacientes, sustentando el liderazgo de la educacién para la salud
dirigida a los pacientes con enfermedades crénicas y sus familias, o a actuar sobre los
factores de riesgo, estableciéndose asi el enfermero como el principal entrenador en el

autocuidado (de Souza et al., 2007; Escuredo, 2005).

La enfermera/o desempefia el rol educador/entrenador del autocuidado realizando el
acompafnamiento del paciente desde el inicio de la enfermedad, estableciendo una
relacion de confianza que permite generar conductas de autocuidado saludable en
situaciones de desviacion de la salud (SEMAP, 2013). Vemos, por tanto, que es la
formacién profesional o practicas del enfermero lo que otorga elementos que le
permiten lograr este fin, promoviendo la toma de conciencia de los individuos sobre
los aspectos relacionados a su realidad, aspectos que pueden ser transformados para

permitir elecciones saludables (de Souza et al., 2007).

A menudo, la patologia crénica, a medida que avanza su desarrollo, desemboca en un
estado de dependencia por el cual el paciente requerird ayuda parcial o total para
llevar a cabo las actividades del autocuidado, conocidas como actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria. En estos casos, la atencién se presta en el dmbito
domiciliario y con la contribucién de otra persona, normalmente alguien de la familia,
en el autocuidado. Las enfermeras y enfermeros deben tener en cuenta no sélo la
capacidad del cuidador para llevar a cabo esa labor, sino también deben identificar la
situacion de déficit de autocuidado que puede tener el cuidador. Por lo que una
estrecha colaboracion entre cuidador-enfermero, facilita el desarrollo de capacidades
para realizar acciones de autocuidado necesarias. Los estudios muestran que los
cuidadores familiares requieren un apoyo tanto técnico como emocional, por lo que
deben ser objeto de atencidon enfermera. Se deberan, por tanto, determinar sus
necesidades de autocuidado y establecer los medios para poder satisfacerlas,

reconociendo la importancia de proteger su salud, bienestar y desempeio del rol

38



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

cuidador, y donde la educacidn sanitaria es una pieza de gran relevancia para prevenir

la claudicacién o el cansancio del rol del cuidador (SEMAP, 2015).

1.3. ELROL GESTOR

En la atencién domiciliaria, ademas de la adecuada atencién y educacién sanitaria, es
fundamental disponer de programas de apoyo y cuidado, dirigidos tanto a los
pacientes dependientes como a las personas cuidadoras, que aborden sus problemas y
puedan prevenir posibles situaciones patoldgicas. En este sentido, el profesional que
en estos momentos tiene la responsabilidad de prevenir el deterioro funcional de este
grupo de poblacion, y es capaz de garantizar una calidad éptima en los cuidados que
presta, es el enfermero/a, puesto que dicho profesional tiene en cuenta como centro
de atencidn al paciente cuidador y familia, desde un punto de vista biopsicosocial, en
su entorno mas cercano y en coordinacidon con los distintos servicios sanitarios y

sociales (SEMAP, 2013).

En el entorno poblacional actual, con un envejecimiento de la poblacién y una
esperanza de vida que va en aumento, el domicilio se convierte en un lugar relevante
de atencién para asegurar la continuidad en el proceso de cuidados y dar respuesta
efectiva a las necesidades sociosanitarias que pueden presentar los pacientes. Por
tanto, se hace evidente que es necesario potenciar la atencién domiciliaria, para
garantizar una atencién integrada, continua y longitudinal, procurando que se reciban
los servicios necesarios en el lugar adecuado y en cualquier momento, maximizando
los resultados en salud, y en donde tiene una gran cabida el modelo de Atencién
Primaria, mds centrado en el paciente a lo largo de todo su proceso de salud-

enfermedad (SEMAP, 2013).

Para lograr estos objetivos, uno de los elementos esenciales que aparece en los
distintos modelos de atencién a la cronicidad es la enfermera o enfermero gestor de
casos. Se trata de un profesional integrado en el Equipo de Atencién Primaria (EAP)

gue lleva a cabo un abordaje integral en las situaciones de pacientes complejos, con

39



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

dependencia y fragilidad, velando por la continuidad asistencial, coordinando y

gestionando las necesidades de estos pacientes (Grupo de trabajo Contel et al, 2010).

El enfermero gestor de casos evalla las necesidades de un paciente en el domicilio,
prioriza actuaciones en aquellos grupos mas vulnerables a los problemas de salud,
especialmente en personas con problemas de movilidad, edad avanzada, que padecen
procesos crénicos o terminales. La filosofia de este profesional, desde el punto de vista
de la gestidon de casos, se sustenta en la coordinacion metodoldgica de cuidados
encaminados a la independencia y autonomia de los pacientes y sus familias, bien
desarrollando las intervenciones necesarias para alcanzarla, bien supliendo los déficits

de autonomia (Duque, 2009).

En el ambito de enfermeria, la Direccidon de Cuidados del Instituto Catalan de la Salud
(ICS) define en el documento “Unidades de atencién a la complejidad clinica en los
equipos de salud”, dentro del marco de las unidades de atencién a la complejidad
clinica en los equipos de salud, al enfermero gestor de casos como aquel que:
“identifica de forma proactiva personas en situacion de complejidad y, a partir de una
valoracion integral del paciente y de la persona cuidadora principal, planifica los
cuidados, coordina y optimiza los recursos sanitarios adecuados, monitoriza y evalua el
caso. Trabaja conjuntamente con los profesionales de referencia de la persona

atendida, proporciona un valor afiadido e integra la aportacion de todos los
profesionales sin sustituirlos” (Grupo de trabajo Contel et al, 2010, p. 9).

Por tanto, no solo los pacientes, segln su proceso o situacién de salud, son mas
susceptibles de requerir una atencién especifica y un seguimiento sistematico durante
un periodo de tiempo, sino también la persona cuidadora de este grupo de pacientes
de alta complejidad es también considerada poblacion diana para el profesional que
desarrolla en modelo de gestién de casos. De hecho, entre las competencias del
enfermero gestor de casos se pone de manifiesto la importancia de incluir al cuidador
en todo momento dentro del proceso de cuidados, asi como considerarlo un elemento

susceptible de atencién (Grupo de trabajo Contel et al, 2010, p. 15):

= (Capacidad educativa para generar autonomia y corresponsabilidad en la

persona atendida y la cuidadora.
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= Capacidad en las habilidades para el manejo de conflictos: empatia vy
contencidn emocional. Habilidades comunicativas y motivacionales para la

comunicacidn con el paciente, la familia y comunidad: flexibilidad y asertividad.

= Conocimiento y capacidad de aplicar las teorias de enfermeria a la practica de
la valoracién y emisién de juicios clinicos que permitan resolver problemas de
salud y tomar decisiones planificadas junto con el paciente, la persona
cuidadora y la familia, y basadas en la evidencia y con la colaboracién de otros

profesionales sanitarios del EAP.

No existe hasta el momento una profesién que genere por si misma gestores de casos,
sin embargo, distintos autores como Zander (1991), Montiel (1995), Teixidor (1997) y
Bower (2005) definen al enfermero como el profesional mas idéneo (SEMAP, 2013). En
definitiva, la gestidn de casos es una de las lineas estratégicas donde el rol enfermero,
asentado en las relaciones interpersonales, es la clave de esta tarea, la cual contempla
la valoracién de las necesidades reales tanto del paciente como del cuidador, identifica
posibles problemas y disefia el plan de intervenciones y actividades, empleando los
recursos precisos y estableciendo una relacion interdisciplinar con los diversos
sistemas y sectores para conseguir el objetivo de una atencidn integral y continuada

(SEMAP, 2013).
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2. ATENCION DOMICILIARIA

Histéricamente, la Unica forma de recibir atencién médica era en el domicilio y
Unicamente estaba reservada a aquellos que se lo pudieran permitir. El resto de
poblacién, indigentes o quienes no disponian de familia que les pudiera atender
durante la enfermedad o ante la muerte eran atendidos en los hospitales, regentados
en su mayoria por érdenes religiosas (Esteban, Ramirez y Sdnchez, 2005). Es decir, ya
desde la antigliedad, el domicilio y el entorno familiar se tomdé como lugar de
referencia donde la enfermedad y ser atendido por los servicios médicos, quedando
los hospitales como alternativa para los pobres. El avance en las técnicas de
diagnodstico e intervencién, estdn delegando a los centros de atencion primaria y
hospitales. Sin embargo, los datos estadisticos actuales y futuros conducen en poner
énfasis en el domicilio como lugar de atencidon al paciente. El envejecimiento y
aumento de la esperanza de vida permiten prever un incremento de la atencién

domiciliaria de la persona enferma (Abellan, Ayala, Pérez y Pujol, 2018).

En Espafia, segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE)3, la poblacion mayor
de 64 afios ha protagonizado un significativo aumento en los ultimos 40 afios, pasando
del 10,70% de la poblacién en 1978 a representar casi una cuarta parte de la poblacién
espafiola (19,20%) (Figura 1.1). También, el indice de envejecimiento* en Espafa ha
experimentado un poderoso incremento desde 1978, pasando de una proporcién de

37,35 a unade 120,46 (Figura 1.2), es decir, llegando a triplicarse (INE, 2018b).

3 Datos extraidos de la pagina web del Instituto Nacional de Estadistica http://www.ine.es/ Consulta en
enero de 2019

4 El indice de envejecimiento se define como el porcentaje que representa la poblacién mayor de 64
afos sobre la poblacion menor de 16 afios a 1 de enero del afio t (INE, 2018a).
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Figura 1.1. Proporcidn de personas mayores de 64 afios de la poblacién espaiiola.
Fuente: Sitio web del INE: www.ine.es Consulta en enero de 2019
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Figura 1.2. indice de envejecimiento de la poblacién espafiola.
Fuente: Sitio web del INE: www.ine.es Consulta en enero de 2019

Pero équé ocurrira en un futuro? Segun las proyecciones que realiza el INE5, el
porcentaje de la poblacién mayor de 64 afios pasara a ser del 25,2% en 2033 y la
esperanza de vida al nacimiento alcanzara los 82,9 aiios en los varones y los 87,7 en las

mujeres, lo que supone una ganancia respecto a los valores actuales de 2,5y de 1,9

SLas Proyecciones de Poblacién de Espafia 2018-2068, elaboradas por el INE constituyen una simulacién
estadistica del tamafio y estructura demografica de la poblacidn que residiria en Espaiia en los proximos
50 afios, y en sus comunidades auténomas y provincias en los proximos 15 afios, en caso de mantenerse
las tendencias y los comportamientos demograficos actualmente observados(INE, 2018a).
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afos, respectivamente. Y, en 2068, de mantenerse la tendencia, la esperanza de vida
de los hombres superard los 86 afios y la de las mujeres casi alcanzara los 91 (INE,
2014). Todo esto acompanado de un descenso en el nimero de nacimientos en los
proximos afios, continuando con la tendencia iniciada en 2009. Se prevé que entre
2018 y 2032 la expectativa de nacimientos sea en torno a 5,1 millones de nifos, un

16,2% menos que en los 15 afios previos (INE, 2018a).

Por tanto, si se mantiene la situacion demografica actual y se confirman las
proyecciones, la poblacién experimentard un incremento en la mitad superior de la
piramide, de manera que, segun el INE, dentro de 15 afios en Espafa residiran 12,3
millones de personas mayores de 64 afios, 3,4 millones mas que en la actualidad y esta
cifra se incrementara hasta casi 15 millones de personas en 50 afios. Se pronostica que
la poblacién centenaria pasara de las 11.248 personas en la actualidad, a 46.366 dentro
de 15 afios. Sin olvidarnos de la consecuente tasa de dependencia® que conllevan estos
datos, de manera que se elevard mas de ocho puntos, desde el 54,2% actual hasta el

62,4% en 2033 (INE, 2018b).

Ante estos datos de aumento de la poblacion envejecida y de la poblaciéon
dependiente, con un aumento de la esperanza de vida y disminucién de la natalidad,
es previsible que se produzca un aumento de la atencidn domiciliaria en los préximos
afos, de hecho, se prevé un incremento entre el 45-50% con respecto a la actual. Por

tanto, como vemos, la atencién domiciliaria se impone como necesaria (Duque, 2009).

Entre los ejes vertebradores del Plan de Salud de Catalunya 2011-2015, se encuentra la
transformacion del modelo de atencidn: mejor calidad, accesibilidad y seguridad en las

intervenciones sanitarias, y en ella se pone de manifiesto la potenciacién de la

6 Tasa de dependencia: Se define como el cociente entre la poblacién perteneciente a un determinado
ambito a 1 de enero del afio t menor de 16 afios o mayor de 64 entre la poblacidon de 16 a 64 afios,
expresado en tanto por cien. Se trata de un indicador con un claro significado econdémico, pues
representa la medida relativa de la poblacidn potencialmente inactiva sobre la potencialmente activa
(INE, 2018b).

45



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

atencién domiciliaria entre sus lineas de actuacion para la consecucion de un sistema
mas orientado a los enfermos crénicos. Por tanto, es necesario plantear cambios en el
modelo de atencidn para dar una mejor respuesta a la cronicidad, sobre todo, en los
estados mds avanzados de la enfermedad (Generalitat de Catalunya, 2012, p. 89). Lo
cual tiene su explicacién en los datos que el Instituto de Estadistica de Catalufia
(Idescat) prevé para la poblacién catalana: el aumento de la poblacién mayor de 65
afos (hasta 1,5 millones de habitantes) y mayor de 80 afios (hasta 450.000 habitantes)
de los 7,6 millones de habitantes que tendrd Catalufia en el horizonte 2021’. Esto se
traduce en un bajo crecimiento de la poblaciéon, pero con tendencia al envejecimiento,
de manera que 1 de cada 5 catalanes tendrd mas de 65 afios (Generalitat de Catalunya,

2012, p. 46).

No cabe ninguna duda de que sera necesario prever la cobertura de demanda sanitaria
de este sector de poblacidn, donde la enfermeria familiar y comunitaria debe estar
presente, y no sélo eso, también debe liderarlo. En este sentido, tanto la OMS como
organismos sanitarios de la Unién Europea ratifican y concretan que esta competencia,
en el drea de Atencion Primaria y comunitaria, pertenece a la profesiéon enfermera,
quien ha de ser capaz de identificar los problemas de salud de la nueva realidad social
llevando a cabo el cuidado integral del paciente en su propio entorno y la funcién de

apoyo indiscutible a la familia (Duque, 2009).

2.1. CARACTERISTICAS DE LA ATENCION DOMICILIARIA

La Atencidon Domiciliaria (AD) se puede definir como un servicio sanitario mediante el

gue se provee asistencia continuada para la resolucion domiciliaria de problemas de

salud que no requieren hospitalizacidn, dirigida a personas que no se pueden desplazar

7 Segun el Instituto de Estadistica de Catalufia (Idescat), el nimero de habitantes en Catalufia en 2018 es
de 7.543.825 (ldescat, 2018).
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a un centro sanitario por impedimentos generalmente de caracter fisico (Esteban et
al., 2005). Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la atencién domiciliaria es
aquella modalidad de asistencia programada que lleva al domicilio del paciente, los
cuidados y atenciones biopsicosociales y espirituales (Suarez, 2012). Actualmente, la
atencion domiciliaria se define como el conjunto de actividades biopsicosociales
realizadas por un equipo interdisciplinar, que incluyen contenidos de promocion,
prevencion, tratamiento y rehabilitacion, en el domicilio de la persona, para detectar,
valorar, apoyar y realizar el seguimiento de los problemas tanto de salud como sociales
del usuario y su familia, con el fin de potenciar la autonomia y mejorar la calidad de
vida (Gorina, Limonero, Pefart, Jiménez y Gassd, 2014). En definitiva, la atencién
domiciliaria consiste en acercar los recursos sociosanitarios de la comunidad al
domicilio y proporcionar asistencia integral en el medio cercano a la persona y a su

familia (Suarez, 2012).

Muchos de los principios basicos de la atencidon domiciliaria fueron establecidos en
noviembre de 1995, en la Conferencia Internacional de Atencion Domiciliaria,
celebrada en Lombardia (Tabla 1.1) (Esteban et al., 2005). En base a estos principios,
los elementos y recursos que deben estructurar la atencién domiciliaria han de basarse
en promover el protagonismo de las personas, desde el compromiso y los valores de
los profesionales que forman parte de los equipos de Atencidén Primaria. De igual
manera, es preciso articular una gobernanza que redistribuya los recursos teniendo en
cuenta los intereses comunitarios, y que garantice un servicio de atencidon domiciliaria
integral, ofreciendo la mejor atencion para cada persona. En definitiva, es necesario
promover iniciativas de innovacidn en el ambito de la atencién domiciliaria, tratar de
dar respuesta a las necesidades de las pacientes en situacién de dependencia y de su
familia, desde un punto de vista profesional y legislativo, abordando el progresivo

aumento de dichos pacientes de manera proactiva.
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Tabla 1.1. Principios basicos de la Atencién Domiciliaria

PRINCIPIOS BASICOS DE LA ATENCION DOMICILIARIA

1. El objetivo de la Atencion Domiciliaria es proporcionar los mejores cuidados sanitarios

en el domicilio del paciente, asumiendo la responsabilidad del cuidado continuo.
2. Se debe asegurar la coordinacion entre los servicios sociales y sanitarios.
3. La cartera de servicios debe ser clara para los pacientes y la comunidad.

4. Se debe realizar un estudio de necesidades del paciente para disefiar un plan

individualizado de cuidados.

5. Se deben considerar las necesidades del paciente como un todo y proporcionar servicios

a través de una atencion multidisciplinaria.

6. Deben asegurarse distintos niveles de cuidados que permita una respuesta rdpida a los

cambios de estado del paciente, asi como un sistema de comunicacion permanente.

7. Debe realizarse un andlisis de costo-beneficios en cada uno de los casos, compardndolos

con otras posibilidades de provision de servicios.

8. La Atencion Domiciliaria debe garantizar lo siguiente:

a. Informacion al paciente y familia durante todo el tratamiento.
b. Completa confidencialidad.
c. Una situacion de higiene adecuada.
d. Coordinacion de servicios y niveles asistenciales
e. Calidad de la asistencia.
f. La formacion adecuada de los profesionales.

9. Las autoridades locales deben asegurar:

a. Adoptar medidas legislativas necesarias para asegurar la calidad de los cuidados.
b. Definir los minimos indispensables para la provision de servicios.

c. Promocionar actividades de formacion del personal y la poblacidn.

d. Asegurar recursos necesarios.

Fuente: Esteban et al., 2005. Guia de buena practica clinica en atenciéon domiciliaria.
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2.2. INDICADORES DE VALORACION ENFERMERA: SEGUIMIENTO DEL
PACIENTE DOMICILIARIO Y CUIDADOR EN ATENCION PRIMARIA

La valoracién enfermera del paciente domiciliario se enfoca desde un punto de vista
biopsicosocial, es decir, abarca tres grandes dimensiones: bioldgica, psicoldgica y
social, las cudles constituyen el estado de salud del sujeto. Dicha valoracién
multidimensional, que tiene en cuenta aspectos propios del paciente, asi como de su
entorno, es considerada la base de la planificacion de los cuidados en atencién
domiciliaria (Contel et al., 1999). Los instrumentos que miden y valoran al paciente y

su entorno se enmarcan en las siguientes areas (Alemany et al., 2002):

= Valoracién funcional.
= Valoracién cognitiva.
= Valoracién social y familiar.

= Valoracion de las necesidades basicas.

2.2.1. Valoracion funcional

En la década de los 90, el Consejo Europeo® constituyd un grupo de expertos que
trabajo durante dos afios en la elaboraciéon de un texto consenso que pudiera ser
asumido por la mayoria de los paises miembros de este organismo internacional. El
resultado de este trabajo fue la aprobacién, en septiembre de 1998, por el Comité de
Ministros del Consejo de Europa (1998), de una Recomendacién relativa a la
dependencia (Libro Blanco, 2004). Las recomendaciones tratan de ir mas alla del
campo médico-sanitario e incluir de forma expresa dmbitos sanitarios mas amplios

(Egea y Sarabia, 2001), y en ella, el Consejo de Europa define la dependencia como "la

8El Consejo de Europa (recomendacién n° 98 relativa a la dependencia, adoptada el 18 de Septiembre de
1998) que ha venido promoviendo diversas iniciativas y recomendaciones con el objeto de mejorar la
situacion de las personas dependientes y la de sus cuidadores, es un drgano decisorio esencial de la UE.
Negocia y adopta actos legislativos, coordina la actuacion de los Estados miembros, impulsa la politica
exterior y de seguridad comun de la UE, celebra acuerdos internacionales y adopta el presupuesto de la
Unidn Europea.
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necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana”,
o, de manera mas precisa, como "un estado en el que se encuentran las personas que
por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado personal”

(Libro Blanco, 2004, p 4).

La situacién de dependencia del paciente se define con tres factores. En primer lugar,
la existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas
capacidades de la persona; en segundo lugar, la incapacidad de la persona para realizar
por si mismo las actividades de la vida diaria; en tercer lugar, la necesidad de asistencia
o cuidados por parte de un tercero (Libro Blanco, 2004). En coherencia, con esta
perspectiva, en 2001, se instaura la Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF)°, adoptada durante la 542 Asamblea Mundial de la
Salud, que tuvo lugar en Ginebra (Suiza) entre el 14 y el 22 de mayo de 2001
(Organizacién Mundial de la Salud), que propone el siguiente esquema conceptual

para interpretar las consecuencias de las alteraciones de salud (Libro Blanco, 2004):

- Déficit en el funcionamiento (sustituye al término “deficiencia, tal y como se
venia utilizando por la anterior Clasificacidn Internacional de Deficiencia,
Discapacidades y Minusvalias, CIDDM, de 1980): es la pérdida o anormalidad de
una parte del cuerpo o de una funcién fisiolégica o mental.

- Limitacién en la actividad (sustituye el término “discapacidad” tal y como se
venia utilizando en la CIDDM): son las dificultades que un individuo puede tener

en la ejecucién de las actividades.

%Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de 2001: El
documento constituye una revisidén de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM), que fue publicada inicialmente por la OMS con caracter experimental en 1980. El
objetivo principal de esta clasificacion es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un marco
conceptual para la descripcion de la salud y los estados “relacionados con la salud”(Organizacién
Mundial de la Salud & Organizacién Panamerica de la Salud, 2001).

50



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

- Restriccién en la participacién (sustituye el término “minusvalia” tal y como se
venia utilizando en la CIDDM): son problemas que un individuo puede
experimentar en su implicacidn en situaciones vitales.

- Barrera: son todos aquellos factores ambientales en el entorno de una persona
gue condicionan el funcionamiento y crean discapacidad.

- Discapacidad: en la CIF, es un término “paraguas” que se utiliza para referirse a
los déficits, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion.
Denota los aspectos negativos de la interaccién entre el individuo con una

alteracion de la salud y su entorno.

Por tanto, la dependencia puede entenderse como el resultado de un proceso que se
inicia con un déficit en el funcionamiento fisico o mental, que comporta una limitacion
en la actividad y provoca una restriccion en la participacion cuando esta limitacién no
puede compensar la presencia de barreras adaptandose al entorno, y, por tanto,
requerira la ayuda de otras personas para realizar las actividades de la vida diaria. En
este sentido, la CIF de 2001 integra la incorporacién de aspectos sociales y ambientales
en la atencién a las personas dependientes, de manera que las intervenciones no se
centran Unicamente en los problemas de salud, sino que abarca un ambito
multidisciplinar, atendiendo a capacidades funcionales de la persona afectada vy
entorno de la misma (Libro Blanco, 2004). Posteriormente, tomando como principal
referencia la CIF, en Espafia aparece la ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacion de dependencia (Ley 39/2006, de 14 de
diciembre) (BOE, 2006), mediante la cual se define Dependencia como (articulo 2 de la
ley 39/2006):
“Estado de cardcter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la
falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan
de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades bdsicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con

discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal” (BOE, 2006, p 44144).
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En la ley 39/2006 se concreta el baremo de la dependencia (BVD), acordado en el
Consejo Territorial de Sistema para la Autonomia y Atenciéon a la Dependencia, y
mediante el cual se establecen los grados y criterios de valoracién del estado de
autonomia de las personas y de su capacidad para realizar las actividades basicas de la

vida diaria (Tabla 1.2).

Tabla 1.2. La dependencia y su valoracién. Grados de dependencia

Nivel de Criterios de valoraciéon
dependencia

el | Dependencia Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades

moderada basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene
necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia

personal.
€[l || Dependencia Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades
severa bésicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no quiere el

apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo
extenso para su autonomia personal.

Grado Il Beler Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades

dependencia Pasicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el
apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene
necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

Fuente: Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de
dependencia. Boletin  Oficial del Estado. Modificacion Ley de dependencia 2015
https://www.boe.es/boe/dias/2015/05/01/pdfs/BOE-A-2015-4786.pdf

La valoracién de dependencia incluye informes relativos tanto a la salud de la persona
como al entorno en que vive, basa el grado de dependencia en las actividades basicas
de la vida diaria (ABVD) que la persona no puede llevar a cabo sola (Departament de
Treball, Afers Socials i Families, 2014). Pero, la valoracién funcional que realizan las
enfermeras/os de Atencidn Primaria al paciente domiciliario se basa en las actividades
basicas de la vida diaria (ABVD) y en las instrumentales (AIVD) (Contel et al., 1999). El
instrumento mas extendido para la valoracion de la capacidad del paciente para llevar
a cabo las actividades instrumentales de la vida diaria es la escala de Lawton y Brody
(Anexo 1). Esta escala fue desarrollada en el Centro Geriadtrico de Filadelfia, para

poblacién anciana, institucionalizada o no, con objeto de evaluar la autonomia fisica e
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AIVD, y publicada en 1969. La escala de Lawton es uno de los instrumentos de
medicion de AIVD mas utilizado internacionalmente y la mas utilizada en las unidades
de geriatria de Espafia, sobre todo a nivel de consulta y hospital de dia (Cid-Ruzafa y

Damian-Moreno, 1997). Sus caracteristicas se explican en la siguiente tabla (Tabla 1.3).

Tabla 1.3. Caracteristicas de la Escala de Lawton y Brody

ESCALA DE LAWTON Y BRODY

Definicion  Esta escala valora la capacidad de realizar las actividades instrumentales de
la vida diaria (AIVD).
Mide 8 funciones: tener cuidado de la casa, lavado de la ropa, preparacion
de la comida, ir a comprar, uso del teléfono, uso del transporte, manejo del
dinero, responsabilidad de los medicamentos.
La dependencia en las AIVD es un indicador de grave riesgo, especialmente
para aquellas personas que viven solas.

Método Da a cada funcidn diversas posibilidades de ser realizada: con autonomia

puntuando 1 punto, o dependencia puntuando 0 puntos. Se puntia lo que
el paciente hace realmente y no lo que podria hacer.
La puntuacidn total de maxima autonomia es de 8 puntos en las mujeres y
de 5 puntos en los hombres (en los que se excluye la preparacién de la
comida, el lavado de la ropa y tareas domésticas), y de O puntos la maxima
dependencia.

Puntuacion MUJERES: Puntuacién HOMBRES:

0-1 Dependencia total 0 Dependencia total

2-3 Dependencia severa 1 Dependencia severa

4-5 Dependencia moderada 2-3 Dependencia moderada
6-7 Dependencia ligera 4 Dependencia ligera

8 Auténoma 5 Auténomo

Cuando las 4 funciones: uso del teléfono, uso del transporte, capacidad
para controlar la medicacién y, sobre todo, el manejo del dinero, estan
alteradas, se puede sospechar una alteracion cognitiva (Grupo de trabajo
Lombardo et al, 2002).

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracion inicial, anualmente y cuando
hay indicios de algiin cambio.

Fuente: Elaboraciéon propia a partir del libro “Salut a casa” (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002).

Asimismo, por su validez y fiabilidad, facilidad de aplicacién e interpretacién, el
instrumento de mayor difusién en Atencidon Primaria para la evaluacién de la
capacidad funcional del paciente para llevar a cabo las actividades basicas de la vida

diaria es la escala de Barthel (Anexo 1). Su nombre responde a uno de sus autores
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(Mahoney y Barthel, 1955) y es conocido como “Indice de Discapacidad de Maryland”,
puesto que fue disefado para medir la evolucion de sujetos con procesos
neuromusculares y musculoesqueléticos en un hospital para enfermos crénicos de
Maryland (Barrero, Garcia y Ojeda, 2005; Trigds-Ferrin, Ferreira-Gonzalez y Meijide-

Miguez, 2011). A continuacién, se exponen sus caracteristicas (Tabla 1.4).

Tabla 1.4. Caracteristicas de la escala de Barthel

ESCALA DE BARTHEL

Definicion  “Medida genérica que valora el nivel de independencia del paciente con
respecto a la realizacion de algunas actividades bdsicas de la vida diaria
(ABVD), mediante la cual se asignan diferentes puntuaciones y
ponderaciones segun la capacidad del sujeto examinado para llevar a cabo
estas actividades”.
Las 10 actividades que valora son: comer, bafio, higiene personal, vestirse,
continencia urinaria y fecal, uso del WC, transferencia cama-silla, caminar
(o utilizar la silla de ruedas) y subir y bajar escaleras.

Método Se basa en la observacién de actividades especificas a los cuidadores. Se
realizan las preguntas a paciente y/o cuidador, para ello se utiliza la
descripcién de cada una de las actividades, y si en alguna actividad la
respuesta es que es incapaz, entonces se profundiza sobre ella. A las
actividades se les da diferentes valores (0, 5, 10, 15).

Puntuacion:

< 20 Dependencia total: la persona, por su pérdida total de autonomia
mental o fisica, necesita la presencia indispensable y continua de otra
persona para hacer las ABVD.

De 20 a 35 Dependencia severa.

De 40 a 55 Dependencia moderada: la persona necesita ayuda para hacer
diversas actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia.

2 60 Dependencia ligera.

100 Auténomo (90 puntos silla de ruedas).

Esta escala aporta informacién tanto a partir de la puntuacion global como
de cada una de las puntuaciones parciales para cada actividad. Eso ayuda a
conocer mejor cudles son las diferencias especificas de la persona.

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracion inicial, anualmente y cuando
hay indicios de algin cambio.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de del libro “Salut a casa” (Barrero, Garcia y Ojeda, 2005; Grupo de
trabajo Lombardo et al, 2002).
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2.2.2. Valoracién cognitiva

Existen numerosos instrumentos para evaluar el grado de deterioro cognitivo, sin
embargo, los mds empleados en Espaia son la adaptacidon del Mini-Mental State
Examination (MMSE de Folstein), realizada por Lobo en 1979 bajo el nombre de Mini-
Examen Cognoscitivo (MEC), y el Short Portable Mental State Questionnaire (SPMS) de
Pfeiffer (1975) (Anexo 1). Son los mas utilizados en Espafia, ya que han sido adaptados
para adecuarse a la poblacidon geridtrica espafiola, que presenta niveles bajos de
formacién académica. En la practica, se utiliza el SPMS por su facilidad, pese a que

proporciona menos informacion que el MEC (Alemany et al., 2002) (Tabla 1.5y 1.6).

Tabla 1.5. Caracteristicas de MEC o test de Lobo

MINIEXAMEN COGNOSCITIVO (MEC)/ TEST DE LOBO

Definicion  Es una escala que evalua el deterioro cognitivo.

Método Valora los parametros: Orientacidon, fijacion, concentracién y calculo,
memoria, lenguaje y construccion.
No se debe influir en el paciente, no corregirle ni ayudarle, simplemente
valorar. Debe contarse con un familiar o cuidador para valorar la veracidad
de los datos.
Puntuacién: 30-35 puntos: normalidad; 25-29 puntos: borderline; 20-24
puntos: deterioro leve; 15-19 puntos: deterioro moderado; <14 puntos:
deterioro grave.

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracion inicial, anualmente y cuando hay
indicios de algiin cambio.

Fuente: Elaboracién propia a partir de del libro “Salut a casa” (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002).

Tabla 1.6. Caracteristicas de SPMS

SHORT PORTABLE MENTAL STATE QUESTIONNAIRE (SPMS) DE PFEIFFER

Definicion  Es un test de deteccion de deterioro cognitivo.

Método = Destaca su rapidez de administracion con solo 10 items.
= Valora 4 parametros (memoria a corto y largo término, orientacion,
informacién sobre hechos cotidianos y capacidad de célculo).
Incluye correccién segun el nivel de escolarizacidn: Se permite un error
de mas si no ha recibido educacién primaria. Y, se permite un error de
menos si ha recibido estudios superiores.

(Continta)
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Tabla 1.6. Caracteristicas de SPMS (Continuacion)

= Podria estar indicado cuando se dispone de poco tiempo y se trate de
poblacion muy anciana y/o analfabeta y/o con limitacion sensorial.
=  Puntuacion:
0-2 errores: normal
3-4 errores: deterioro cognitivo leve
5-7 errores: deterioro cognitivo moderado
8-10 errores: deterioro cognitivo importante.

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracidn inicial, anualmente y cuando hay
indicios de algin cambio.

Fuente: Elaboracién propia a partir de del libro “Salut a casa” (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002).

2.2.3. Valoracion social y familiar

La atencidon domiciliaria comprende todos aquellos aspectos relacionados con la
situacion sociofamiliar del paciente, es decir, se orienta a explorar con qué apoyos
cuenta el paciente por parte de familia, amigos, vecinos u otro tipo de recursos
existentes dentro de la red social. La valoracidn social constituye un pilar fundamental
en la evaluacion integral de la persona y su correcta realizaciéon es primordial para
poner en marcha un plan general de cuidados. Actualmente, los test mayoritariamente
utilizados para llevar a cabo la valoracion social en las consultas de atencidn primaria
(Anexo 1) son la escala de valoracion de riesgo sociofamiliar en el anciano (escala de
Gijon) (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002) y los indicadores de riesgo social (TIRS)

(Xavier Gdbmez-Batiste et al., 2012). Sus caracteristicas aparecen en las Tabla 1.7y 1.8.

Tabla 1.7. Caracteristicas de Escala de valoracion de riesgo sociofamiliar en el anciano

ESCALA DE VALORACION DE RIESGO SOCIOFAMILIAR EN EL ANCIANO (ESCALA DE GIJJON)

Definicion  Es una escala disefiada y validada por la Gerencia Territorial de Gijon. Facilita la
deteccion de situaciones de riesgo y problemas sociales para la puesta en
marcha de intervenciones sociales.

Método Incluye 5 indicadores a valorar: Situacidn familiar, situacién econdmica,
vivienda, relaciones sociales y soporte de la red social.

(Continua)
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Tabla 1.7. Caracteristicas de Escala de valoracién de riesgo sociofamiliar en el anciano
(Continuacion)

Puntuacion:

< 10 puntos: No riesgo social
10-14 puntos: Riesgo social

>15 puntos: Problematica social.

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracidn inicial, anualmente y cuando hay
indicios de algiin cambio.

Fuente: Elaboracion propia a partir del libro “Proceso asistencial integrado. Atencion a pacientes
pluripatoldgicos” (Ollero et al., 2007).

Tabla 1.8. Caracteristicas de Escala de indicadores de riesgo social (TIRS)

INDICADORS DE RISC SOCIAL (TIRS)

Definicion  Se trata de una escala que se utiliza para valorar la situacion social y familiar de
las personas que viven en el domicilio.

Método Los indicadores de riesgo social son:
-Persona que vive sola o con la familia con capacidad limitada de soporte.
-Persona con relacién familiar conflictiva.
-Familia con dificultad per asumir la responsabilidad de atencidn al enfermo.
-Condiciones de higiene personal inadecuadas o deficientes.
-La vivienda es inadecuada a les necesidades del enfermo.
-Se aprecia falta de recursos econémicos.

A partir de las preguntas que se realizan a la familia y a partir de lo que se
observa, se va respondiendo a los indicadores afirmativa o negativamente.

Puntuacion: 1 respuesta afirmativa indica riesgo social.

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracién inicial, anualmente y cuando hay
indicios de algiin cambio.

Fuente: Elaboracién propia a partir de del libro “Salut a casa” (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002).
2.2.4. Valoracion del cuidador

El cuidador es el nexo entre la enfermera/o y el paciente, ademas de ser la persona
que le proporciona la mayor parte del apoyo diario, llegando a soportar un grado muy

intenso de estrés, debido a la intensidad y continuidad de los cuidados. Asi, el cuidado
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continuado de las personas en situacion de dependencia provoca sobrecarga las

personas cuidadoras.

El instrumento que se utiliza principalmente para la evaluacion del grado de
sobrecarga que experimentan los cuidadores es el Zarit Burden Interview, conocido
comUnmente como Escala de Zarit (Anexo 1) (Alvarez et al., 2008). Para llevarlo a cabo
el cuidador debe leer cada uno de los parrafos o items e indicar con qué frecuencia se
siente asi. No existen respuestas acertadas o equivocadas, las respuestas dependen
Unicamente de la experiencia del cuidador. Las principales caracteristicas de esta

escala se describen a continuacion en la Tabla 1.9:

Tabla 1.9. Caracteristicas de la escala de Zarit

ESCALA DE VALORACION DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT

Definicion  Es una escala que evalla el grado de sobrecarga que experimentan los
cuidadores de pacientes dependientes.

Método Se trata de un instrumento autoadministrado que mide la dimensidn subjetiva
de la sobrecarga.

Consta de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador. Cada item
se puntla en un gradiente de frecuencia que va desde 1 (“nunca”) a 5 (“casi
siempre”).

Puntuacion

<46 puntos: no sobrecarga

46-47 a 55-56 puntos: sobrecarga leve

>56: sobrecarga intensa.

Frecuencia En el momento en que se hace la valoracién inicial, anualmente y cuando hay
indicios de algiin cambio.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de del libro “Salut a casa” (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002).

2.2.5. Valoracion de necesidades basicas

La valoracion de las necesidades basicas del paciente es el elemento principal en la
realizacion de un Plan de Cuidados. Se trata de realizar una recogida inicial de

informacién del paciente y su entorno, para después organizarla y llegar a Diagndsticos
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Enfermeros (OME y FUDEN, 2013). En la practica, la valoraciéon se acostumbra a
realizar siguiendo el modelo de enfermeria de Virginia Henderson'’, que se sustenta en
las necesidades basicas del ser humano. Segun Henderson, todos los seres humanos
tienen las mismas necesidades comunes de satisfacer, independientemente de la
situacion en que se encuentre cada uno de ellos, pudiendo variar el modo de
satisfacerlas por cuestiones culturales, modos de vida, motivaciones, etc. Virginia

Henderson considera 14 necesidades (Arribas et al., 2006):

Respirar normalmente.

Comer y beber adecuadamente.

Eliminar desechos del organismo.

Movimiento y mantenimiento de postura adecuada

Dormir y descansar.

Usar ropas adecuadas, vestirse y desvestirse.

Mantener la temperatura corporal dentro de los limites normales.

Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel.

W ® N o U bk W N PE

Evitar los peligros del entorno.

=
o

. Comunicarse con los demas expresando emociones.

=
=

. Vivir de acuerdo con sus propias creencias y valores.

=
N

. Trabajar de forma que permita sentirse realizado.

[EEN
w

. Participar en actividades recreativas.

[EEN
SN

. Aprender, descubrir y satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo

normal de la salud.

10 virginia Henderson es una enfermera nacida en Kansas City (Missouri), en 1897. En 1918 ingresé en la
Escuela de Enfermeria de la Armada en Washington D.C. graduandose tres afios después. Inicid su
trabajo como enfermera visitadora y como docente de Enfermeria. En nuestro pais es conocida por la
revision del libro de Bertha Harmer (publicado en espafiol con el titulo de “Tratado de Enfermeria
Tedrica y Prdctica”) y que ha servido de libro de texto o de consulta en muchas escuelas de enfermeria.
El Modelo de Enfermeria de Virginia Henderson ha sido clasificado por las teoristas en el grupo de la
Enfermeria Humanistica, porque considera a la profesién de Enfermeria como un arte y una ciencia
(Garcia-Gonzalez, 2004).
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Segun el modelo de Virginia Henderson, estas necesidades estan satisfechas cuando la
persona tiene el conocimiento, fuerza (fisica y psiquica) y voluntad para cubrirlas.
Entonces podemos hablar de persona independiente. Pero, cuando alguna de estas
necesidades falla o no se satisface, pueden surgir los problemas de salud, traducido a
persona dependiente segin Henderson. Es entonces cuando la enfermera/o debe
ayudar a la persona para que tenga las necesidades cubiertas a través de la aplicaciéon
del Plan de cuidados de enfermeria, elaborado en razén de las necesidades detectadas
en el paciente (Arribas et al., 2006). Tomando como base este modelo, se lleva a cabo
dicha valoracién de necesidades en el domicilio del paciente. Se realiza la anamnesis, a
paciente y/o cuidador, y también se valoran algunos aspectos a través de la

observacion. A continuacién, se desarrollan los principales items a valorar:

1. Respirar: se valora si tiene dificultad para respirar, su frecuencia y profundidad.
Presencia de tos y/o expectoracion. El habito tabaquico, y datos de interés o recursos
que utiliza el paciente para cubrir la necesidad, como el uso de medicaciéon y /o

dispositivos de inhalacién.

2. Comer y beber: se valora el grado de autonomia para llevar a cabo dichas acciones.
El estado de los dientes. Intolerancias alimentarias. Dificultad en la masticaciéon o en la
deglucién. Si presenta alimentacién por sonda. Ademas, se valora cémo influyen los
aspectos socioculturales o el estado de animo en la ingesta. Qué recursos utiliza para

cubrir la necesidad, si requiere ayuda o satisface la necesidad por si solo.

3. Eliminar: se valora si presenta dificultad para la eliminacién urinaria y fecal. Si es
portador de sonda, absorbentes, colector, urostomia y/o colestomia. Y datos de

interés como la frecuencia y aspecto de la miccién y las deposiciones.

4. Moverse: se valora el grado de autonomia para moverse, sentarse, levantarse y
caminar. Se valora si la persona se encuentra encamada. El ejercicio fisico habitual que

realiza y si precisa de algun dispositivo para la movilidad.
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5. Dormir: se valora si presenta dificultad para dormir. Ddnde duerme habitualmente.
Si se le ha prescrito medicacidn para el sueio o si se automedica. Y si tiene sensacion

de haber descansado.

6. Vestirse: se valora el grado de autonomia para vestirse y desvestirse. Si utiliza ropa 'y

calzado adecuado a sus necesidades.

7. Temperatura: se valora si presenta dificultad para mantenerla dentro de los limites
de la normalidad. Si habitualmente tiene la sensacién de frio o calor. Y qué recursos

utiliza para adaptarse a los cambios de temperatura.

8. Higiene: se valora el grado de autonomia para la higiene corporal. El aspecto fisico,
como si estd limpio, sucio, descuidado. Coloracién de la piel, por ejemplo, si se
presenta rosada, palida, ruborizada, ciandtica, etc.). La presencia de lesiones vy
localizacion. Aspecto de las mucosas. Higiene bucal. Los habitos higiénicos necesarios e
imprescindibles que ha de mantener cada dia. El interés o desinterés por asumir
medidas higiénicas. Qué recursos utiliza para mantener cubierta esta necesidad y si

requiere ayuda para ello.

9. Peligros: se valora la dificultad que puede presentar para evitar peligros o para
mantener un grado de seguridad adecuado. Se valora la presencia de caidas. Si cumple
el calendario vacunal. Si han existido accidentes. También se valoran los sentimientos
gue puede tener el paciente ante la situacién actual que esté viviendo. Valoracién de
la orientacién en el tiempo, el espacio y las personas. Si existen déficits sensoriales.
Antecedentes personales de alergias. Manejo del régimen terapéutico. Y recursos que

utiliza para mantener cubierta la necesidad.

10. Comunicarse: Se valora la capacidad de la persona para comunicarse con los
demas. Si normalmente manifiesta sus emociones y sentimientos. Si tiene personas
significativas para compartirlos. Si es capaz de pedir ayuda cuando la necesita. Y los

recursos que utiliza para la comunicacion.
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11. Creencias: se valora si la persona tiene dificultad para vivir de acuerdo con sus
propios valores y creencias. Se valora el grado de aceptacion de su estado de salud.
Practicas religiosas. Se valora si manifiesta dificultad para tomar decisiones y afrontar

situaciones dificiles. Ultimas voluntades.

12. Realizaciéon: se valora la influencia de su salud en su situacidn laboral, social y
familiar. Se valora si es capaz de ocuparse en algo de modo que lo que hace tenga un
sentido de realizacién personal. La aceptacién de cambios vitales y de rol. Recursos

que utiliza ante la situaciéon de enfermedad.

13. Ocio: se valora si presenta dificultad para participar en actividades recreativas.
Valorar si conoce los recursos de la comunidad para la préactica de actividades de ocio.

Qué actividades le gustaria hacer.

14. Aprender: se valora si presenta dificultad para adquirir nuevos conocimientos. Qué
conocimientos tiene sobre su estado de salud y sobre su tratamiento. Actitud frente al
aprendizaje: ¢hace preguntas?, ¢ participa?, ¢propone alternativas? Valorar el nivel de

estudios. Alteraciones de la memoria, cognicidn, atencién o percepcion.

2.3. MODELOS DE ATENCION DOMICILIARIA

Para garantizar una buena atencién al paciente domiciliario y a su familia, existen
varios modelos de atencidn domiciliaria basados en la organizacion interna del equipo
de atencidén sanitaria. Los dos modelos mas conocidos y de mayor implantacién en los
distintos servicios de Atencidon Primaria son el modelo integrado y el modelo
dispensarizado. Desde el punto de vista asistencial y de gestion, ambos modelos estdn
formados por equipos interdisciplinares, habitualmente constituidos por profesionales
de medicina, enfermeria y trabajo social, con el fin de ofrecer una atencién integral a

los usuarios y a sus familias (Gorina et al., 2014).
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- Modelo integrado: Denominado “modelo integrado” (Suarez, 2012) o “modelo
organizativo” (Contel et al., 1999), pero cominmente conocido como “modelo UBA”
(Unidad Basica Asistencial). Dicha unidad estda formada tradicionalmente por el
profesional médico y de enfermeria de referencia. Se trata de un modelo basado en los
paises nérdicos, donde ambos profesionales son responsables del paciente a lo largo
de toda su vida y contemplan en su intervencion el desarrollo de un conjunto
integrado de actividades tanto en el centro como en el domicilio (Contel et al., 1999).
Se apoyan en otros programas y unidades, desde los distintos procesos asistenciales
orientados a las personas y sus grupos familiares, tales como PADES (Programa de
Atencidon Domiciliaria y Equipos de Soporte), trabajador social, unidad de gestion de

casos, HAD (Unidad de hospitalizacién a domicilio), psicologia y psiquiatria.

- Modelo dispensarizado: Se trata de una unidad especifica de atencién domiciliaria en
el Centro de Atenciéon Primaria, en la que determinados profesionales del equipo
tienen asignada Unicamente la poblacion que precisa cuidados domiciliarios.
Igualmente se apoya en los programas y unidades de profesionales citados en el

modelo UBA.

La principal diferencia entre dichos modelos radica basicamente en la especializacion
en atencién domiciliaria que adquieren los profesionales involucrados a través de las
horas dedicadas a ello. Mientras los miembros del equipo del modelo integrado
disponen habitualmente de una hora diaria para realizar visitas domiciliarias, los del

modelo dispensarizado dedican la totalidad de su practica asistencial a dicha actividad.

El modelo integrado es el mds conocido vy utilizado, pero en los ultimos afios se ha
empezado a utilizar el modelo dispensarizado. De hecho, varios estudios recientes
proponen un cambio del modelo de atencidn integrado al dispensarizado, por las
numerosas ventajas que presenta. Una mejora en la atencion urgente, la disminucién
del porcentaje de ingresos hospitalarios y el aumento del grado de satisfaccion o
calidad asistencial percibida por los usuarios, probablemente motivado por la rapidez

en la atencion y la especializacién de los profesionales (Partegas et al., 2015; Garcia
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Alcaraz, 2014; Gorina et al., 2014; Pefaloza, 2008). En la Tabla 1.10 se presentan las

ventajas e inconvenientes que caracterizan y diferencian a ambos modelos de atencién

domiciliaria.

Tabla 1.10. Modelo integrado versus modelo dispensarizado

Modelo
integrado

Modelo
dispensarizado

Permite asegurar una continuidad
por el hecho de que un mismo
profesional se responsabiliza y

sigue todo el proceso de atencion.

Establecimiento de relaciones
previas con el paciente y familia.
El conocimiento de la historia
clinica del paciente y la familia.

Mayor capacidad resolutiva.
Respuesta inmediata a las
urgencias.

Esperteza en el manejo. Mejor
conocimiento de las técnicas y
habilidades especificas.
Formacidn de equipos
especializados en atencién
domiciliaria.

Presenta mejores niveles de
satisfaccion de los pacientes
cronicos.

Implementacion de nuevas
tecnologias en el domicilio.

Modelos Ventajas Inconvenientes

- Limitacion de tiempo de

dedicacién relacionado con la
presién asistencial en consulta.

- Puede ser dificil una respuesta

urgente.

- Déficit en las actividades de

educacion para la salud, de
apoyo y formacién a cuidadores y
a la familia.

- Resistencia de la UBA tradicional
a dejar a “sus pacientes”.

- Entra en discordancia con el
concepto de continuidad
asistencial de la Unidad Basica
Asistencial de referencia.

- Menor porcentaje de ingresos
hospitalarios.

Fuente: Elaboracidon propia a partir de las publicaciones: Partegas, X., Estany, P., Borreguero, E.,
Larrabeiti, M.A., & Diaz, M. (2015).; Contel et al., 1999; Esteban et al., 2005; Garcia Alcaraz, 2014; Gorina

etal., 2014)

64



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

3. LA SOBRECARGA

La sobrecarga del cuidador es uno de los conceptos mas estudiados en el ambito del
cuidado a personas con dependencia dado las consecuencias negativas que comporta
en todas las personas implicadas, tanto cuidador principal, persona cuidada, como
otras personas del entorno. El término sobrecarga ha resultado ser un concepto con
multiples definiciones entre las cuales no hay un acuerdo claro entre los autores que

las han plasmado (Crespo y Rivas, 2015).

La primera nocién de carga del cuidador vino de la mano de Treudleyen 1946, cuando
las instituciones psiquidtricas comenzaron a dar el alta a los pacientes en la
comunidad. Treudley se refiere al término de sobrecarga como "carga para la familia",
haciendo alusién a las consecuencias para los que estan en contacto cercano con un
paciente psiquiatrico gravemente perturbado. No es hasta la década de los 60 que se
desarrolla la primera escala para los cuidadores de pacientes con enfermedades
mentales graves, durante el transcurso de una investigacién con familiares de
enfermos psiquidtricos realizada por Grad y Sainsbury en 1963 (Reine, Lancon,
Simeoni, Duplan y Auquier, 2003). Estos autores definen la carga percibida por los
familiares como “cualquier coste para la familia”, y asumiéndolo como término global
para describir una consecuencia fisica, emocional y econdmica de proporcionar el

cuidado (Carretero et al., 2006; Crespo y Rivas, 2015; Zarit et al., 1980).

La carga del cuidador sigue siendo un término amplio con muchas definiciones
respecto al que todavia no existe homogeneidad en cuanto a su significado y uso. En
este sentido, merece ser destacada la aportacién realizada por Zarit y colaboradores
en 1980, quienes identificaron la carga generada por la transmisién de cuidados como
“un estado resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente o mayor, un

estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador” (Carretero et al., 2006).
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A partir de la década de 1980, se incluyeron nuevas dimensiones en el concepto de
carga, ademas de la fisica, emocional y econdmica, se afiaden la psicolégica y social
(Crespo y Rivas, 2015). Se adquiere una nueva concepcion de la carga, en la cual cabe
destacar autores como Platt et al. (1983), donde sus aportaciones dejan atras los
problemas relacionados con el paciente o que han sido causados por el paciente e
intentan distinguir entre la ocurrencia de un problema, su supuesta etiologia y el
malestar percibido. Al mismo tiempo también proponen evaluaciones sobre la
alteracion del comportamiento y desempenio social de los familiares, y un informe de
los factores de estrés de la enfermedad extra en la vida familiar (Reine et al., 2003). Asi
como la de George y Gwyther en 1986, que entienden la carga como “la dificultad
persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicolégicos y emocionales que pueden
estar experimentando o ser experimentados por miembros de la familia que cuidan a

un familiar con incapacidad o algun tipo de deterioro” (Carretero et al., 2006).

El concepto de carga, descrito en 1974 por Freudenberguer, que su original
etimoldgico fue tomado del inglés burden y que se ha traducido como “estar
guemado”, indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. La acumulacion de
estresores propios del desempefio del cuidado y de las circunstancias en que se lleva a
cabo, la carga también esta relacionada con dificultades percibidas en cuanto a la salud
fisica. El principal motivo es que el cuidador no puede hacer frente a los eventos
estresantes que conlleva el cuidado de una persona dependiente, ya que esta
desprovista de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacion.
El cuidado se convierte por lo tanto en una forma de estrés que impacta de forma
negativa sobre el cuidador y que con toda seguridad causa la sobrecarga. Por
consiguiente, las personas que asumen el cuidado de una persona con problemas de
dependencia suelen experimentar graves problemas de salud fisica y mental, asi como
consecuencias negativas sobre su bienestar psicolégico derivados del estrés que se
genera cuando las demandas de atencion exceden los recursos. Esta situacion de
malestar y estrés sobre el cuidador ha sido conceptualizada con el término general de

carga (Bevans et al., 2017; Flores, Rivas y Seguel, 2012; Zambrano y Ceballos, 2007).
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Esta definicién se puede precisar aun mas diferenciando dos componentes de la
misma, la carga objetiva y subjetiva. La carga objetiva corresponde a los cambios que
debe realizar el cuidador en diversos ambitos de la vida, englobando los
acontecimientos, actividades y demandas en relacion con el familiar enfermo (Crespo y
Rivas, 2015; Flores et al., 2012). Implicaria las repercusiones concretas sobre la vida del
cuidador tales como el tiempo de cuidado, las tareas realizadas, el impacto del cuidado
en el ambito laboral, las limitaciones en la vida social y las restricciones en el tiempo
libre (Carretero et al.,, 2006). En cuanto a la carga subjetiva se refiere a los
sentimientos, actitudes y reacciones emocionales frente a las demandas y desarrollo
del cuidado, como por ejemplo un estado de animo desmoralizado, ansiedad y
depresion (Carretero et al.,, 2006; Flores et al., 2012). Se trata por tanto de un
concepto multidimensional en el que la carga del cuidador no puede ser resumida en
un Unico concepto, sino que tiene que ser entendido dentro de un proceso integral
que comprende multiples aspectos (Carretero et al., 2006), y en el que la enfermera/o

representa un papel fundamental.

Los cuidados de los profesionales deben dirigirse indudablemente tanto a las personas
dependientes como a sus cuidadores familiares y al resto de la comunidad que
participa también del cuidado, y para ello, es preciso contar con un equipo
interdisciplinar en el que enfermeria representa una figura clave, como profesional
gue abarca gran parte de las intervenciones de soporte de los cuidadores informales,
sugeridas por los expertos para hacer frente a los aspectos problematicos mas
habituales (Puig, 2009). Estas van desde educacién sanitaria en areas bdasicas como
alimentacion e hidratacién, dormir y descansar, movilizacion y mantenimiento de
posturas adecuadas, hasta intervenciones sobre ambitos mds personales como los que
representan los valores y creencias propias, la ansiedad y la realizacién personal,
basadas en ayuda para reconducir pensamientos que puedan interferir en las tareas de
cuidado, en facilitar la expresién de sentimientos, dando apoyo emocional, e
intentando aumentar la autoestima y los sentimientos de identidad del cuidador

(Torres, Ballesteros, Sanchez y Gejo, 2008).
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3.1. VARIABLES PREDICTORAS DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

El conjunto de variables que confluyen en un mayor riesgo de sobrecarga del cuidador
informal por el deterioro que pueden representar para su salud, y por consiguiente
para la calidad de vida del paciente son: el género del cuidador, la edad del cuidador,
el nivel de dependencia del paciente, la demencia, el apoyo social que recibe el
cuidador, el parentesco entre cuidador y paciente, la convivencia en el mismo
domicilio, y la capacidad y estrategias de afrontamiento del cuidador (Pérez, 2006;

Torres et al., 2008).

Otros autores mantienen que el nivel socioecondmico y la situacién laboral estarian
relacionados de forma significativa con la capacidad para continuar proporcionando
los cuidados; y se ha demostrado que estas caracteristicas son importantes para

identificar a los cuidadores vulnerables (Carretero et al., 2006).

A continuacion, analizamos con detalle cada una de ellas, diferenciandolas en dos
categorias para facilitar el manejo de los datos y la puesta en marcha del plan de

accion:

= Variables asociadas al paciente:
- Nivel de dependencia
- Demencia

- Complejidad de la patologia del paciente

= Variables asociadas al cuidador:
- Género
- Edad
- Parentesco
- El apoyo social
- La convivencia en el mismo domicilio
- Nivel de ingresos

- Capacidad y estrategias de afrontamiento.
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3.1.1. Variables asociadas al paciente

Nivel de dependencia

El nivel de dependencia de la persona cuidada no sélo define las demandas de
cuidado, sino que también es una fuente de estrés para la persona cuidadora. Supone
enfrentarse diariamente con el sufrimiento y la dependencia, asi como son situaciones
conflictivas, consecuencia de la conducta de la persona dependiente, a veces dificiles
de manejar (Sala et al., 2009). Cuidar a una persona dependiente implica un
sobreesfuerzo fisico y emocional que puede afectar la salud del propio cuidador y de
su entorno (Puig, Rodriguez, Farras y Lluch, 2011). Conlleva una gran dedicacién no
s6lo de esfuerzo sino también de tiempo que invierten los cuidadores en sus
familiares, lo que hace que muchos de ellos tengan la sensacién de sentirse
fisicamente y emocionalmente atrapados, incluso aparecen sentimientos de
culpabilidad si piensan en ellos mismos. Estas percepciones, con el paso del tiempo,
pueden provocar claudicacién, o lo que es lo mismo, incapacidad para seguir
atendiendo a las demandas y necesidades del paciente. Se observa que cuanto mayor
es el nivel de dependencia de la persona receptora de los cuidados, mas crece la
necesidad de cuidados (Garcia-Moya et al., 2013). Para evaluar la dependencia de las
personas se suelen utilizar las pruebas de valoracién funcional basadas en las
actividades de la vida diaria, conjunto de actividades primarias de la persona, con
respecto a su autocuidado y movilidad, que le dotan de autonomia e independencia
necesarias para poder vivir sin la ayuda constante de otra persona. Existen diversos
test que permiten valorar la capacidad de la persona para realizar dichas actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria, estos son el indice de Barthel o el indice de

Lawton y Brody (Contreras, Lépez y Crespo, 2014).
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El indice de Barthel'! es una escala que permite valorar la autonomia de la persona
para realizar las actividades basicas e imprescindibles de la vida diaria tales como
comer, lavarse, vestirse, arreglarse, trasladarse del sillédn o silla de ruedas a la cama,
subir y bajar escaleras, etc. Mientras que el indice de Lawton y Brody!? es una escala
gue permite valorar la capacidad de la persona para realizar las actividades
instrumentales necesarias para vivir de manera independiente en la comunidad (hacer
la comprar, preparar la comida, manejar dinero, usar el teléfono, tomar
medicamentos, etc.). Esta escala, evalta actividades mas elaboradas y que, por tanto,

se pierden antes que las actividades bdasicas de la vida diaria (Junta de Andalucia, n.d.).

Las personas que cuidan a enfermos con un mayor nivel de dependencia perciben
mayor numero de problemas de salud (Roca Roger et al., 2000). Se observa que los
cuidadores presentan mas riesgo de ansiedad y depresidon cuanto mayor es el grado de
dependencia fisica (Moral Serrano, Juan Ortega, Lopez Matoses y Pellicer Magraner,
2003). Se han descrito niveles de depresién y ansiedad, asi como problemas de salud
fisica en cuidadores de personas con elevado grado de deterioro fisico y mental (Pérez,
2006). De hecho, se habla de un nivel mayor dependencia fisica y del declive funcional
de los receptores de cuidados como uno de los principales factores predictores de
malestar en los cuidadores, junto con el deterioro mental del paciente (Kim, Chang,

Rose y Kim, 2012; Moral Serrano et al., 2003).

Los estudios que relacionan el grado de dependencia del paciente con la sobrecarga
del cuidador son de Ginsberg, Martinez, Mendoza, y Pabdn (2005), que encontraron

una correlacidon positiva entre el nivel de deterioro del paciente diagnosticado con

1Escala de Barthel. Puntuacion:< 20 puntos Dependencia total; de 20 a 35 puntos Dependencia severa;
de 40 a 55 puntos Dependencia moderada; > 60 puntos Dependencia ligera; 100 puntos Auténomo (90
puntos si silla de ruedas).

2Escala de Lawton y Brody. Puntuacién en mujeres: 0-1 Dependencia total; 2-3 Dependencia severa; 4-
5 Dependencia moderada; 6-7 Dependencia ligera; 8 Auténomo. Y Puntuacion en hombres:
Dependencia total; 1 Dependencia severa; 2-3 Dependencia moderada; 4 Dependencia ligera; 5
Autonomo.
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demencia y la carga subjetiva percibida por el cuidador, pudiendo afirmar que, a
mayor nivel de deterioro, mayor carga percibida. Ubeda (2009), en su estudio sobre la
calidad de vida de los cuidadores familiares, mantiene que a medida que aumenta el
nivel de dependencia del enfermo, aumentan las repercusiones en el cuidador. Por lo
gue se observa que a medida que disminuye la dependencia del enfermo, a través del
indice de Barthel y del indice de Lawton y Brody, disminuyen las repercusiones en la

calidad de vida del cuidador, siendo esta correlacidn estadisticamente significativa.

Los cuidadores de los pacientes mas dependientes son los que presenten mayor
sobrecarga; el cuidado de una persona sea mds o menos dependiente, siempre
conlleva un cambio en la vida del cuidador, asociandose a dificultades emocionales
qgue incluyen depresién y ansiedad. Segin Contreras et al. (2014), la sobrecarga del
cuidador esta relacionada con la severidad de la dependencia del paciente, sus
resultados sefialan que cuidadores de aquellos pacientes que tienen menos
dependencia tienen menor sobrecarga. Del mismo modo se pone de manifiesto en el
estudio realizado por Rodriguez y Rihuete (2011), en el que concluyen que la
sobrecarga esta mas presente en los cuidadores de pacientes con dependencia total.
Razani et al. (2007) analiza que las discapacidades funcionales de los pacientes se
relacionan de forma directa con las presiones de tiempo y una mayor hostilidad
informada por el cuidador. Por tanto, el nivel de dependencia del paciente puede ser
considerado como uno de los factores que influyen en el nivel de carga percibida por el
cuidador (Puig, 2009). A medida que disminuye el nivel de capacidad del paciente para
realizar las tareas de la vida diaria, la carga del cuidador aumenta debido a la mayor
presidn causada por su mayor participacion en el apoyo al paciente para dichas tareas

diarias (Noroozian, Abdollahpour, Nedjat y Majdzadeh, 2012).

El realizado por Kim et al. (2012), sostiene que cuanto mas deteriorados se
encontraban los pacientes en términos de cualquiera de las actividades basicas de la
vida diaria o actividades instrumentales de la vida diaria, mayor es la carga informada

por los cuidadores. Cualquier disminucidn en las actividades basicas e instrumentales
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de la vida diaria requiere un mayor nivel de compromiso del cuidador y devocién para
la gestion de dichas actividades debido a la creciente dependencia de los receptores de
cuidado, dando como resultado una reduccién en la salud y en la calidad de vida del
cuidador. Este estudio encontré que la carga del cuidador estaba asociada con el
deterioro de las actividades instrumentales de la vida diaria, en comparacién con las
actividades basicas de la vida diaria. Por otro lado, hay pocos trabajos sobre este
hecho, porque la mayoria de las horas de cuidado son invertidas en ayudar a las
actividades bdsicas de la vida diaria o porque es mas relevante para la enfermedad la
disminucion de las actividades basicas de la vida diaria, mientras que la disminucién de
las actividades instrumentales de la vida diaria se supone que es debido al proceso de

envejecimiento inevitable (Kim et al., 2012).

En definitiva, los resultados de estos estudios pueden proporcionar una aplicacion
practica para los profesionales sanitarios que tratan a pacientes con dependencia y sus
familias. Dichos hallazgos, tomados en conjunto, sugieren que, cuando se observan
alteraciones funcionales en los pacientes, los profesionales pueden alertar a los
cuidadores sobre los tipos de carga y la angustia psicolégica que serian propensos a

experimentar (Razani et al., 2007).

Demencia del paciente

La demencia es un problema familiar y comunitario, cuyo reconocimiento, evaluaciony
tratamiento pone a prueba al sistema sanitario. Se trata de una patologia con una
importante repercusion fisica, psiquica y funcional en el paciente, asi como también
con un gran impacto en el aspecto sociofamiliar (Pérez Trullen, Abanto Ald y Labarta
Mancho, 1996). La demencia se define como un sindrome caracterizado por la
presencia de deterioro cognitivo persistente que interfiere con la capacidad del
individuo para llevar a cabo sus actividades profesionales o sociales (Nitrini y Dozzi,
2012). Actualmente, la demencia esta considerada como uno de los principales

predictores de sobrecarga del cuidador, junto con el grado de dependencia del
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paciente (Kim et al.,, 2012). Los factores psicolégicos pueden incrementar las

demandas de cuidados de una persona (Garcia-Moya et al., 2013).

Los sintomas que acompafian a la demencia son cambios de comportamiento,
pérdidas de la memoria y deterioro del pensamiento y restringen la habilidad de los
enfermos para realizar actividades de la vida diaria, lo cual provoca, en la mayoria de
los casos, un gran estrés y carga emocional en la familia que ha de asumir el cuidado
de estos pacientes (Anton, 2014). Por otro lado, la presencia en la persona que recibe
los cuidados de deterioro cognitivo asociado a algun tipo de demencia aumenta la
posibilidad de desarrollar discapacidad y dependencia, lo que conllevarda un

consecuente incremento de la carga del cuidador (Caro et al., 2002).

Conde-Sala (2005), explica que por encima del deterioro funcional o del deterioro
cognitivo, los responsables de una parte importante de la sobrecarga familiar son los
factores conductuales que conlleva una demencia, produciendo un gran estrés y carga
emocional en la familia que ha de asumir el cuidado de estos pacientes (Benavides,
Alburquerque y Chana-Cuevas, 2013). Explica que los trastornos de comportamiento
gue mas intervienen en la sobrecarga son los que podemos denominar como activos:
agitacion, agresividad, insomnio, hiperactividad, delirios, gritos, etc. Otros trastornos
considerados pasivos son: depresidon y apatia. La intensificacion de todos estos

factores es predictiva de la demanda de institucionalizacion.

Por tanto, se revela que el indice de esfuerzo del cuidador es mayor en los que cuidan
a pacientes con enfermedades neuroldgicas con deterioro funcional, pero, sobre todo,
con alteraciones conductuales; viéndose aumentado asi el cansancio del rol de
cuidador (Antdén, 2014). En este sentido, numerosos estudios han asociado la presencia
de trastornos conductuales, a causa de una psicopatologia, a la percepcidn de la carga
del cuidador (Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas, Tsangari y Sourtzi, 2007). Pérez
Trullen et al. (1996), ratifican que la demencia condiciona a la familia del paciente y

mas concretamente al cuidador principal.
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Turré-Garriga et al. (2008), en un estudio realizado sobre la distribucidn factorial de la
carga en cuidadores de pacientes con demencia, confirma dicha relacién entre la carga
percibida y el deterioro cognitivo y funcional. En su andlisis demuestra la asociacién
entre el deterioro cognitivo y la carga, exponiendo que la frecuencia y gravedad de
sintomas psicolégicos y conductuales son los responsables de gran parte de la
variabilidad de la carga con independencia de las caracteristicas de los pacientes o del
grado de deterioro. Por otro lado, Fonareva y Oken (2014), concluyen que hay pruebas
de que el estrés del cuidador de pacientes con demencia aumenta su vulnerabilidad a
las enfermedades y disminuye su capacidad de proporcionar una atencién éptima. Los
resultados del estudio realizado por Hirono, Kobayashi, y Mori (1998), con 117
pacientes con demencia, sugieren que las alteraciones funcionales y neuropsiquidtricas

de los pacientes fueron factores significativos para aumentar la carga del cuidador.

El elevado niumero de cuidados que prestan los cuidadores de enfermos mentales y su
repercusiéon en la calidad de vida de estos cuidadores también se reflejan en otros
estudios. Roca Roger et al. (2000), en un estudio realizado con 240 cuidadores, sefiala
que las personas cuidadas con alguna alteracion en la salud mental presentaban un
mayor nivel de dependencia y sus cuidadores realizaban mas cuidados y percibian su
salud como peor que los que cuidaban a personas con afectacién sélo fisica. Una
poblacién creciente de cuidadores informales experimenta estrés crénico asociado con
las demandas extraordinarias de cuidar a un familiar con demencia (Fonareva y Oken,
2014). Asi, la mayor dependencia de los pacientes con demencia aumenta de forma
significativa el nimero de cuidados por parte del cuidador, pudiendo llegar a

desarrollar cansancio en el desempeiio de su rol (Antén, 2014).

Ubeda (2009) expone que cuando la persona receptora de cuidados padece una
enfermedad neurodegenerativa y/o mental se producen mayores afectaciones en el
cuidador en comparacién a si éste cuida a personas con otros tipos de patologias.
Etters, Goodall y Harrison (2008), también han asociado la demencia con efectos

negativos sobre la salud del cuidador y la institucionalizacién temprana de pacientes
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con demencia. Dichos autores concluyen que la capacidad de evaluar adecuadamente
al conjunto paciente demente-cuidador es fundamental para la disminucién de sus

resultados de salud fisica y psicolégica negativos.

La depresion también se ha relacionado con el inicio y con cambios en la discapacidad.
Un estado de dnimo deprimido en la persona receptora de los cuidados puede
disminuir la motivacidn necesaria para que el individuo se comprometa en conductas
gue mantengan sus niveles de capacidad funcional. Las investigaciones parecen indicar
la presencia de elevados niveles de sintomas depresivos en individuos que
experimentan de forma temprana el inicio de la discapacidad. Se ha afirmado que una
vez la discapacidad fisica esta presente, la depresidén actla como una espiral que lleva
al declive de la salud fisica y mental de la persona (Carretero et al., 2006). En este
sentido, se puede llegar a la conclusidn de que el posible deterioro de la capacidad
funcional que genera la depresién del paciente acaba en un incremento de su nivel de
dependencia, factor que de sobra es conocido como predictor de sobrecarga del
cuidador. A esto se afade que el estado de animo del paciente interfiere en el estado
de danimo de sus cuidadores. Un buen animo del paciente claramente contribuye a la

calidad de vida de quienes lo rodean (Benavides et al., 2013).

Podemos destacar que hay estudios que han establecido que la enfermedad mental
del paciente interviene en la calidad de vida y el bienestar psicolégico y fisico del
cuidador, por lo que es posible afirmar que esta variable se convierte en una condicién

determinante de la sobrecarga del cuidador.

Complejidad de la patologia del paciente

La enfermedad crdénica se define como un "proceso incurable, con una gran carga
social, tanto desde un punto de vista econdmico, como desde la perspectiva de
dependencia y discapacidad”. Para Antén (2014), la presencia de diferentes trastornos

cronicos aumenta de forma directa la cantidad de cuidados informales que se habran
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de proporcionar al enfermo, generando limitaciones funcionales que repercutiran de
forma indirecta en la intensidad de cuidados. Esto aumenta las complicaciones del

cuidar, y como consecuencia el cansancio del rol del cuidador.

La enfermedad crénica comporta una gran repercusion sobre el estilo de vida del
paciente, pudiendo llegar incluso a un alto grado de incapacitacion. Entre sus
caracteristicas, se encuentra la incapacidad residual, de manera que pueden dejar
secuelas psicofisicas, disminuyendo asi la calidad de vida del paciente y de la familia
que le cuida. Ademas, el cuidador ante una patologia crénica de la persona a la que
otorga sus cuidados requerird también un entrenamiento especifico sobre esa
patologia para asegurar su cuidado, viéndose aumentada de este modo la cantidad y
complejidad de las actividades que estos deberan realizar. Todo esto explicaria el
mayor nivel de desgaste del cuidador que puede desembocar en sobrecarga (Sanchez-

Sendra, 2014).

En los Ultimos afios, diferentes autores y organizaciones han introducido dos nuevos
conceptos que perfilan al paciente crénico (Contel, 2012; Contel, Muntané y Camp,

2012; Gomez-Batiste et al., 2013).

= Paciente crénico complejo (PCC).

= Paciente en modelo de atencién a la cronicidad avanzada (MACA).

El paciente crénico en situacién de complejidad viene determinado por caracteristicas
como: la presencia de varias enfermedades crénicas de manera concurrente, la gran
utilizacidn de servicios de hospitalizaciéon urgente con diferentes episodios de ingreso
durante un mismo afio, la presencia de determinadas enfermedades, prioritariamente
Insuficiencia Cardiaca (IC) o Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) por el
elevado riesgo de descompensacién de las mismas, mds de la mitad de los pacientes
con EPOC o IC tienen 5 o mas problemas crénicos concurrentes, la disminucién de la
autonomia personal temporal o permanente, y la situacion de polimedicacién. El

paciente MACA, se caracteriza por la situacion de enfermedad avanzada, con
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prondstico de vida limitado (<18 meses) y con necesidad de un abordaje paliativo. Los
cuidadores familiares de pacientes en las etapas avanzadas de cancer experimentan un
alto grado de sufrimiento psicoldgico, lo que aumenta significativamente a medida que

el paciente pierde la autonomia (Dumont et al., 2006).

En definitiva, la presencia de una patologia créonica compleja y/o avanzada, no solo
implica una necesidad de mayor atencion por parte del cuidador, sino también, la
dificultad del manejo de la situacién, ante unas circunstancias que conllevan
responsabilizarse de tareas o para las cuales el cuidador puede no estar o sentirse
preparado, ya que requieren un aprendizaje y habilidades concretas. Asi, cuanto mayor
sea la gravedad del paciente, mayor es la necesidad de cuidado especializado, por lo
gue en general, la sobrecarga del cuidador aumenta con la gravedad de la enfermedad
(Moreira De Souza y Turrini, 2011). Ademas, se sabe que las transformaciones en los
aspectos cotidianos del cuidador pueden llevarlo al agotamiento fisico y emocional
(Moreira De Souza y Turrini, 2011), por lo que el curso imprevisible de la enfermedad y
la inestabilidad de la salud del paciente, presentes en un PCC, convierte a estos

pacientes en predictores de sobrecarga del cuidador (Tabla 1.11).

Tabla 1.11. Complejidad del paciente y sobrecarga del cuidador

COMPLEJIDAD DEL PACIENTE Y SOBRECARGA DEL CUIDADOR

La presencia de diferentes trastornos crénicos aumenta el cansancio del rol del cuidador
(Anton, 2014).

El cuidador ante una patologia crénica del paciente requerira también un entrenamiento
especifico produciendo un mayor desgaste (Sanchez-Sendra, 2014).

Los cuidadores familiares de pacientes en las etapas avanzadas de cancer experimentan
un alto grado de sufrimiento psicoldgico (Dumont et al., 2006).

La sobrecarga del cuidador aumenta con la gravedad de la enfermedad (Moreira De Souza
y Turrini, 2011).

Fuente: Elaboracion propia a partir de Anton, 2014; Dumont et al., 2006; Moreira De Souza y Turrini,
2011; Sanchez-Sendra, 2014.
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3.1.2. Variables asociadas al cuidador

Género

El cuidado es algo inherente a toda cultura humana, donde la mujer a lo largo de la
historia ha sido y es la figura principal en el cuidado de las personas mayores y
dependientes. Aunque el cuidado no es una funcién exclusiva realizada por mujeres,
sin duda la presencia del género femenino es un hecho que se puede observar en la
mayoria de las culturas y sociedades. Seguin la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia 2008, realizada por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE), el porcentaje de mujeres cuidadoras representa el 76% de la

poblacién espaiola®®.

La mujer ha asumido el cuidado como un compromiso moral, natural, donde tiene un
papel protagonista en cuanto al afecto, responsabilidad y deber que siente hacia la
persona cuidada. Sin embargo, para los hombres el cuidado se da como una opcién, lo
gue pone de manifiesto la presencia de una gran diferencia a nivel social de la
valoracion de las tareas del cuidar (Vaquiro Rodriguez & Stiepovich Bertoni, 2010). El
papel de proveedora principal de cuidados a personas dependientes estd asignado
mayoritariamente a la mujer en un contexto vigente en el que los patrones culturales
tradicionales orientan las expectativas de atencion hacia las mujeres, como es el caso
de las personas de edad avanzada que esperan que sus hijos e hijas les ayuden en su
cuidado cuando no pueden valerse por si mismos y esperan que sean sus hijas las que

adquieran mayor dedicacién (Delicado, Garcia, Moreno y Martinez, 2001).

Pero no sdlo la responsabilidad del cuidar revela las diferencias de género en el

cuidado informal, también se evidencian en el tipo de cuidados que se realizan. Las

13 Documento consultado en el instituto Nacional de Estadistica (INE) titulado: Poblacién con
discapacidad por grupos de edad y el sexo del cuidador principal. 2008. La ultima actualizacién fue
realizada en Junio de 2015 y la fuente utilizada corresponde a la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia 2008. El resultado en unidades de miles de personas es: 378,2
hombres y 1.198,1 mujeres.

78



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

mujeres prestan con mayor frecuencia cuidados personales y cotidianos entre los que
se incluyen el aseo diario, ayuda para vestirse y comer, preparar la comida o realizar
tareas domésticas, lo que requiere una mayor dedicacién, mientras que los hombres
se centran en las actividades que tienen que ver con gestiones o ayuda para salir de

casa (Garcia-Calvente, 2008).

La diferencia entre hombres y mujeres en cuanto a la experiencia vital y social
determina la manera de vivir y enfermar, lo cual se puede ver reflejado en el dmbito de
los cuidados informales, dando lugar a desigualdades de género en la salud (Larraifaga
et al., 2008); la carga diferenciada en la distribucién del papel de cuidadores entre
hombres y mujeres determina los efectos que puede recaer sobre la salud de los
mismos (Vaquiro Rodriguez y Stiepovich Bertoni, 2010). En las mujeres, no sélo el tipo
de tareas de cuidado que realizan constituyen factores de riesgo para su propia salud,
también la multiplicidad de roles, la escasa disponibilidad de ayuda y la jornada de “24
horas al dia, 7 dias a la semana y 365 dias al afio” que supone atender a una persona
dependiente, son determinantes en el impacto (Garcia-Calvente, 2008). Por lo cual es
comprensible afirmar que el impacto negativo de cuidar sobre la salud se perciba con

doble frecuencia entre las mujeres (Larrafiaga et al., 2008).

Estas desigualdades de género en las personas que cuidan a otras podrian ser el reflejo
de la tendencia observada en la poblacion general, donde las mujeres refieren una
mayor prevalencia de problemas de salud que los hombres cuidadores (Larrafiaga et
al., 2008) y sufren de peor salud emocional secundaria a la prestacién de cuidados
(Navaie-Waliser, Spriggs y Feldman, 2002), presentandose en forma de trastornos
cronicos, estrés, ansiedad, depresién, descuido de la salud, y aislamiento social (Del-
Rio-Lozano, Garcia-Calvente, Marcos-Marcos, Entrena-Duran y Navarro, 2013). En la
mayor parte de los trabajos cientificos y de caracter empirico sobre el género del
cuidador y la morbilidad psiquiatrica se sugiere que las mujeres cuidadoras

experimentan un exceso de morbilidad psiquiatrica atribuible a la prestacién de
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cuidados y que se encuentran en mayor riesgo de morbilidad psiquidtrica que los

hombres (Yee y Schulz, 2000).

Todo ello podria tener varias respuestas. La primera de ellas es que por lo general las
mujeres no buscan apoyo, dado que asumen el rol de cuidador, mientras que para los
hombres el papel de cuidador no fue impuesto socialmente, asi que tienden a buscar
apoyo externo antes de que su salud y su calidad de vida se vean seriamente afectadas
(Del-Rio-Lozano et al., 2013). Asimismo, otra explicacién que se tiende a pensar que los
varones no soélo reciben el apoyo con mdas agrado generalmente, sino que son
susceptibles de recibirlo pues existe una vision tradicional en la sociedad por la que
parece mas susceptible un cuidador que una cuidadora. Los varones son proclives a
recibir ayuda formal e informal a la hora de cuidar por lo que tienen un mejor
mantenimiento de las actividades de cuidado y pueden hacer un mayor esfuerzo para
salvaguardar otras actividades distintas de las de cuidar (Crespo Ldpez y Lopez

Martinez, 2008).

Segun la literatura gerontoldgica, los varones solicitan con mayor facilidad que las
mujeres la intervencién de ayudas formales, es decir aquellos servicios destinados a
suplir temporal o parcialmente las tareas de los cuidadores, como por ejemplo la
ayuda a domicilio, los centros de dia o las estancias temporales en residencia (Crespo
Lépez y Lopez Martinez, 2008). Mientras que las mujeres cuidadoras se resisten a
buscar o recibir ayuda de otros familiares, amigos, vecinos e, incluso, de organismos
oficiales. Ellas consideran que el cuidado es su obligacién y sienten la demanda de
apoyo como un signo de debilidad que no quieren mostrar, también experimentan
pérdida de independencia y autoestima, temen quedar expuestas o ser rechazadas; no
desean trasladar la carga que supone el cuidado a otras persona y al mismo tiempo
sienten la incapacidad de poder compensar la ayuda que puedan recibir, ademas de
considerar el tiempo y el esfuerzo que necesitan para entrenar a otros para hacer un
soporte tan efectivo como ellas, ya que perciben una falta de disponibilidad o que

nadie va a cuidar de su familiar con la dedicacion con la que ellas lo hacen. Los
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hombres mantienen un discurso de la equidad de responsabilidad entre sexos, aunque
reconozcan, formas e identidades diferentes para afrontarla; mientras que ellos se
refieren al cuidado que realizan como compartido con su compaifiera, hablando en
primera persona del plural, y aun asi no expresan dificultades en pedir ayuda, sea
remunerada o no, esto no sucede con las mujeres, que se identifican como las
principales protagonistas y se identifican mas barreras por las que no les resulta facil
aceptar la ayuda de otros (Bover, 2004). Esto nos lleva a pensar que puede existir mas
probabilidad de sobrecarga elevada en el momento en que las cuidadoras solicitan
atencion de los servicios sanitarios, ya que posiblemente llegan al limite de sus fuerzas

cuando por fin reconocen que necesitan ayuda.

Edad

La edad del cuidador con respecto a su nivel de sobrecarga es un tema que constituye
una gran controversia. Mientras que unos estudios coinciden en incluir la edad del
cuidador como un factor predictor de mayores niveles de carga en el cuidador
informal, otros destacan la ausencia de resultados significativos con respecto a la
posible relacién entre edad y carga del cuidador (Carretero et al.,, 2006; Kim et al.,
2012). Para Ubeda (2009), no se observa que el impacto que percibe el cuidador sea
dependiente ni de la edad de éste ni de la persona receptora de cuidados. Otros
autores como Alonso Babarro, Garrido Barral, Diaz Ponce, Casquero Ruiz, y Riera
Pastor (2004), en su estudio sobre el perfil y sobrecarga de los cuidadores de pacientes
con demencia, coinciden en que a mayor edad mas porcentaje de sobrecarga, tras
haber detectado diferencias entre los distintos cuidadores de su estudio respecto a la
edad. Se conoce que los cuidadores de mayor edad tienden a presentar mayor
deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo que respecta a la salud. Las cuidadoras
de 55 afios presentan la mayor prevalencia de problemas emocionales y padecen con
mayor frecuencia molestias o dolores y se siente menos satisfecho con sus vidas que

los cuidadores de menor edad (Pérez, 2006). Para Kim et al. (2012), en su estudio
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sobre predictores de sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia, los
cuidadores mds mayores experimentan mas sobrecarga que los cuidadores mas
joévenes. La explicacién es que los cuidadores jovenes se encuentran en la plenitud del
desarrollo fisico e intelectual y por tanto, pueden comprender las situaciones de salud,
desarrollar el aprendizaje y mejorar la habilidad del cuidado, frente a los adultos
mayores que se pueden ver enfrentados a diversos riesgos y limitaciones en el cuidado
de si mismo y de otros, debido a las incapacidades fisicas y mentales propias de la
edad (Pinzén, Aponte y Galvis, 2012). Sin embargo, otros autores como Garcia-
Calvente, Mateo-Rodriguez y Maroto-Navarro (2004), reportan resultados totalmente
contrarios, aseverando que las cuidadoras mas jovenes muestran niveles de
sobrecarga mas altos que las de mas edad, y justifican dicha afirmacién en que tal vez
las cuidadoras jévenes perciben un mayor coste de oportunidad asociado a cuidar,
relacionado, con los conflictos para compatibilizar empleo y cuidados (Carretero et al.,

2006).

El trabajo de Veldazquez y Espin (2014), pone de manifiesto que el grupo de edad de
menos de 40 afos presenta mas carga. Las personas se encuentran en una etapa en la
gue aun estan desarrollando su vida activa: estan estudiando, comenzando su vida
laboral y profesional, es el momento de comenzar a desarrollar la propia familia
(matrimonio, hijos), es decir, es una época donde los individuos necesitan libertad para
poder dedicarse a todos sus intereses, proyectos de vida, por lo que viven como mas
agobiante y estresante el tener que entorpecer ciertos planes para dedicarse a cuidar a
un enfermo croénico. De hecho, Espin-Andrade (2010) plantea en su tesis doctoral la
edad como un factor de riesgo en la aparicidon de la carga del cuidador, aseverando
gue es en los cuidadores mas jovenes donde mas se confirma la presencia de carga.

Del mismo modo, en el estudio EUROCARE* se hallé también una asociacidon contraria

4EUROCARE. European Cancer Registry. Estudio en base a la supervivencia y cuidado de pacientes con
cancer. EUROCARE es el proyecto mas amplio de investigacidon colaborativa en la supervivencia del
cancer en Europa. El proyecto se inicid en 1989 bajo la iniciativa de dos institutos de investigacion,
Istituto Nazionale Tumori (Mildn, Italia) www.istitutotumori.mi.it y Istituto Superiore di Sanita (Roma,
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en cuanto que existe una mayor sobrecarga en las personas mas jovenes; no obstante,
este estudio sdélo incluyé a los conyuges como cuidadores de pacientes y, en este

subgrupo, la asociacién puede ser distinta (Alonso Babarro et al., 2004).

La disparidad de argumentos nos hace plantearnos que es preciso hacer una
triangulacion de datos obtenidos después de la realizacion de las entrevistas y la
observacion para tomar una decisién acerca de si es adecuado o no incluir la variable
de la edad en el instrumento de medida que se pretende generar, y en qué modo se

incluye.

Lazos de union. Parentesco

Los lazos de unién, segun el estudio de Pérez (2006) entre la persona que asume el rol
de ser el cuidador o cuidadora principal y el familiar objeto de ayuda, son
principalmente las hijas/os con el 57,2%, les sigue el cényuge con el 16,8%, las
nueras/yernos con el 10,1%, los nietos/as, sobrinos/as con el 8,5% y en Uultima

instancia hermanos y otros con el 5%.

La relacién entre el cuidador y la persona cuidada son un vinculo familiar entre ambos
y esta es una de las variables que pueden afectar al nivel de carga. La percepcién de la
carga de cuidado es distinta segln la posicién que ocupan los cuidadores en la familia
(Call, Finch, Huck y Kane, 1999). Dependiendo de si el cuidador es el conyuge, el hijo
adulto, u otro familiar del paciente existen diferencias en cuanto al compromiso,
afecto y obligacion (Carretero et al., 2006). Diversos autores coinciden en que los
mayores indices de sobrecarga se dan en el cuidado de alguno de los padres o de un
cényuge, mas que la asistencia a un hijo u otro tipo de pariente y que, en general, es la
pareja de la persona dependiente la que experimenta los mayores niveles de carga. La

explicacion es la existencia de una mayor cercania fisica e inversidn de emociones y

Italia) www.iss.it, con la participacidon de un gran nimero de registros de cancer de base poblacional en
toda Europa. http://www.eurocare.it/
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sentimientos mas intensa de los conyuges frente a la experimentada por los hijos
adultos u otros cuidadores. Lo cual a su vez tiene unas consecuencias negativas que
pueden afectar a la capacidad de la pareja para poder suministrar un adecuado

cuidado domiciliario de larga duracion (Carretero et al., 2006).

Segun Noroozian et al. (2012), la carga del cuidador y sus determinantes entre los
familiares de los pacientes con demencia se observé que los que padecen el mayor
grado de carga eran los conyuges de los pacientes. Situdndose del mismo modo en
segundo lugar la carga de las hijas/os. Noroozian et al. (2012) explicaron este hallazgo
y lo justificaron tomando el estado de salud fisica y la edad de los conyuges en
consideracion. Es decir, parece léogico pensar que debido a la edad elevada de los
cuidadores cényuges, su capacidad fisica y mental podria haberse deteriorado, con
respecto a otros miembros de la familia. La otra explicacion es que este fendmeno es
la calidad de la interaccién de la familia y sus factores relacionados. Con toda
probabilidad, el cényuge vive con el paciente y tiene que pasar mas tiempo con
cuidados, en consecuencia, se encuentran en un mayor riesgo de un aumento de los
problemas de salud fisica y mental. En comparacidn con los hijos de los pacientes, que
posiblemente no residen con él/ella (ya que tienen su propia familia, etc.). No
obstante, la convivencia con el familiar cuidado es otra variable predictora de la

sobrecarga que se describira mas adelante.

Karlikaya, Yukse, Varlibas y Tireli (2004), encontraron que los conyuges presentaban
mas probabilidad de estar deprimidos que otros familiares, y notificaron que, en
algunos estudios, los cuidadores conyugales mujeres tenian niveles significativamente
mas altos de estrés. También sefialaron que la media de puntuacién en la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit era superior para el conyuge, siguiéndole muy de
cerca el hijo adulto, en comparacién con la media de puntuacién de otros familiares
cuidadores. El conyuge o el cuidador hijo adulto probablemente pasa mas tiempo con

el paciente, pone mas esfuerzo en ayudarle, por lo que, cuanto mas se acerca el
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cuidador al paciente, el cuidado resulta mas dificil emocionalmente y en consecuencia

percibe una carga mas alta.

Asi, cuanto mds cercana es la relaciéon familiar entre cuidador y paciente mas sufre
aquél los efectos de ser cuidador, por lo que el cdnyuge representa, en consecuencia,
el grupo social mas vulnerable a la sobrecarga. Sin embargo, no solo la relacion familiar
lo hace vulnerable, también la edad lo convierte en un grupo sensible desde el punto
médico, puesto que presentan mads probabilidades de mostrar deterioro fisico

asociado a la edad (Pinquart y Sérensen, 2007; Pérez Trullen et al., 1996).

En el estudio de Robinson, Buckwalter y Reed (2005), se llega a la conclusién de que
ser cuidador cényuge disminuye las probabilidades de utilizacién de los recursos de la
comunidad. Por lo general, los cuidadores mas cercanos no utilizan recursos de la
comunidad hasta el final del proceso de la enfermedad, a pesar de que el uso juicioso
de los recursos de la comunidad puede demorar su institucionalizacién, asi como

disminuir el umbral de estrés del cuidador.

Ubeda (2009) analiza un estudio realizado por el IMSERSO® en 2005 relacionado con
las tareas que llevan a cabo los cuidadores. Expone que cuanto mas estrecha es la
relacion entre el cuidador y la persona dependiente, menos molestan los cuidados que
prestan. De hecho, en los resultados de dicho estudio, se resuelve que, cuando el
cuidador es el conyuge, el 68% declara que no le molesta ningin comportamiento. Por
lo que la deduccidn légica seria que el cuidador o cuidadora cényuge no reconoce que
necesita ayuda hasta un proceso muy avanzado de la enfermedad, con el consecuente

riesgo de sobrecarga que esto conlleva.

Por otro lado, a pesar de que la mayoria de los estudios coinciden en que son los
conyuges, y sobre todo las esposas, las que experimentan mas estrés y sobrecarga que

los hijos cuidadores, también se ha afirmado que las hijas estan mas angustiadas que

15 IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales. Entidad Gestora de la Seguridad Social, adscrita al
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Gobierno de Espafia.
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los cényuges cuidadores (Raschick y Ingersoll-Dayton, 2004). En muchos casos, la
preocupacion de las hijas por el cuidado de sus padres hace que éstas releguen sus
propias necesidades a un segundo plano, con el consecuente detrimento de su
bienestar. Algunas investigaciones han puesto de relieve que muchas hijas asumen el
cuidado de sus progenitores casi en exclusiva renunciando al apoyo de sus maridos u

otros familiares (Abel, 1989).

Ademas, si bien se ha expuesto que los cdnyuges asumen una mayor carga objetiva
que los hijos cuidadores, dado que los cényuges presentan por lo general peor estado
de salud que los hijos, también, se ha hallado que los hijos perciben mas demandas de
cuidado que los cényuges. Asi, por tanto, para algunos, la relacién de cuidado de hijos
a padres es mas problemdtica que la relacién de cuidado entre cényuges (Rogero,

2010).

En definitiva, aunque es dificil establecer generalizaciones, si analizamos los estudios
existentes acerca de la relacidn entre el vinculo de paciente y cuidador y las
consecuencias que su cuidado puede acarrear, se puede llegar a la conclusién de que
son los cényuges e hijas las personas con mayor riesgo de presentar una sobrecarga
del cuidador, siendo los conyuges cuidadores los que experimentan el mayor nivel de

sobrecarga (Kim et al., 2012).

Nivel de ingresos

El nivel de ingresos del cuidador familiar es otro de los factores que repercute en la
percepcion de sobrecarga del cuidador, constituyendo un condicionante de la
intensidad del sindrome del cuidador (Pérez Trullen et al., 1996; Ubeda, 2009).
Diversos estudios indican que un nivel socioecondmico bajo en cuidadores de personas
mayores, personas con discapacidades y con trastornos mentales, se relaciona con una
mayor percepcion de sobrecarga del cuidador y peor ajuste y salud psicolégicos. Esto

puede ser debido a que estos cuidadores disponen de un menor nimero de recursos y
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un menor acceso a informacidn, asi como a una mayor carga (Cuéllar, 2013). Pinquart y
Soérensen (2007) destacan que los cuidadores con mayores recursos socioecondémicos
se enfrentan en menor medida a factores estresantes especificos de la prestacién de
cuidados y tienen un mejor acceso a la atencidn del sistema de salud. En contrapartida,
los cuidadores mas sobrecargados tienen que gastar mds recursos econdmicos que los
que sufren menor sobrecarga (Gutiérrez-Rojas, Martinez-Ortega y Rodriguez-Martin,

2013).

Un estudio realizado por la Commonwealth Fund'® pone de manifiesto el mismo
argumento sobre la percepcién de sobrecarga del cuidador. Afirma que la menor
posibilidad de acceso a recursos pagados de atencién de larga duracidn conlleva que
los cuidadores con bajos ingresos experimenten una mayor carga. De hecho, hallaron
que este grupo de proveedores de cuidado tenia la mitad de probabilidad de
beneficiarse de atencién formal domiciliaria pagada o de otros servicios de respiro que
el grupo de cuidadores con mayores ingresos, lo que implicaba una dedicacién
semanal a la asistencia de la persona dependiente de 20 horas mas que aquellos que
recibian estos servicios formales adicionales (Carretero et al., 2006; Scott, Schoen,

Joseph et al., 1999).

Por otro lado, algunos autores, han afirmado que la asociacién entre nivel econémicoy
percepcion de sobrecarga no sigue una relacién lineal, sino que los ingresos del
cuidador actuan ejerciendo un efecto umbral, de manera que, a partir de un
determinado nivel de ingresos que el cuidador considera suficiente, esta asociacidon
desaparece o se vuelve poco evidente (Carretero et al., 2006). Roig, Abengdzar Torres
y Serra Desfilis (1998) confirman que en la medida en que los cuidadores poseen un

menor nivel econdmico, experimentaran mayor sobrecarga al no disponer de dinero

6The Commonwealth Fund es una fundacién privada para apoyar la investigacién independiente sobre
cuestiones de salud y sociales.La Encuesta 1998 Commonwealth Fund de la Salud de la Mujer, realizada
por Louis Harris and Associates, Inc., de mayo a noviembre de 1998, consistié en entrevistas telefénicas
de 20 a 25 minutos realizadas al azar, con una muestra nacional de 2.850 mujeres y 1.500 hombres de
18 afios 0 mas.
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suficiente para contratar a personas que se ocupen del cuidado del enfermo, lo cual
contribuiria a un mayor aislamiento del cuidador respecto a su entorno, asi como a
una mayor relacion de dependencia con el anciano. Asi, los factores econdémicos
juegan un papel importante en el desarrollo y mantenimiento de la dependencia, de
manera que la ausencia de recursos econémicos puede hacer surgir situaciones de

dependencia (Yanguas y Pérez, 2001).

Por otro lado, también se han reportado correlaciones positivas entre el nivel de
ingresos del cuidador y su salud fisica (Pinquart y Sérensen, 2007). Son numerosos los
estudios que tratan sobre la asociacidn entre el cuidado y los resultados negativos para
la salud, siendo cuantiosa la literatura que apoya una estrecha relacién entre el nivel
socioecondmico y su asociacién a la salud fisica y psicoldgica de los cuidadores (Raina,

O’Donell, Sachawellnus, Rosenbaum y G King, 2004).

En una revisién sistemadtica realizada por Raina et al. (2004), sobre cuidadores
familiares de nifios con discapacidad, se pone de manifiesto que el nivel
socioecondmico, constituye uno de los principales factores asociados a la salud fisica y
psicolégica del cuidador. En este sentido, se confirma que no sélo la percepcion de
sobrecarga, sino también el impacto de la enfermedad, estan relacionados con los
problemas socioecondmicos del cuidador. Igualmente, la ansiedad y depresidn
dependen de la habilidad y recursos del cuidador. Se correlacionan con problemas
fisicos, mentales y socioecondmicos que afectan las relaciones sociales, intimidad y
libertad del cuidador (Paz-Rodriguez, 2010). Por tanto, la mala salud de los cuidadores

esta relacionada con un bajo nivel socioecondmico (Pinquart y Sérensen, 2007).

Las variables socioecondmicas son claves en la exposicion a factores de estrés
relacionados con el cuidado, de manera que los recursos socioecondmicos pueden
ayudar a modular el nivel de sobrecarga del cuidador (Raina et al., 2004). Segun P.
Fernandez et al. (2011), la situacion econdmica del cuidador familiar es una variable
predictora de sobrecarga. También Gonzalez (2013), quien expone que los problemas

econdmicos son vistos como un factor estresante en el cuidado de la poblacién
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geriatrica. Y finalmente Kristensson, Sivberg y Rahm (2007), que ponen de relieve que
una baja situacién econdmica es predictora de una mala calidad de vida de los

cuidadores de personas mayores dependientes.

Los cuidadores con recursos econdmicos insuficientes, y familia en una situacién de
pobreza o marginal, no solo presentan una mayor percepcién de sobrecarga, sino
también una peor salud fisica y psicoldgica. Asi, se puede concluir que un bajo nivel de
ingresos es visto como un factor estresante y disponer de recursos socioecondmicos
puede ayudar a contener la medida en que la condicion del paciente se convierte en

una carga (Cuéllar, 2013; Pérez Trullen et al., 1996; Raina et al., 2004; Ubeda, 2009).

Apoyo social

|II

Se utiliza el término “apoyo social” para referirse a la totalidad de recursos provistos
por otras personas o a un conjunto de interacciones personales capaces de
proporcionarles diversos tipos de ayudas. Dichas interacciones habitualmente
provienen de la red social mas préxima y suelen ser de tipo emocional, material e
instrumental. Cuando se habla de apoyo social generalmente se trata de apoyo social

percibido, pues es valorado por la persona que lo recibe (Cuéllar, 2013).

La influencia del apoyo social esta incluida en la mayoria de la literatura como variable
mediadora de los efectos que tiene sobre la salud de los cuidadores ese estresor
crénico que supone el cuidar a un mayor dependiente. El apoyo social, junto con las
estrategias de afrontamiento del propio cuidador, siguen siendo consideradas hoy por
hoy variables moduladoras o modificadoras de los efectos perjudiciales que tiene el
desempefiio del rol de cuidador (Crespo y Lépez, 2007). En este sentido, los sistemas de
apoyo juegan un papel muy importante en el desempefio del rol del cuidador, el éxito
de su cuidado dependera, primeramente, de su decision de demanda de apoyo o de
una deteccidén y actuacion temprana por parte de los servicios de salud, para evitar

gue el paciente se enfrente solo a esta problematica, y, por otro lado, de la satisfacciéon

89



CAPITULO 1 MARCO TEORICO

que perciban los cuidadores con el apoyo recibido. Pérez Trullen et al. (1996) explican
que los cuidadores que estdn menos satisfechos con el apoyo recibido son los
cuidadores que experimentan mayor estrés, junto con los que tienen una relacién mas

proxima con el paciente tanto desde el punto de vista familiar como de convivencia.

Segun De Marle y Le Roux (2001), Raina et al. (2004) y Vermaes, Janssens, Bosman y
Gerris (2005), el apoyo social percibido actia como modulador sobre el estrés y sobre
las consecuencias para la salud y el bienestar de los cuidadores. Entre los problemas
que conlleva la percepcidon de un menor apoyo social, se encuentran niveles mayores
de malestar emocional, un aumento de la sobrecarga percibida, de depresién y de
ansiedad. Del mismo modo, se ha asociado con una mayor sintomatologia fisica en el
cuidador llegando incluso a una reduccidon de la respuesta inmunoldgica (Cuéllar,
2013). A su vez, hay autores que confirman que el apoyo social proporcionado por la
familia y los amigos alivia el estrés, la depresidon y la sobrecarga percibida por el
cuidador (Ubeda, 2009). Y, lo mas importante no es la calidad o la cantidad de apoyo
con la que cuenta el cuidador, sino la satisfaccion con éste (George & Gwyter, 1986;

Vitalino, Russo, Young, Teri y Maiuro, 1991).

Cuidar a un familiar dependiente exige una dedicacién alta, tanto en tiempo como en
esfuerzo, lo que genera un gran impacto familiar y personal (Rodriguez, 2004). Las
tareas de cuidado de una persona dependiente requieren de una asistencia oportuna y
confiable, el cuidador debe conocer al receptor de los cuidados para atender sus
necesidades de la forma mas adecuada posible. Para ello debe poseer los
conocimientos y habilidades oportunas, para lograr el bienestar propio y del paciente.
Asi, estos deben ser capacitados formalmente en cuidados bdsicos para ir
incrementando conocimientos y habilidades en el cuidado, y de este modo adquirir la
experiencia necesaria a la hora de brindar cuidados (Luengo, Araneda y Lépez, 2010).
Por lo general, los cuidadores actuan en solitario, ya que rara es la familia en la que sus
miembros trabajen realmente de forma equitativa a la hora de cuidar al enfermo. Esto

hace que la sobrecarga de tareas que se va acumulando sobre el cuidador, junto con la
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falta de descanso, pueda conducirle facilmente al agotamiento. Sin embargo, también
es cierto que tienden a rechazar el apoyo exterior aun necesitandolo mucho, a veces
por sentimientos de culpa u obligacién moral (Rodriguez, 2004). Cuidar bien a un
familiar y lograr un contexto de cuidados exitoso no deberia ser responsabilidad Unica
del cuidador, sino de multitud de actores. Un equipo inadecuado para brindar
cuidados hace que la carga sea demasiado pesada de soportar para la mayoria de los
cuidadores. Por ello, con recursos, tanto materiales, como personales, el cuidador se
encontrard en mejor estado de salud, con mayor fortaleza emocional para enfrentarse
a los problemas y las dificultades cotidianas, con capacidad de atender a sus propias

necesidades y las de la persona cuidada (Cruz Roja Espaiola, 2010).

En un estudio sobre los predictores de carga en cuidadores conyuges de personas con
enfermedad de Alzheimer, Vitalino et al. (1991) mostraron que los cuidadores con alta
vulnerabilidad y bajos recursos (soportes sociales) tuvieron puntuaciones mas altas de
carga que los cuidadores con otras combinaciones de estas variables. En este sentido,
el apoyo social es un factor clave que protege al cuidador de la sobrecarga, de manera
gue es preciso subrayar que el apoyo recibido por parte de la red de apoyo de la
cuidadora, a través de sus familiares y/o amigos, y la percepcion que ésta tenga, es una
de las variables clave a tener en cuenta a la hora de medir la calidad de vida de los
cuidadores informales (Conde-Sala, 2005; Sala et al., 2009). Para Garcia-Calvente,
Mateo-Rodriguez y Eguiguren (2004), el bienestar psicoldgico de los cuidadores estd
relacionado muy estrechamente con el apoyo social que reciben, lo cual a su vez incide
en su calidad de vida. De manera que si los cuidadores, con la ayuda de esa red social,
pueden compaginar sus responsabilidades laborales y/o sus actividades de ocio con la
prestacion de atencién a la persona que cuidan, con toda probabilidad disminuira su
percepcion de sobrecarga. Asi pues, un escaso soporte social se puede considerar un
factor predictor de mala calidad de vida de los cuidadores de personas dependientes

(Ubeda, 2009).
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En la Tabla 1.12, se pueden observar los distintos recursos de apoyo social disponibles,
que varian bastante en funcién del entorno, rural o urbano, el tamafio del municipio y
en funcién de la comunidad auténoma donde se resida (Sala et al., 2009). En dicha
tabla, se incluyen recursos de diversa indole, estos son espacios o instituciones para el
cuidado del paciente y/o el descanso familiar, personal especializado en atencidn
domiciliaria y pacientes en situacion de complejidad, equipos de apoyo en las
necesidades bdsicas e instrumentales de la vida diaria, recursos de tipo tecnolégico y

recursos de tipo econdémico.

Tabla 1.12. Recursos de apoyo social

RECURSOS DE APOYO SOCIAL

Incluye un conjunto de actuaciones llevadas a cabo en el domicilio de las
personas en situacién de dependencia, con el fin de atender las necesidades
de su vida diaria, asi como las necesidades domésticas o del hogar, tales
como limpieza, cocina, etc. Estos servicios son prestados por entidades o
empresas acreditadas para esta funcion (D. G. de Atencion a la Dependencia
y al Mayor, 2016).

Servicio de
ayuda a
domicilio

Equipos de Programa de atencién domiciliaria (ATDOM): El programa ATDOM implica
apoyo en el la asistencia en domicilio de todas aquellas personas que no pueden
domicilio desplazarse al Centro de Atencién Primaria para ser atendidos. El equipo
que lo integra viene determinado por los dos modelos de ATDOM integrado
o dispensarizado.

Equipos de Apoyo (PADES): Son equipos sanitarios de valoracion y apoyo a
domicilio formado normalmente, por profesionales de medicina,
enfermeria, piscologia y trabajo social. Dan apoyo a la atencidn primaria en
el domicilio en aquellos casos complejos que se pueden beneficiar de la
especializaciéon (Canal Salud, 2016).

Este tipo de centros esta dirigido a personas en situacion de dependencia
gue necesitan supervision y asistencia en las actividades de la vida diaria.
Ofrecen una atencion integral durante el dia con el fin de favorecer o
mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y complementar la
atencién propia del entorno familiar, y constituyen una alternativa al
internamiento residencial, de manera que la persona puede permanecer en
su domicilio el mayor tiempo y en las mejores condiciones posibles
(Departament de Treball Afers Socials i Families, 20162; D. G. de Atencion a
la Dependencia y al Mayor, 2016).

Centros de dia

(Continta)
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Tabla 1.12. Recursos de apoyo social (Continuacion)

Tecnologias de
soporte y
cuidado:
Telealarma o
teleasistencia

Hospitalizacion
a Domicilio
(HAD)

Prestaciones
econdmicas

Recursos
institucionales

Consiste en un collar o pulsera que el usuario lleva permanentemente.
Permite, en caso de emergencia, enviar una alarma a una central de
atencion y mantener abierta la comunicacion telefédnica mientras se
gestiona la ayuda necesaria. El sistema funciona, a través de la linea
telefénica, los 365 dias al afio (D. G. de Atencion a la Dependencia y al
Mayor, 2016).

Modalidad que proporciona en el domicilio del paciente, atencién de rango
hospitalario, pero que, por su patologia y estado clinico concretos, es el
mejor lugar terapéutico para recibir los cuidados (Sociedad Espafiola de
Hosp. a Domicilio, 2016)

Cuando se den las circunstancias y criterios adecuados, la persona con
dependencia puede ser beneficiario de las ayudas y prestaciones
econdmicas existentes. Esta prestacidon tiene el objetivo de compensar
econdmicamente el trabajo de las personas cuidadoras no profesionales,
asumido por familiares (Dept. de Treball Afers Socials i Families, 2016b).

Residencias:

Las residencias ofrecen vivienda permanente a aquellas personas que, por su
situacion socio familiar o por limitaciones en su autonomia personal, no
puedan ser atendidas en sus propios domicilios y requieran ser ingresadas
en un centro residencial (D. G. de Atencién a la Dependencia y al Mayor,
2016).

Centros sociosanitarios

Se trata de espacios asistenciales de larga o media estancia, para atender a
pacientes que requieren tratamiento rehabilitador, cuidados de
mantenimiento y de prevencién de complicaciones, y como apoyo para
personas mayores con enfermedades cronicas de larga evolucidon que han
generado incapacidades funcionales. También atienden a personas mayores
con enfermedades de base que necesitan una recuperacidon funcional
después de sufrir un proceso quirurgico, médico o traumatolégico. Y ofrece
tratamiento paliativo y de confort a pacientes con enfermedades incurables
en fase adelantada y terminal, tanto oncolégicos como no oncolégicos
(Canal Salud, 2016).

Programa de RESPIRO familiar

Los programas RESPIRO tienen el objetivo de dar soporte y descanso
temporal a las familias que tienen a su cargo personas en situacion de
dependencia, proporcionandoles un servicio que les permita disponer de
momentos de descanso, ocio y tiempo libre, mediante el ingreso temporal
del paciente en un centro residencial. De esta manera, se consigue mejorar
la calidad de vida de los cuidadores y prevenir situaciones de sobrecarga
(Diputacio de Barcelona, 2016).

Fuente: Elaboracién propia
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Convivencia en el mismo domicilio

Algunos expertos en cuidado hablan del concepto denominado “familismo”, por el que
se asume que el lugar apropiado para proveer cuidados a las personas dependientes es
el domicilio familiar, ensalzando a través de esta vision el cuidado asumido por la
familia, y promoviendo de manera indirecta el menoscabo de los servicios publicos
(Rogero, 2010). Tradicionalmente, los poderes publicos han dado por descontado la
fuerte obligacion moral de cuidado entre los miembros familiares, lo cual se ve
reflejado por ejemplo en los paises latinos “familistas”, cuyo esfuerzo de gasto publico
con respecto a la familia es mucho menor que en los paises mas “desfamilizados” de la
Europa del Norte. Asi, la familia ha sido el principal canalizador y amortiguador de las
carencias estatales en las politicas sociales de atenciéon a la dependencia, poniendo de
manifiesto la pretensién por parte del Estado de reducir los gastos derivados de la
salud y del cuidado de personas dependientes, al haberse asumido estos por la familia.
Pero, los gastos producidos por el cuidado de las personas dependientes no se
reducen, sino que se trasladan a los propios enfermos o a sus familiares (Rogero, 2010;
Sanchez y Bote, 2009). Sin embargo, en los ultimos afios, se estan produciendo
transformaciones sociales y demograficas, lo cual indudablemente viene acomparfiado
de cambios en las pautas culturales de cuidado entre generaciones (Nogueira, 2014).
Por un lado, estdn los datos demograficos: la pérdida de la familia numerosa, de
manera que el tamaio de los miembros del hogar se ha visto mermado a una sola
generacién adulta, lo que representa que hay menos personas disponibles en los
hogares para proporcionar cuidados. Y, por otro lado, los cambios en la percepcion del
estado de bienestar y calidad de vida: la familia, que actuaba como espacio de
cuidados y acompafiamiento, delega cada vez mas estas atenciones en las
instituciones. Por lo que, en un futuro no muy lejano, se experimentara un gran
descenso de la capacidad de atencién familiar a sus miembros dependientes (Rogero,

2010; Nogueira, 2014).
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A la hora de prestar cuidados, la convivencia en el mismo domicilio sigue siendo la
primera opcidn para la mayoria de los cuidadores del paciente al que atienden (61% en
el caso de los mayores varones a los que hay que atender y 55% en el caso de las
mujeres). Esto mismo se puede afirmar de otros paises desarrollados como Canada,
Estados Unidos y Reino Unido, en los que mas de la mitad de los cuidadores residen en
el mismo domicilio de la persona a la que cuidan (Crespo y Lépez, 2007; Pérez, 2006).
Los autores que hablan del aumento de la percepcién de sobrecarga del cuidador de
un paciente dependiente, en relacion con la convivencia de ambos en el mismo
domicilio, como Veldzquez y Espin (2014), concluyen que la convivencia continua con
la persona dependiente incrementa la percepcién subjetiva de sobrecarga y los niveles
de estrés y fomenta a su vez la probabilidad de sufrir depresidn, aislamiento social y

deterioro de la salud (Carretero et al., 2006).

Robison, Fortinsky, Kleppinger, Shugrue y Porter (2009), en un estudio realizado sobre
las caracteristicas y las condiciones de la situacién de cuidados en la prestacion de
atencién informal, han relacionado la convivencia con el receptor de cuidados con
varios resultados negativos, determinando que ello puede constituir un factor
estresante. Kim et al. (2012), coinciden en las conclusiones de su estudio que los co-
residentes experimentan mas carga que aquellos que viven al margen del receptor de
atencion. Machado, Torres, Mesaque y Modena (2010) identificaron cuatro factores de
reduccion de sobrecarga, entre los cuales se encontraba la distancia fisica de la

paciente.

Para Jaen, Callisaya y Quisbert (2012), la disfuncién en el ambito familiar del paciente
se correlaciona con la carga del cuidador y esta guarda relacién con las horas

dedicadas al cuidado del paciente y con la convivencia en el mismo domicilio.

El cuidado cotidiano que se presta a una persona dependiente puede provocar, a
veces, comportamiento agresivo de ambas partes. Se confirma que el hecho de
convivir en el mismo domicilio con un paciente que requiere numerosos cuidados

puede desencadenar un sentimiento de frustracion a la hora de asumir la
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responsabilidad de dichos cuidados y llevar a la pérdida del control de la situacién
(Instituto Gerontoldgico, 2016). La pérdida de autonomia en las actividades del dia a
dia y la falta de intimidad, puede generar rabia y culpabilidad en ambas partes, lo cual

a veces puede ser causa de agresividad (Antén, 2014).

Una explicacién a esto podria estar relacionada con el nivel de dependencia que
presenta la persona cuidada. Como se ha comentado anteriormente, un alto grado de
dependencia en el paciente aumenta la sobrecarga del cuidador y, para las personas
con un alto nivel de dependencia, la solucién mas habitual es que la persona se vaya a
vivir a casa de alguno de sus familiares, si ésta carece de cényuge. Es légico pensar que
la persona con un grado de dependencia elevado requerird de mas ayuda y con mayor
frecuencia, por lo que la alternativa mas plausible es que paciente y cuidador
compartan techo, con la consiguiente suma de factores desencadenantes de la
sobrecarga (Casado y Lépez, 2001, p. 127). Otra explicaciéon del aumento de la
vulnerabilidad al estrés y sobrecarga de los cuidadores que comparten una misma
vivienda con la persona dependiente podria deberse al mayor tiempo de cuidado que

proporcionan y a su mayor compromiso en mantenerla en casa (Bass, 2002).

Asi, por tanto, la atencién constante que representa convivir con un familiar
dependiente, sin posibilidad de descanso o desconexidn, junto con el sentimiento de
gue éste pueda permanecer en casa el mayor tiempo posible, evitando en la medida
de lo posible el ingreso o la institucionalizacion, contribuyen indudablemente a la

sobrecarga del cuidador atribuible a la convivencia.

Estrategias de afrontamiento. Vulnerabilidad del cuidador

La situacion del paciente puede ser uno de los factores estresantes en el cuidado de la
persona, pero otro factor lo constituye la propia situacién del familiar y sus actitudes
(Conde-Sala, 2005). Los cuidadores de personas mayores dependientes experimentan

numerosas e importantes dificultades, y en muchas ocasiones tienen que hacer frente
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a un amplio abanico de problemas. Tal vez por este motivo, los cuidadores utilizan

distintas estrategias de afrontamiento (Crespo y Lépez, 2007, p.49).

Las estrategias de afrontamiento pueden entenderse como unos mecanismos de
defensa de los que disponen las personas, fundamentados en procesos psicoldgicos
automaticos que funcionan de forma protectora frente a situaciones amenazantes o
generadoras de estrés y malestar emocional (Sala et al., 2009). Everly (1989) define el
afrontamiento como “un esfuerzo para reducir o mitigar los efectos aversivos del
estrés, estos esfuerzos pueden ser psicoldgicos o conductuales". Billings, Cronkite y
Moos (1983) hablan de estrategias de afrontamiento como aquellas “cogniciones y
comportamientos que sirven para evaluar el significado de los estresores, para
controlar o reducir circunstancias estresantes y para moderar la activacion afectiva que

habitualmente acompafa al estrés” (Cuéllar, 2013).

Segun Holroyd y Lazarus (1982) y Vogel (1985), las estrategias de afrontar antes que la
naturaleza de los estresores puede determinar si un individuo experimenta o no estrés
(Martin, Jiménez y Fernandez-Abascal, 2000). El afrontamiento es considerado como
uno de los mas importantes mediadores en el proceso de estrés del cuidador (Artaso,
Gofi y Biurrun, 2002; Devi y Almazan, 2002) y, segun de Vera (2005), las estrategias
que utilicemos para afrontar el estrés son definitivas para su superacion y para nuestro
bienestar. Es indudable, en lo que respecta al afrontamiento, que esto ha sido una
variable que ha recibido detenida atencidn por parte de los investigadores en su papel

mediador del estrés en el cuidador (Aldana y Guarino, 2012).

Al estudiar la relacion entre las variables carga del cuidador y estilo de afrontamiento,
se ha encontrado que lo cuidadores que utilizan un nimero elevado de estrategias
inadecuadas de afrontamiento son los que presentan elevados niveles de carga
percibida, sufriendo una degradacién de las estrategias de afrontamiento mads
positivas, lo que les hace mds propensos a sufrir trastornos de ansiedad y depresién
(Ruiz, Gazquez y Pérez, 2013). Vitalino et al. (1991) coinciden en que los cuidadores

con alta vulnerabilidad y bajos recursos (soportes sociales) presentan un elevado nivel
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de sobrecarga. Por tanto, en la medida que las estrategias de afrontamiento son mas

débiles, el impacto del cuidado es mayor (Sala et al., 2009).

En este sentido, hay investigadores que han puesto de manifiesto una gran variedad
de modos de afrontamiento. Los mas destacados son los incluidos en la escala de
Modos de Afrontamiento (Ways of Coping, WOC), construida por Lazarus y Folkman en
1980, y que es seguramente, desde el punto de vista metodolégico y conceptual, el
principal instrumento de medida de las conductas de afrontamiento. Sin duda, es
considerado el instrumento de evaluacién del afrontamiento que mas ha influido sobre
la investigacion en torno al comportamiento individual ante situaciones aversivas

(Aliaga y Capafdéns, 1996; Vazquez, Crespo y Ring, 2000).

Dicho instrumento se basa en la evaluacidon de una serie de pensamientos y acciones
que se efectlan para manejar una situacién estresante. Cubre al menos ocho

estrategias diferentes:
Las que se centran en la solucidn del problema o afrontamiento racional:

=  Confrontacion: intentos de solucionar directamente la situacion mediante
acciones directas.

= Planificacién: pensar y desarrollar estrategias para solucionar el problema.
Las que se centran en la regulacién emocional:

= Distanciamiento: intentos de apartarse del problema, no pensar en él, o evitar
gue le afecte a uno. Descuido o abandono de las tareas de cuidado.

= Autocontrol: esfuerzos para controlar los propios sentimientos y respuestas
emocionales.

= Aceptacion de responsabilidad: reconocer el papel que uno haya tenido en el

origen o mantenimiento del problema.
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= Escape-evitacion: empleo de un pensamiento irreal improductivo (p. ej., «Ojald
hubiese desaparecido esta situacion») o de estrategias como comer, beber,
usar drogas o tomar medicamentos.

= Reevaluacién positiva: percibir los posibles aspectos positivos que tenga o haya

tenido la situacidn estresante.

Y las que focalizan en ambas dareas:

= Busqueda de apoyo social: acudir a otras personas (amigos, familiares, etc.)

para buscar ayuda, informacion o también comprensién y apoyo emocional.

Evidentemente, éstas no son las Unicas dimensiones posibles de afrontar el problema.
Existen algunas otras que estén vinculadas a estresores especificos 0 a personas con
caracteristicas especiales, por ejemplo, nifios, pero estas estrategias halladas con el
WOC coinciden en buena medida con las encontradas en otros estudios que han
empleado esta u otras escalas semejantes para evaluar los recursos genéricos de

afrontamiento de las personas (Vazquez et al., 2000).

Roger, Jarvis y Najarian (1993), clasifica las estrategias centradas en la solucién del
problema y el desapego emocional como estilos adaptativos. El afrontamiento
centrado en el problema se traduce en una capacidad del sujeto para modificar las
actuales condiciones que han podido desestabilizar su equilibrio. De esta manera, el
cuidador percibe sus propias competencias, asi mismo la capacidad para manejarlas o
enfocarlas a un nuevo resultado, centrandose en la tarea, es decir, en intentar resolver
el problema de manera légica, asi como en las posibles soluciones y en la elaboracion
de planes de accion. Por otro lado, estos mismos autores, hablan del afrontamiento
centrado en las emociones, como estilos desadaptativos. La persona no modifica la
situacion por no verse capaz de hacerlo o por no creer en su propia capacidad para
conseguirlo. Asi el cuidador presenta una actitud pesimista ante la situacién, se centra

en los propios sentimientos y en respuestas emocionales (ira, tristeza, etc.), en la
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evitacidon, preocupacion y reacciones ilusorias o supersticiosas (Martinez, Piqueras y

Inglés, 2011).

Aldana y Guarino (2012) encontraron que las cuidadoras informales usan mas lo
emocional y menos lo racional. Frente a un problema, la persona tiende a anteponer
los sentimientos a la racionalidad, de manera que la respuesta es emocional,
tratandose de una estrategia mads débil, y por consiguiente aumentando el impacto del
cuidado sobre el cuidador, en lugar de intentar resolver el problema con la ldgica,
favoreciendo la capacidad para manejar la situaciéon (Roger, Jarvis y Najarian, 1993;
Sala et al., 2009). Todo esto puede implicar un aumento en la intensidad de la
respuesta de estrés percibida y provocar repercusiones negativas en el aspecto
emocional y en el rendimiento, llegando a comprometer la salud de los cuidadores

(Martinez et al., 2011).

Se ha comprobado que tratar de realizar un andlisis légico de la situacién o una
busqueda de solucién a los problemas que se plantean se relaciona con mejores
niveles del estado de animo de los cuidadores. Afrontar activamente los problemas se
asocia con menores niveles de depresién. Mientras que la utilizacidn estrategias de
afrontamiento emocionales, se asocia con mayores niveles de depresion y de
ansiedad, mayores problemas de salud mental general y con una mayor interferencia
de la salud sobre las actividades de la vida cotidiana (Crespo y Lépez, 2007, p. 49). En
este sentido, destaca el estudio de Crespo y Lopez (2007), en referencia a las
estrategias centradas en las emociones, que relaciona la ansiedad de los cuidadores
con la frecuente utilizacion de estrategias de afrontamiento del cuidado centrado en el

alivio de emociones, entre otras caracteristicas.

A través del andlisis de las estrategias de afrontamiento por parte de los cuidadores, se
ha llegado a la conclusion que el afrontamiento varia en funcion del contexto vital en
el que se produce y en funcién de la existencia de otras fuentes de estrés (Artaso et al.,
2002). Es decir, estos procesos utilizados en cada contexto para hacer frente a las

situaciones pueden ser altamente cambiantes dependiendo de las condiciones
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desencadenantes (Fernandez-Abascal, 1997). Sin embargo, la eficacia de los distintos
tipos de afrontamiento puede depender tanto de la naturaleza de los estresores como

del nivel de malestar emocional que presente el cuidador (Cuéllar, 2013).

Existen un conjunto de caracteristicas o atributos personales que tendrian que ver con
como las personas afrontan o encaran los sucesos estresantes. La alta autoestima y la
sensacion de autoeficacia estan relacionadas con unos niveles inferiores de ansiedad,
ira y una menor presencia de sintomas fisicos. La percepcién positiva de uno mismo,
de sus cualidades y recursos personales, e incluso el optimismo, interpretando
positivamente el contexto de la situacion de cuidados, se ha asociado con una mejor
salud mental y menor malestar emocional, y contribuye a un mejor afrontamiento de
las numerosas situaciones de estrés a las que se ven sometidos los cuidadores (Crespo

y Lépez, 2007, p. 49; Cuéllar, 2013).

3.2. SINTOMAS DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

El cuidado permanente de una persona dependiente puede desencadenar
consecuencias, tanto de tipo emocional y afectivo, como fisicas, en la persona que estd
realizando dichos cuidados (Tabla 1.13). Es indudable que, para la persona cuidada,
permanecer en su domicilio y vivir rodeado de su entorno el mayor tiempo posible es
enormemente positivo para su calidad de vida, sin embargo, el trabajo que esto
representa para el cuidador puede condicionar para éste cambios en muchos aspectos
de su vida, que acabardn desembocando en una sobrecarga, manifestdndose de
diversas maneras. Si bien es cierto que se ha de mencionar que esta sintomatologia
puede ser resultante de la atencion al paciente dependiente, como también porque los
propios cuidadores, ante la gran demanda de cuidados que requiere un paciente
dependiente, acostumbran a desatender sus propias necesidades, dejando de
preocuparse por ellos mismos, y como consecuencia suele disminuir la adherencia a

los tratamientos médicos aumentando los estilos de vida poco saludables. Igualmente,
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debe considerarse que la edad media de los cuidadores es mayor a 50 afios, a partir de
la cual, la poblacién en general comienza a desarrollar estos problemas de salud

(Flores et al., 2012).

Tabla 1.13. Principales sintomas de sobrecarga del cuidador

PRINCIPALES SINTOMAS DE SOBRACARGA DEL CUIDADOR

¢ Dolores osteoarticulares. ¢ Ansiedad (nerviosismo, angustia, tensidn, estrés).
¢ Dificultad para dormir. e Sintomas depresivos (llanto, tristeza, apatia).
¢ Cansancio o fatiga.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de Barnosi et al., 2014; Duefias et al., 2006; Herrero, 2012; Morales
et al., 2000; Rodriguez, 2004.

3.2.1. Sintomas fisicos de sobrecarga del cuidador
Entre las alteraciones fisicas se encuentran (AFATE, 2016), (Barréon & Alvarado, 2009):

= Cansancio, falta de fuerzas, fatiga

= Dispepsia
= Vértigo
= Cefaleas

= Dificultad para dormir

= Dolores osteoarticulares

= Palpitaciones

= Trastornos de memoria y concentracién

= Pérdida de apetito

De estos sintomas destacan los problemas o dolores osteoarticulares como unos de los
aspectos fisicos mds notables en la sobrecarga del cuidador. Herrero (2012), en un
estudio sobre los factores de riesgo de cansancio del cuidador, en el que se pretendia
conocer la sobrecarga sentida por los cuidadores de personas no auténomas y las

repercusiones que este rol representa sobre su calidad de vida tanto en el dmbito
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fisico, como en el psiquico y social, el 71% de los cuidadores manifestaron problemas y

dolores osteoarticulares, seguido de problemas de suefio y fatiga.

Segun la literatura, otro de los sintomas caracteristicos en la sobrecarga del cuidador
es la dificultad para dormir, por las consecuencias nocivas que puede tener sobre la
salud del cuidador y su calidad de vida. Ademas, mejorar la calidad del suefio permite
atender a los pacientes y a si mismos de manera adecuada (Barrén y Alvarado, 2009;
Herrero, 2012). Entre los resultados de un estudio realizado por Morales et al. (2000)
relacionado con los problemas de salud de los cuidadores de enfermos discapacitados
y con el objetivo de analizar la repercusién que la atencién de este tipo de enfermos
tiene sobre la salud de los cuidadores principales, destaca el 77% de los sujetos

estudiados presentaban problemas para dormir y que el 50% consumian somniferos.

Finalmente, también toma relevancia entre los sintomas fisicos de sobrecarga del
cuidador, el cansancio o fatiga. Asi se refleja en el estudio realizado por Barnosi et al.
(2014), sobre el grado de sobrecarga en el cuidador del enfermo con demencia, en el

que mas de la mitad de los sujetos manifestaron cansancio o fatiga (Herrero, 2012).

3.2.2. Sintomas psicosociales

Los sintomas psicosociales se pueden definir como reacciones de las personas ante
situaciones relevantes desde un punto de vista adaptativo, y estas reacciones
producen cambios en la experiencia afectiva, social y comportamental (Piqueras,
Ramos, Martinez y Oblitas, 2009). Las alteraciones psicosociales son causa de deterioro
de la salud de los cuidadores y la complejidad de estas tiene que ver con las
percepciones y experiencias de los cuidadores. Podemos concretarlas en tres ambitos
bien diferenciados: los sintomas emocionales, los sintomas sociales y los

comportamientos negativos (Tabla 1.14).
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Tabla 1.14. Sintomas psicosociales

SINTOMAS PSICOSOCIALES

= Ansiedad (nerviosismo, angustia, tension, estrés).

= Sintomas depresivos (llanto, tristeza, apatia).

= |ra, irritabilidad, enfado.

=  Baja autoestima.

= Expresa desesperanza. Reconoce que no puede mas.

Emocionales

= Demanda de ayuda (visitas o contactos repetidos al CAP). Las
visitas repetidas al médico por parte del cuidador con quejas
somaticas pueden ser indicativo de sobrecarga, asi como la
demanda excesiva o inadecuada de medicacion para el
paciente, especialmente de farmacos sedantes, también
pueden denotar la presencia de sobrecarga.

= Situaciones conflictivas.

= Aislamiento social.

Sociales

= Distanciamiento, descuido del paciente.

= Preocupacion excesiva por el paciente.

= No cuida sus propias necesidades.

=  Fumar mas de lo normal, beber o comer mas.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Martin y Larrién, 2002; Rodriguez, 2004; Vazquez et al., 2000.

Comportamientos
negativos

Entre la sintomatologia psicoldgica, la literatura destaca ansiedad y depresién como los
principales problemas manifiestos en los cuidadores con sobrecarga. En el estudio de
Morales et al. (2000), citado anteriormente, se demostré una alta presencia de
ansiedad y depresién entre los cuidadores sometidos a estudio. Estos autores
detectaron un gran porcentaje de trastornos de salud mental en los cuidadores, sobre
todo, ansiedad en el 60% y depresidn en el 32%. Porcentajes similares resultan del
estudio de Rodriguez (2004), basado en la sobrecarga psicofisica que presentan
familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer. Este autor destaca un 54% de
ansiedad (nerviosismo, angustia, tensidn y estrés) y un 28% de depresion (tristeza,
pesimismo, apatia). Del mismo modo, Segura, Bastida y Marti (1998) llevaron a cabo
un estudio cuyo objetivo era analizar la repercusion que tiene la atencién de pacientes
cronicos domiciliarios sobre la salud de sus cuidadores principales. Entre sus resultados
detectaron malestar psiquico practicamente en la mitad de los cuidadores

encuestados, con alteraciones tanto de ansiedad como de depresion. El mismo
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resultado obtuvieron Barnosi et al. (2014), en su estudio basado en el grado de
sobrecarga en el cuidador del enfermo con demencia, donde el 50% de los cuidadores
en alguin momento habian padecido sintomas de ansiedad o depresion. En otro
estudio que tenia por objetivo describir la prevalencia del sindrome del cuidador y las
caracteristicas psicosociales de los cuidadores de adultos mayores discapacitados,
también se observd que estos presentaban altos niveles de ansiedad (85,2%) y
depresion (81,3%) (Duefias et al., 2006). Como vemos, son muchos los estudios que
inciden en que la ansiedad y la depresidon son los sintomas o problemas mas comunes
en los cuidadores de personas dependientes. Cabria afirmar que el resto de los
sintomas estdn relacionados con la ansiedad y la depresidn, por lo que en la mayoria
de los casos se podria considerar que derivan a consecuencia de ellos. En este sentido,
la enfermera/o debe intentar detectar esta sintomatologia lo antes posible para poder
evitar la problemdtica que puede generar la presencia de ansiedad y depresién en la

calidad de los cuidados al paciente dependiente, asi como en la salud del cuidador.
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4. LA VALORACION ENFERMERA EN LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

A lo largo de la historia, los cuidados enfermeros han representado una impronta
marcadamente caritativa y, con el paso del tiempo, ha ido cambiando hasta
convertirse en el marco conceptual propio que es en la actualidad la Metodologia
enfermera (Hernandez, Gallego, Alcaraz y Gonzalez, 1997). La primera incorporacién
que se realiza a la enfermeria desde otro punto de autores distinto a la mera praxis de
técnicas con un componente humanitario o piadoso llega de la mano de Florence
Nightingale (1820-1910), con su razonamiento analitico y la investigacion como
método de trabajo. Esta tedrica hizo hincapié en el valor de la observacidn, insistiendo
en la importancia de conocer al paciente y a su entorno y llegar a conclusiones a través
del conocimiento (Del Castillo et al, 2004, p. 224). No obstante, hasta 1948 no cambia
el concepto de salud, que era entendido como la ausencia de enfermedad. Es entonces

cuando la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) pasa a definir salud como:

“El estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no sdlo la ausencia

de enfermedad”

De manera que también se produce un cambio inmediato en la forma de trabajar de la
enfermeria, que a partir de entonces se centra mas en el paciente y no tanto en las
tareas, sustentandose en la relacién enfermero/paciente y constituyendo los cimientos

del actual Proceso Enfermero (Del Castillo et al, 2004, p. 109).

4.1. PROCESO ENFERMERO EN EL DOMICILIO

El Proceso Enfermero es mencionado por primera vez en 1953 por Vera Fry, poniendo

énfasis en la necesidad de formular un “diagndstico enfermero”, pero su
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conceptualizacién no llegard hasta 1967 como “la relacion que se establece entre el
paciente y la enfermera en una situacion dada”. Se establece entonces un
ordenamiento del Proceso en etapas: valoracion, planificacion, realizacion y
evaluacion. Unos afios después, en 1976, Roy, Aspinal y otras investigadoras, incluyen
la etapa diagnéstica quedando configuradas las cinco etapas que componen el Proceso
Enfermero en la actualidad: valoracion, diagndstico, planificacion, ejecucion y
evaluacion (Del Castillo et al, 2004, p. 225). En los afios siguientes, diversos autores

han ido aportando nuevas definiciones del Proceso Enfermero (Figura 1.3).

“Es la aplicacién de
la resolucion
cientifica de

problemas a los
cuidados de
enfermeria”

(Marriner, 1983)

“Implica la existencia
de una relacién con
interacciones entre
el paciente y la
enfermera, en donde
el objetivoes el
paciente”
(lyer, 1987)

“Es un instrumento
para evaluar la
eficacia de la
intervencion y
demostrar el interés
del enfermero/a”
(Griffit, 1986)

PROCESO
ENFERMERO

“Es el instrumento

“Es un método empleado para
sistemdticoy realizar la
organizado para interaccion mutua
administrar cuidados entre la enfermera,
de enfermeria” el clientey la
(Alfaro, 1988) familia”

(Carpenito, 1989)

“La aplicacion del

método cientifico en

la prdctica asistencial.
Permite cuidados al

“Una forma
dindmica y
sistematizada de
brindar cuidados

enfermeros paciente, familia y

P . comunidad de forma
T Um{_‘;"s unos estructurada,

5 cui ‘? '_’5 . homogénea, légica y
umanisticos sistemdtica”

(Alfaro, 2003) FUNCIDEN, 2016

Figura 1.3. Historia de las principales definiciones del Proceso Enfermero.
Fuente: Elaboracién propia a partir de Alfaro, 1988; Alfaro, 2003, p. 4, Carpenito, 1989; FUNCIDEN,
2016; Griffit, 1986; lyer, 1987; Marriner, 1983.
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Si nos paramos a analizar dichas definiciones, vemos que la concepcién del Proceso
Enfermero va evolucionando hacia un significado en que ya no sélo es el paciente el
centro de atencion, como afirma lyer (1987), sino que también es la familia y el
entorno lo que prima para llevar a cabo una excelente practica enfermera, con el paso
del tiempo, se acaba teniendo en cuenta e incorporando la familia dentro del proceso
de cuidados de enfermeria como se puede ver reflejado en las definiciones de
Carpenito y en la actualidad. Del mismo modo, en estas enunciaciones existe un gran
salto, que va desde la afirmacidon de Marriner, en el que el Proceso de Atencién
Enfermera esta basado en la resolucién de problemas o situacién de enfermedad hasta
Carpenito, y el actual, en los que destaca la valoracién y actuacion sobre el estado de
salud. En definitiva, el Proceso Enfermero se centra en la respuesta humana, apoyado
de un enfoque holistico que le ayuda a asegurarse de que las intervenciones son las
adecuadas para el individuo, no sélo para la enfermedad (Alfaro-LeFevre, 1999, p. 10-
11), basado en la identificacién y tratamiento de las respuestas a las necesidades de

salud del paciente, familia y comunidad.

Por otro lado, para llevar a cabo de una forma eficaz las intervenciones del Proceso
Enfermero, la enfermera/o ha de fomentar y desarrollar una relacion de ayuda, basada
en la confianza. Debe intentar construir una relacién terapéutica colaborativa,
evitando el consejo experto, de manera que el paciente pueda decidir y sea
responsable de las determinaciones que tome acerca de su propia salud (Puig &
Moreno, 2011). Tarea que no resulta facil ya que requiere conocimiento, habilidad,
experiencia y un entorno facilitador, para lo cual es preciso utilizar un método que no
s6lo permita la obtencién de informacidn, sino que también permita construir una
relacion terapéutica, de manera que el enfermero no sélo se limita a una mera
recopilacion de datos, sino que esos datos también se situaran dentro de un contexto.
Este es el caso de la entrevista clinica, que constituye uno de los métodos mas
utilizados para llevar a cabo la valoraciéon enfermera. En ella se considera informacion
del paciente, que va desde habitos de conducta del paciente, profesion, su rol familiar,

hasta el conocimiento de su capacidad de afrontamiento, asi como informacion
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relevante del entorno que le rodea. Ademas, la entrevista clinica estd marcada en el
principio de la comunicacién, a partir de la cual se establece un intercambio de
informacién que incluye ideas, pensamientos, sentimientos y emociones, asi, por
tanto, en la entrevista clinica entre profesional y paciente existe una transmisiéon de
afectos, una interaccién personal y una interaccién social, que permite al profesional
tener presente el comportamiento total del sujeto a lo largo del proceso (SEMAP,
2015). El centro no estd ya en la patologia, sino en la calidad del vinculo (Contel, Gené
y Peya, 1999, p. 113). Si tenemos en cuenta todo esto en el ambito del paciente
dependiente en atencién domiciliaria, sin duda la enfermera/o estard altamente
capacitado para conocer a dicho paciente, asi como a su cuidador, con los cuales
establece relacién, lo cual se traduce en el hecho de que el enfermero comporta el
principal sector de apoyo a los grupos de poblacién mas vulnerables y desfavorecidos

(Duque, 2009).

Toda relaciéon terapéutica se produce siempre en un contexto. Asi, por tanto, es en el
domicilio donde el enfermero tiene la oportunidad de comprender mejor las
potencialidades saludables de los que alli habitan, es la manera de disponer de una
fotografia de cada persona y de sus relaciones. Incluso, algunos autores piensan que
no es posible hacer una historia clinica en profundidad, es decir, de sus problemas y de
sus recursos, sin conocer el contexto vital en el que se habita (Contel et al., 1999, p.
119). Durante el proceso de valoracidon enfermera en el domicilio, todos los aspectos
de la comunicacion que establecemos son importantes, tanto la comunicacién verbal
como la no verbal, los gestos, las actitudes, el tono de voz o los silencios, las conductas
inconscientes. El tipo de comunicacién que se establece puede permitir a la
enfermera/o conocer los rasgos de la personalidad del sujeto y sus conflictos, lo que, a
su vez, le permitird orientar la entrevista hacia la identificacion de los problemas, entre
ellos, la posible sobrecarga del cuidador que pueda existir. Por tanto, se trata de un
proceso en el cual la comunicacién que se establece entre enfermera/o y cuidador es
vivido como una experiencia importante para ambos, para el cuidador porque lo siente

como una manera de poder hablar de si misma sin temor a ser juzgada, sino todo lo
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contrario, con la esperanza de ser comprendido, y para la enfermera/o porque la
proximidad con el cuidador le proporcionara en buena medida el valor terapéutico que
requiere dicha relacién asistencial para llegar a identificar las necesidades del mismo y
poder intervenir de la manera mas adecuada posible, lo que se traduce en que,
indudablemente, esta reciprocidad entre enfermero y cuidador es dificil que pueda ser
sustituida por un instrumento o test cumplimentandolo en la historia de forma

rutinaria (SEMAP, 2015).

4.2. DIAGNOSTICOS ENFERMEROS EN LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Mediante el Proceso Enfermero, las enfermeras/os disponen de una herramienta muy
util para poder valorar y actuar de una manera independiente sobre los problemas que
pueda presentar el paciente. La aplicacion de la metodologia enfermera es la forma de
hacer explicito el conocimiento que tienen los profesionales de enfermeria,
permitiendo que la comunicacidn entre el resto de las enfermeras/os equipo y con los
usuarios paciente-cuidador principal o familia sea: directa, clara y eficaz (Grupo de

trabajo Guirao-Goris et al., 2006a).

Como se ha especificado anteriormente, en dicho Proceso Enfermero, se incluye la
formulacidn de un diagndstico enfermero, previa valoracion del paciente, derivado de
la taxonomia NANDAY (North American Nursing Diagnosis Association), y que es
fundamental para el mejor cuidado del paciente desde una perspectiva
multidimensional, ya que los diagndsticos enfermeros estdn basados en la

identificacidon de las respuestas humanas a los problemas de salud, fundamentando

17 La NANDA es la asociacion de enfermeras americanas (North American Nursing Diagnosis Association)
que desde 1973 proporciona la estructura organizativa y establece los planes de trabajo, para el
desarrollo y la expansion de los diagndsticos enfermeros, y que actualmente es una referencia a nivel
mundial. La Taxonomia NANDA resulta pionera en la linea de profesionalizar el ejercicio de la enfermeria
y asentar sus bases cientificas (Garcia-Hernandez, 2007).
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dichos diagndsticos en sus conocimientos y experiencia (Luis, 1998; Rivera, Pastoriza,

Diaz y Hilario, 2013).
Esto queda reflejado en las siguientes definiciones (Herdman, 2010):

Un diagndstico enfermero es un «problema de salud real o potencial que los
enfermeros, en virtud de su formacion y experiencia, tienen capacidad y
derecho legal de tratar». (Marjory Gordon, 1990).

Un diagndstico enfermero es un «juicio clinico sobre la respuesta de un
individuo, familia o comunidad a problemas de salud reales o potenciales, o
procesos vitales. Los diagndsticos enfermeros proporcionan la base de la
seleccidn de intervenciones enfermeras, con el fin de alcanzar los resultados de
los que la enfermera es responsable» (NANDA, 2010).

En la década de los 70, la Asociacion Norteamericana de Enfermeras (ANA) reconoce
oficialmente los diagndsticos enfermeros ya que los incluye en los “estdndares de la
practica de enfermeria” (1973). Este hecho trascendental configura el diagndstico
enfermero como una parte del proceso de atencion, da carta de legalidad a su
utilizacidn en las actividades independientes de enfermeria y significa una referencia a
la calidad de la practica. En este sentido, la identificacién de diagndsticos NANDA ha
permitido describir y clasificar un cierto nimero de fendmenos observados por las
enfermeras/os, elaborar un lenguaje comun a los cuidados de enfermeria, orientar las

investigaciones tedricas y clinicas y guiar la practica profesional (Ugalde y Rigol, 1995).

En 1994, la NANDA lleva a cabo una agrupacion de los Diagndsticos Enfermeros en

diferentes categorias, asi surgid la Taxonomia I.

Posteriormente, en 1998, la NANDA realizé la Taxonomia Il. Esta Ultima version posee

tres niveles (Antdn, 2014):

= Dominios: cada dominio se refiere a un area de funcionamiento o de
comportamiento de la persona, del grupo y del entorno. Dentro de cada uno de

ellos se agrupan las clases.
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= C(Clases: cada clase identifica aspectos especificos dentro de un dominio. En cada
una de ellas se agrupan los diagndsticos enfermeros.

= Diagndsticos enfermeros.

Actualmente, la clasificacion NANDA 2015-2017 consta de 235 diagndsticos
enfermeros vigentes, repartidos en 45 clases y 13 dominios (NANDA International,

2014):

=  Dominio 1: Promocidn de la salud

= Dominio 2: Nutricion

=  Dominio 3: Eliminacién e intercambio
= Dominio 4: Actividad/reposo

= Dominio 5: Percepcidn/cognicién

= Dominio 6: Autopercepcién

=  Domino 7: Rol/relaciones

= Domino 8: Sexualidad

=  Dominio 9: Afrontamiento/tolerancia al estrés
= Dominio 10: Principios vitales

= Dominio 11: Seguridad/proteccién

= Dominio 12: Confort

=  Dominio 13: Crecimiento/desarrollo.

En este estudio, se esta llevando a cabo el andlisis de la realidad del cuidador informal,
el cual soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados que
puede repercutir de forma negativa en su salud, y cuya base fundamental es la
valoracién enfermera en el contexto de la relacidn asistencial que se establece entre
paciente-cuidador-enfermera/o. Asi, en términos de taxonomia enfermera los
diagndsticos asociados al problema de sobrecarga del cuidador serian todos los
pertenecientes al dominio 7 (Rol/relaciones), integrado por 3 clases y 15 diagndsticos
(Tabla 1.15). Sin embargo, en esta trayectoria, la experiencia profesional y la

prevalencia actual de los diagndsticos enfermeros usados en este tipo de casos,
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pueden servir para determinar cuales son los que principalmente deben ser incluidos
en un plan de cuidados. Asimismo, estos diagndsticos enfermeros pueden ser
equiparados con la presencia de sobrecarga del cuidador. Asi, por tanto, en la situaciéon

que nos ocupa, los principales diagndsticos a considerar son:

e Cansancio del rol de cuidador (00061)

* Riesgo de cansancio del rol de cuidador (00062)

Tabla 1.15. Clases y Diagndsticos del Dominio 7: Rol/relaciones

CLASE 1 CLASE 2 CLASE 3
Rol de cuidador Relacion familiar Interpretacion del rol

¢ Cansancio del rol de ¢ Riesgo de deterioro de la ¢ Relacion ineficaz (00223)
cuidador (00061) vinculacién (00058) * Disposicién para mejorar la
¢ Riesgo de cansancio del ® Procesos familiares relacion (00207)

rol de cuidador (00062) disfuncionales (00063) « Riesgo de relacién ineficaz
¢ Deterioro parental e Interrupcion de los procesos  (00229)

(00056) familiares (00060) e Conflicto del rol parental

e Disposicion para mejorar  ® Disposicidon para mejorarlos  (00064)

el rol parental (00164) procesos familiares (00159) « Desempefio ineficaz del rol
¢ Riesgo de deterioro (00055)

parental (00057) ¢ Deterioro de la interaccion

social (00052)
Fuente: Elaboracidon propia a partir de NANDA International (2014)

4.2.1. Cansancio del rol del cuidador (00061)

El cansancio del cuidador es definido por la Clasificacidon Internacional de Diagndsticos
Enfermeros como: “dificultad para desempefar el rol de cuidador de la familia”
(NANDA International, 2014). Se trata de un diagndstico que describe respuestas
humanas a estados de salud o procesos vitales que existen en el individuo. En la Tabla
1.16, se muestran los factores relacionados pertenecientes a este diagndstico
enfermero y sus caracteristicas definitorias. Estos factores pueden describirse como
antecedentes, asociados con, relacionados con, contribuyentes, o favorecedores del

diagndstico y se identifican como aspectos o historia de las personas, las familias y las

comunidades (Herdman, 2010). Estos factores estan apoyados por unas caracteristicas
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definitorias y a su vez proporcionan el contexto para ellas, que equivalen a las

manifestaciones, signos y sintomas.

Tabla 1.16. Factores relacionados y caracteristicas definitorias del diagndstico
enfermero “Cansancio del rol del cuidador” (00061)

CANSANCIO DEL ROL DEL CUIDADOR (00061)

FACTORES RELACIONADOS

Estado de salud
del cuidador

Relacion
cuidador-receptor
de los cuidados

Socioeconémicos

Actividades del
cuidador

= Problemas fisicos.

= Problemas psicoldgicos

0 cognitivos.
= Adiccién o
codependencia.

= Presencia de abusos o

violencia.
= Antecedentes de
malas relaciones.

= Aislamiento de otros.

= |nsuficiencia de
actividades
recreativas.

Cantidad y
complejidad de las
actividades.

Cambio continuo de
actividades.

Alta domiciliaria de
algln miembro de la
familia con
importantes
necesidades de
cuidados.

= Equipo inadecuado

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS

Enfermedad cardiovascular y Diabetes.
Fatiga.

Trastornos gastrointestinales.
Hipertension.

Erupciones.

Cambios ponderales.

Dificultad para ver como afecta la
enfermedad al receptor de los cuidados.
Duelo sobre el cambio de relaciones con el
receptor de los cuidados.

Incertidumbre sobre el cambio de
relaciones con el receptor de los cuidados.

Cambios en las actividades de tiempo
libre.

Baja productividad laboral.

No participacion en la vida social.

Rechazo a las promociones profesionales.

Temor sobre los cuidados que recibird la
persona si el cuidador es incapaz de
proporciondrselos.

Temor sobre la salud futura del paciente.
Temor sobre la habilidad futura del
cuidador para proporcionar cuidados.
Inquietud sobre la posible
institucionalizacidn del receptor de los
cuidados.

Dificultad para llevar a cabo las tareas
requeridas.

Cambio disfuncional en las actividades del
cuidador.

Preocupacion por los cuidados habituales.

No se describen.

para brindar cuidados.
= Medios de transporte
inadecuados.

(Continua)
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Tabla 1.16. Factores relacionados y caracteristicas definitorias del diagndstico
enfermero “Cansancio del rol del cuidador” (00061) (Continuacion)

= Recursos econdmicos No se describen
insuficientes.

= Falta de tiempo.

= Falta de intimidad.

= Tensiéon emocional.

Estado de salud = Severidad de la No se describen
del receptor de enfermedad.
cuidados = Enfermedad crénica.
= Crecientes necesidades
de cuidado o

dependencia.
= Conductas
problemadticas.

Fuente: Elaboraciéon propia a partir de: (FUNCIDEN, 2016) y (NANDA International, 2014)

4.2.2. Riesgo de cansancio del rol del cuidador (00062)

El cuidador es vulnerable a la percepcion de dificultad para desempenar su rol de
cuidador de la familia. Este diagndstico se formula mediante el juicio clinico que realiza
la enfermera/o, en el que valora respuestas humanas a los procesos que pueden
presentar la familia ante una situacién determinada. A diferencia del anterior, que
consiste en un problema real y describe problemas y alteraciones de la salud del
paciente, validados siempre mediante la presencia de signos y sintomas que lo
definen. Por tanto, en este caso los factores o las situaciones que incrementan la
posibilidad de que aparezca la sobrecarga en el individuo o la familia son denominados
factores de riesgo (FUNCIDEN, 2016) y su presencia constituird un elemento
importante de riesgo para la aparicion de problemas en el cuidador, y se muestran a
continuacion en la Tabla 1.17, reagrupados en dos apartados segun los factores que

implican al cuidador y los que incluyen al receptor de los cuidados.
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Tabla 1.17. Factores de riesgo de cansancio del rol del cuidador

FACTORES DE RIESGO

Adiccidn o codependencia.
Aislamiento.

Falta de experiencia en brindar
cuidados.

Deterioro de la salud.

El cuidador es una mujer.
Retraso en el desarrollo o retraso
mental.

Patrones de afrontamiento
marginales.

El cuidador es el conyuge.

Falta de distraccion.

Falta de descanso.

Situacién marginal.

Inestabilidad de la salud.
Presencia de malos tratos.
Presencia de violencia.
Problemas psicoldgicos.

Curso imprevisible de la enfermedad.
Retraso mental.

Enfermedad grave.

Requiere cuidados numerosos o
complejos.

Duracion de la necesidad de los
cuidados.

Fuente: Elaboraciéon propia a partir de FUNCIDEN, 2016; NANDA International, 2014.
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5. SINTESIS

El envejecimiento y el aumento de la esperanza de vida hacen prever un importante
aumento de la atencidon domiciliaria de la persona dependiente (Grupo de trabajo
Contel et al, 2010). La fuente principal de cuidados para el paciente dependiente en
atencién domiciliaria es la familia (A. Espin-Andrade, 2010; Carretero et al., 2006). Las
personas que asumen el cuidado de una persona con problemas de dependencia
suelen experimentar graves problemas de salud fisica y mental, asi como
consecuencias negativas sobre su bienestar psicolégico derivados del estrés que se
genera cuando las demandas de atencion exceden los recursos. Esta situacion de
malestar y estrés sobre el cuidador ha sido conceptualizada con el término general de
carga (Bevans et al., 2017; Flores et al., 2012; Zambrano y Ceballos, 2007). En este
sentido, es preciso lograr una complementacion entre el sistema de apoyo formal e
informal, con el fin de hacer mas efectivo el cuidado de las personas dependientes en
el domicilio, garantizando el mantenimiento de las mismas en su entorno de manera

segura (A. Espin-Andrade, 2010; SEMAP, 2013).

La atencidn domiciliaria es la actividad que mejor representa las caracteristicas
esenciales de la atencion primaria, ya que posibilita que la atencidn llegue a todas las
personas en cualquier momento, garantizando que los pacientes que no pueden
desplazarse al centro sanitario reciban la asistencia necesaria, en su entorno familiar y
de manera continuada. Los profesionales sanitarios tienen la responsabilidad de llevar
a cabo la coordinacién y seguimientos de los cuidados en el espacio domiciliario, pero
concierne a las enfermeras y enfermeros responder a gran parte de las necesidades de
estos pacientes, debido al tipo de cuidados que se precisan, en tiempo y en intensidad,
asi como por su grado de complejidad técnica (Corrales-Nevado y Palomo-Cobos,

2014). El papel de enfermeria en atencién domiciliaria comprende tres ambitos: el
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cuidado, la educacion sanitaria y la gestion de casos. La enfermera/o es el Unico
profesional sanitario que basa su conocimiento en el cuidado profesional y en el
desarrollo de las capacidades y habilidades del individuo, cuidador y familia, para
conseguir el mayor grado de autocuidado e independencia en el proceso
salud-enfermedad (Sociedad de Enfermeria Madrilefia de Atencién Primaria (SEMAP),
2013, p. 22). Por otro lado, de acuerdo con la literatura, la educacién en salud es un
proceso de ensefianza-aprendizaje que tiene por objetivo la promocién de la salud,
siendo la enfermera/o el profesional considerado una pieza-clave para alcanzar una
atencion a la persona desde una perspectiva holistica, envolviendo todas sus
dimensiones (fisica, mental, social, emocional y espiritual) (de Souza et al., 2007). Por
ultimo, en la atencién domiciliaria, ademas de la adecuada atencidon y educacion
sanitaria, es fundamental disponer de programas de apoyo y cuidado, dirigidos tanto a
los pacientes dependientes como a las personas cuidadoras, que aborden sus
problemas y puedan prevenir posibles situaciones patolédgicas en su entorno mas
cercano y en coordinacién con los distintos servicios sanitarios y sociales; la
enfermera/o es el profesional que en estos momentos tiene dicha responsabilidad y es

capaz de garantizar una calidad éptima en los cuidados que presta (SEMAP, 2013).

Los instrumentos que miden y valoran al paciente y su entorno se enmarcan en el area
funcional, cognitiva, social, familiar y de necesidades bdsicas (Alemany et al., 2002). La
valoracién funcional basa el grado de dependencia en las actividades basicas (ABVD) e
instrumentales (AIVD) de la vida diaria que la persona no puede llevar a cabo sola
(Departament de Treball, Afers Socials i Families, 2014) y los instrumento mas
extendidos para llevarla a cabo son la escala de Barthel y la de Lawton y Brody (Barrero
et al., 2005; Cid-Ruzafa y Damian-Moreno, 1997). Para evaluar el grado de deterioro
cognitivo, en la practica se utiliza el Short Portable Mental State Questionnaire (SPMS)
de Pfeiffer (1975) por su facilidad, y en segundo lugar el Mini-Examen Cognoscitivo
(MEC) (Alemany et al., 2002). Los test mayoritariamente utilizados para llevar a cabo
la valoracion social son la escala de valoracién de riesgo sociofamiliar en el anciano

(escala de Gijon) (Grupo de trabajo Lombardo et al, 2002) y los indicadores de riesgo
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social (TIRS) (Gomez-Batiste et al., 2012). El instrumento que se utiliza principalmente
para la evaluacion el grado de sobrecarga que experimentan los cuidadores es el Zarit
Burden Interview, conocido cominmente como Escala de Zarit (Alvarez et al., 2008).
Finalmente, esta la valoracidon de las necesidades basicas del paciente, que es el
elemento principal en la realizacidon de un Plan de Cuidados. Se trata de realizar una
recogida inicial de informacidn del paciente y su entorno, para después organizarla y
llegar a Diagndsticos Enfermeros (OME & FUDEN, 2013). En la practica, la valoracién se
acostumbra a realizar siguiendo el modelo de enfermeria de Virginia Henderson (1897-
1996), que se sustenta en las necesidades basicas del ser humano. Segun Henderson,
todos los seres humanos tienen las mismas necesidades comunes de satisfacer,
independientemente de la situacién en que se encuentre cada uno de ellos, pudiendo
variar el modo de satisfacerlas por cuestiones culturales, modos de vida, motivaciones,
etc. Virginia Henderson considera 14 necesidades (respirar, comer y beber, eliminar,
movimiento, dormir, vestirse y desvestirse, temperatura corporal, higiene, evitar los
peligros, comunicarse, creencias y valores, sentirse realizado, actividades recreativas y

aprender) (Arribas et al., 2006).

Se han enumerado un conjunto de variables relacionados de forma significativa con la
capacidad para continuar proporcionando los cuidados, por lo que pueden confluir en
un mayor riesgo de sobrecarga del cuidador informal por el deterioro que pueden
representar para su salud, y por consiguiente para la calidad de vida del paciente (Puig,
2009). El género y la edad del cuidador, el nivel de dependencia del paciente, la
demencia, el apoyo social que recibe el cuidador, el nivel socioeconémico, el
parentesco, enfermedad del cuidador, la convivencia en el mismo domicilio, y la
capacidad y estrategias de afrontamiento del cuidador (Carretero et al., 2006; Pérez,
2006; Torres et al., 2008). Los estudios hablan de un nivel mayor dependencia fisica
como uno de los principales factores predictores de malestar en los cuidadores, junto
con el deterioro mental del paciente (Moral Serrano et al., 2003). Pero, por encima del
deterioro funcional o del propio deterioro cognitivo, los responsables de una parte

importante de la sobrecarga familiar son los factores conductuales que conlleva una
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demencia (Conde-Sala, 2005). Y, cuanto mayor sea la gravedad del paciente, mayor es
la necesidad de cuidado especializado, por lo que en general, la sobrecarga del
cuidador aumenta (Moreira De Souza y Turrini, 2011). Ademas, la convivencia continua
con la persona dependiente incrementa la percepcidon subjetiva de sobrecarga
(Carretero et al., 2006). En cuanto al género y edad del cuidador, se puede afirmar que
el impacto negativo de cuidar sobre la salud se percibe con doble frecuencia entre las
mujeres (Larrafiaga et al., 2008), mientras que, para la edad algunos estudios coinciden
en incluir la edad del cuidador como un factor predictor de mayores niveles de carga
en el cuidador informal, otros destacan la ausencia de resultados significativos con
respecto a la posible relacidn entre edad y carga del cuidador (Carretero et al., 2006).
Por otro lado, diversos autores coinciden en que los cényuges cuidadores son los que
experimentan el mayor nivel de sobrecarga (Kim et al., 2012), y que un nivel
socioecondmico bajo en cuidadores se relaciona con una mayor percepcion de
sobrecarga del cuidador y un peor ajuste y salud psicoldogicos (Cuéllar, 2013). Por
ultimo, el apoyo social, junto con las estrategias de afrontamiento del propio cuidador,
siguen siendo consideradas hoy por hoy variables moduladoras o modificadoras de los
efectos perjudiciales que tiene el desempefio del rol de cuidador (Crespo y Lépez,
2007). En este sentido, el afrontamiento racional del cuidador y el apoyo
proporcionado por la familia, los amigos o los recursos sociales, y sobre todo, la
satisfaccién que perciban los cuidadores con el apoyo recibido, aliviara la sobrecarga

percibida por el cuidador (Ubeda, 2009).

Por otro lado, el trabajo que representa la atencién a un familiar dependiente para el
cuidador puede condicionar para éste cambios en muchos aspectos de su vida, que
acabaran desembocando en una sobrecarga, manifestandose de diversas maneras
(Puig, 2009). Entre las alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, la falta de
fuerzas, fatiga, dispepsia, vértigo, cefaleas, dificultad para dormir, dolores
osteoarticulares, palpitaciones, trastornos de memoria y concentracién y pérdida de
apetito. Y las alteraciones psicosociales podemos concretarlas en sintomas

emocionales, como ansiedad, depresién, ira, irritabilidad, baja autoestima vy
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desesperanza; sintomas sociales, como demanda de ayuda, situaciones conflictivas y
aislamiento social; y sintomas reflejados en comportamientos negativos, como
distanciamiento o descuido del paciente, preocupacidén excesiva por el paciente, no
cuidar sus propias necesidades y fumar mas de lo normal, beber o comer mds. De
estos sintomas destacan ansiedad y depresion como los principales problemas
manifiestos en los cuidadores con sobrecarga (Morales et al.,, 2000). Entre la
sintomatologia fisica, la literatura destaca los dolores osteoarticulares, los problemas
de suefio y la fatiga como los aspectos fisicos mas notables en la sobrecarga del

cuidador (Herrero, 2012).

Si tenemos en cuenta todo esto en el ambito del paciente dependiente en atencion
domiciliaria, el profesional que estard altamente capacitado para conocer a dicho
paciente, asi como a su cuidador, es la enfermera/o (Duque, 2009). Mediante las cinco
etapas que configuran el Proceso Enfermero, valoracion, diagndstico, planificacion,
ejecucion y evaluacion, las enfermeras/os disponen de una herramienta muy util para
poder valorar y actuar de una manera independiente sobre los problemas que pueda
presentar el paciente, ya que el Proceso Enfermero se centra en la respuesta humana,
desde un enfoque holistico que le ayuda a asegurarse de que las intervenciones son las
adecuadas para el individuo, la familia y la comunidad (Alfaro-LeFevre, 1999, p. 10-11;
Grupo de trabajo Guirao-Goris et al.,, 2006a). En dicho proceso, se incluye la
formulacidn de un diagndstico enfermero, previa valoracion del paciente, derivado de
la taxonomia NANDA® (North American Nursing Diagnosis Association), por tanto, en
términos de taxonomia enfermera los diagndsticos asociados al problema que nos
ocupa en este estudio, la sobrecarga del cuidador, son el “Cansancio del rol de

cuidador (00061)” y el “Riesgo de cansancio del rol de cuidador (00062)”. El primero de

18 La NANDA es la asociacion de enfermeras americanas (North American Nursing Diagnosis Association)
que desde 1973 proporciona la estructura organizativa y establece los planes de trabajo, para el
desarrollo y la expansion de los diagndsticos enfermeros, y que actualmente es una referencia a nivel
mundial. La Taxonomia NANDA resulta pionera en la linea de profesionalizar el ejercicio de la enfermeria
y asentar sus bases cientificas (Garcia-Hernandez, 2007).
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ellos se trata de un diagndstico que describe respuestas humanas a estados de salud o
procesos vitales que existen en el individuo, validados clinicamente mediante la
presencia de signos y sintomas que lo definen. El segundo, se formula mediante el
juicio clinico que realiza la enfermera/o, en el que valora la existencia de una
mayor vulnerabilidad de la persona a desarrollar un problema concreto que el resto de
la poblacion en la misma situacion. En este sentido, el Proceso Enfermero es
fundamental para el mejor cuidado del paciente desde una perspectiva
multidimensional, ya que los diagndsticos enfermeros estdn basados en la
identificacion de las respuestas humanas a los problemas de salud, fundamentando

dichos diagndsticos en sus conocimientos y experiencia (Luis, 1998; Rivera et al., 2013).
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DISENO METODOLOGICO

En este capitulo se desarrollan los elementos fundamentales del disefio metodoldgico
llevado a cabo para esta tesis doctoral. Se formula la pregunta de investigacion,
objetivos generales y especificos e hipdtesis de trabajo. También se realiza una
descripcién del contexto en el que se lleva a cabo la investigacién. Finalmente, se
desarrolla la metodologia empleada, asi se describen el tipo de estudio, poblacién y
muestra, técnicas de obtencién de la informacién, el procedimiento de ordenacion y
clasificacién de los datos, los aspectos éticos que se han tenido en cuenta y las diversas

fases en las que se ha dividido el estudio.

1. PREGUNTA DE INVESTIGACION

Ante los antecedentes que hemos expuesto nos surge la siguiente pregunta:

¢El proceso de valoracion enfermera en atencion domiciliaria es suficiente para

medir la sobrecarga del cuidador informal?

La idea de este estudio surge a partir de mi experiencia profesional como enfermera
de Atencién Primaria, en la cual se incluye el cuidado a un porcentaje elevado de
pacientes que requieren atencidn domiciliaria, y, por consiguiente, un contacto mas

directo y repetido con sus respectivos cuidadores.

Durante la jornada laboral surgen dudas, inconvenientes e impresiones a la hora de
medir la carga o sobrecarga del cuidador informal a través de la escala de Zarit por
parte de las enfermeras/os. Uno de los inconvenientes que se presentan en el uso del

cuestionario Zarit, es el tamafio de este, refiriéndonos al niumero de preguntas y
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tiempo necesario para usar el cuestionario con el cuidador. Existe una escala Zarit
reducida que permite reducir el tiempo de suministrar el cuestionario, no obstante, es
utilizada generalmente en el dmbito hospitalario, y tampoco incluye aspectos de la

valoracion enfermera.

Otro gran inconveniente de esta escala de Zarit es tener que realizar un registro del
grado de sobrecarga del cuidador informal en el que solo se utilizan las respuestas del
cuestionario Zarit, sin tener en cuenta todas las vertientes que incorpora la valoracion
enfermera en el proceso de atencién domiciliaria, que ayudaria a identificar y dar
respuesta a las necesidades del paciente y de la familia, y poder hacer un correcto
diagndstico de la situacion de forma global (Alvarez et al., 2008). Esto se manifiesta por
el grupo de profesionales, cuando ha de realizar repetidamente preguntas a un
cuidador que ya conoce desde hace tiempo y que en muchas ocasiones pueden
resultar incomodas tanto para el profesional como para el cuidador/a por el

malentendido que pueden generar.

Por tanto, para la valoraciéon de la sobrecarga del cuidador, seria preciso utilizar un
método que permita la obtencion de informaciéon mas amplia para que la enfermera/o
tome datos dentro de un contexto, y en el cual tengan cabida todas las personas

implicadas en el complejo proceso: paciente-cuidador-enfermera/o.
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2. HIPOTESIS

Durante el Proceso Enfermero se establece un tipo de comunicacién con el paciente
gue permite al profesional conocer al sujeto desde un punto de vista biopsicosocial, es
decir, abarcando todas las dimensiones que constituyen el estado de salud del
paciente. La comunicacidén que establece la enfermera/o con un paciente y su cuidador
durante el proceso de atencion domiciliaria permite conocer los rasgos de la
personalidad del cuidador, sus conflictos, su capacidad de afrontamiento ante el
problema. Ademas, el proceso permite la recogida de datos que conciernen al estado
fisico de la persona, como posible sintomatologia relacionada con la sobrecarga o la
presencia de patologias que puedan interferir en los cuidados de su familiar.
Igualmente, tiene en cuenta aspectos propios del entorno de paciente y cuidador,
como las condiciones de la vivienda o la red de apoyo social de que dispongan (SEMAP,

2015).

En definitiva, a través del Proceso Enfermero se recogen y se organizan los datos para
llegar a una conclusién o diagndstico enfermero que surge como resultado de la
valoracion enfermera. La valoracion enfermera es considerada la base de la
planificacion de los cuidados en atencién domiciliaria; a partir de ella las enfermeras y
enfermeros pueden desarrollar estrategias para prevenir, minimizar o solucionar los
problemas, de modo que representa el pilar para las decisiones y actuaciones

posteriores (Contel et al., 1999).

Por lo tanto, después de observar y conocer los hechos, y tras haber llevado a cabo
una etapa previa de documentacion y acumulacion de datos en torno al problema de
investigacidn, en esta investigacidon se pretende extender de igual manera la valoracién

enfermera basada en un enfoque holistico del paciente, como instrumento de medida
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de la sobrecarga del cuidador. Esto, junto con la pregunta de investigacién planteada,

sugiere las hipotesis de partida que a continuacion de describen:

HIPOTESIS 1: “A partir de una etapa de documentacién y acumulacién de datos es
posible identificar las capacidades valorativas de las enfermeras y enfermeros para la

evaluacion de la sobrecarga del cuidador”.

Respecto a la primera hipdtesis, se sabe que existen indicadores relevantes de
sobrecarga del cuidador, basados en los factores relacionados, y las caracteristicas
definitorias de los diagndsticos enfermeros concernientes a la sobrecarga del cuidador,
de modo que a través de la valoracidn e intervencién enfermera se puede determinar
el nivel de la sobrecarga de este. En atencidon domiciliaria, la enfermera/o establece
una interaccidon asistencial con el paciente y cuidador que le permite adquirir
informacién acerca de los factores predictores y sintomas que determinan la
sobrecarga del cuidador para poder establecer el diagndstico enfermero de cansancio

del rol del cuidador. Esto implica la formulacion de la segunda hipétesis.

HIPOTESIS 2: “Es posible realizar una evaluacion de sobrecarga del cuidador a través de

un instrumento de medida basado en la valoracion enfermera.”

A través de un instrumento que contemple los aspectos que incluye el proceso de
valoracién enfermera se puede identificar a los cuidadores vulnerables, y
estableciendo los puntos de corte de esta herramienta, es posible determinar el nivel

de la sobrecarga.
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3. OBIJETIVOS

La formulacion de la pregunta de investigacion ha permitido establecer los objetivos
generales del estudio y el tipo de metodologia utilizada ha determinado su
clasificacién. De cada uno de estos se desprenden diversos objetivos especificos que

han estructurado y guiado la investigacion.

Objetivo 1. Metodologia cualitativa.

Comprender las capacidades valorativas de las enfermeras y enfermeros en su
funcidn asistencial al cuidador informal, con respecto a la evaluacidn de sobrecarga

del cuidador.

Objetivos especificos:

Objetivo 1.1- Describir los indicadores relevantes de sobrecarga del cuidador, basados
en los factores relacionados, y las caracteristicas definitorias de los diagndsticos

enfermeros concernientes a la sobrecarga del cuidador.

Objetivo 1.2.- Identificar los aspectos de la valoracion e intervencidn enfermera en el

cuidador, que pueden determinar el nivel de sobrecarga de este.

Objetivo 1.3.- Identificar factores predictores y sintomas de la sobrecarga del cuidador

mediante la literatura cientifica y la estimacién de enfermeras/os y cuidadores.

Objetivo 1.4- Explorar qué conocimientos e informacién se adquieren, en el contexto
de la interaccion asistencial que se establece entre paciente, cuidador y enfermera/o,

en atencion domiciliaria.
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Objetivo 2. Metodologia cuantitativa.

Disefiar un instrumento de medida de la sobrecarga del cuidador informal basado en
los predictores de sobrecarga, asociados al paciente y al cuidador, y en los sintomas

fisicos y psicosociales de sobrecarga del cuidador.

Objetivos especificos

Objetivo 2.1- Determinar la relevancia de los factores predictores y sintomas de
sobrecarga del cuidador, estableciendo los puntos de corte que, en el marco de la

valoracidn enfermera, permitan identificar a los cuidadores vulnerables.

Objetivo 2.2- Establecer una herramienta de evaluacién de sobrecarga del cuidador
breve y facil de completar para las enfermeras y enfermeros, que mida los aspectos

mas importantes de la carga del cuidador a partir de la valoracién enfermera.

Objetivo 2.3- Validar el instrumento de evaluacion de sobrecarga del cuidador
mediante la determinacidon de las caracteristicas psicométricas de fiabilidad, validez y

factibilidad.
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4. CONTEXTO DE LA INVESTIGACION

El contexto en el que se ha realizado la investigacion, desde aspectos mas generales
relacionados con la tematica de estudio, sobrecarga del cuidador, hasta aspectos
concretos como el ambito geografico, poblacional y temporal que abarca la sociedad y
familia, las dos grandes dimensiones del cuidar. El aumento de la esperanza de vida y
crecimiento en la patologia crénica, asi como el incremento de los pacientes
dependientes, hace que sean necesarios programas de atencidon domiciliaria capaces
de dar respuesta a esta demanda de salud, asentada no sélo en las necesidades
especificas de atencion integral y de calidad que estos pacientes requieren, sino
también en el deseo creciente de los mismos de ser atendidos en su propio domicilio y
permanecer en él el maximo tiempo posible antes de su institucionalizacién. En este
sentido, es preciso tener en cuenta a la familia como pieza clave en este puzle, ya que
sin su presencia o sin su compromiso de cuidar seria practicamente imposible llevar a
cabo la atencion del paciente dependiente en su domicilio. Se destaca que el cuidador
también ha de ser cuidado, porque si este elemento falla, el cuidado no resultara
eficaz y no podran cuidar a las otras personas dependientes. Se debe estudiar la
calidad de vida de cuidador y paciente, y también aspectos como la demanda de los

Servicios o recursos sanitarios.

Esta investigacidn se situa en I'Hospitalet del Llobregat (Barcelona), compuesta por seis
distritos, en concreto se ha estudiado el barrio de La Florida, correspondiente al
distrito IV, y el territorio de Pubilla Casas, correspondiente al distrito V. El ambito de la
Florida — Pubilla Casas, con una superficie de 1,42 Km?, estd situado al norte de la
ciudad de Hospitalet, y con 81.741 habitantes de los 257.055 que componen el total,

son los que tienen las densidades mas elevadas de habitantes de la ciudad
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(“Ajuntament de L'Hospitalet,” 2015; “Anuari Estadistic de la Ciutat de L’'Hospitalet,”
2014).

Este estudio se enmarca en los Centros de Atencién Primaria (CAP) Florida Norte,
Florida Sur y Pubilla Casas y se trata de tres barrios residenciales en los que se
mantienen fuertes déficits sociales como es el bajo nivel de renta que se percibe y el
desequilibrio poblacional producido por el incremento de la poblacion infantil y de
personas mayores, que alcanzan la tercera parte de la poblacién. Se trata de distritos
con porcentaje de poblacidn inmigrante relativamente alta 31,55 % (“Anuari Estadistic

de la Ciutat de L'Hospitalet 2014,” 2014).

Desde el punto de vista urbanistico, los barrios tienen carencias, en viviendas con un
reducido tamafio, mal acondicionadas y poco conservadas, que presentan dificultades
para la accesibilidad debido a las barreras arquitectdnicas existentes, tanto para
acceder a las viviendas por la falta de ascensores en muchos edificios, como en el
espacio publico. En los ultimos afios, el Ayuntamiento ha puesto en marcha una serie
de actuaciones urbanisticas y de movilidad que comportan nuevas expectativas de

desarrollo (Ajuntament de L’Hospitalet, 2006).

Esta investigacion ha sido realizada entre septiembre de 2015 y junio de 2018,
intentando ajustarse al maximo a las fechas propuestas en el plan de trabajo

especificado en este mismo documento.
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5. METODOLOGIA

En este punto se describen los pasos que han marcado el rumbo de la investigacidn,
tales como las fases en las que se ha organizado el estudio, el tipo de estudio, la
poblacién y muestra, las técnicas que se han empleado para la obtencidon de la

informacién, cdmo se han ordenado y clasificado los datos.

5.1. FASES DEL ESTUDIO

En primer lugar, se presentan las diferentes fases en las que se ha desarrollado el

proyecto de tesis doctoral para su realizacion (Figura 2.1).

N\ N N )

FASE | FASE Il FASE Il FASE IV
Marco teérico » Planificacion y » Prueba piloto Final dela

disefio del investigacion
instrumento

Rev. Bibliografica Triangulacion de datos Puestaen Medicionde las c.
marchadela psicométricas
E. semiestructurada \L version
Consenso

W

Propuestadeinstrumento
{12version) \ / Version definitiva
1 delinstrumento

Validacion de contenido

|

Version consenso del

instrumento

Figura 2.1. Esquema general de las fases del estudio.
Fuente: Elaboracién propia

s
W/

Informe final
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Fase |. Marco tedrico:

En esta etapa se ha llevado a cabo la busqueda de informacidn y la recogida de datos a

través de la revision bibliografica y entrevistas semiestructuradas.

Fase Il. Planificacion y diseio del instrumento:

En la fase Il se procedié a la construccion del instrumento de valoracién de la

sobrecarga del cuidador.

- Se ha utilizado un modelo de andlisis principalmente inductivo, que
contemplaba una adquisicion de conceptos desde la revisidn bibliografica y la
informacién transcrita de las entrevistas, para llegar a disefar la accién
metodoldgica que se ha puesto en marcha (Coffey y Atkinson, 2005). Para ello,
se realizé una estructuracion de los datos, contrastando la informacidn hallada
en la revision bibliografica y entrevistas semiestructuradas. Se triangularon los
datos procedentes de las distintas fuentes, recurriendo a la categorizacién de
los mismos como método para canalizarlos (Coffey y Atkinson, 2005; Rodriguez,
Pozo y Gutierrez, 2006). Se trataba de integrar los hallazgos obtenidos en la
revision bibliografica y las entrevistas, sobre la asociacién de factores
relacionados con el cuidado de un paciente dependiente, y el nivel de
sobrecarga que cada uno de ellos puede generar en el cuidador. Con esto se
identifico y sintetizé el conjunto de sintomas de sobrecarga y factores que
permiten predecir el posible malestar fisico y emocional en los cuidadores de
personas dependientes, estableciéndolos como variables que pueden

determinar el nivel de sobrecarga de los mismos.
- Elinstrumento de valoracién de sobrecarga propuesto esta basado en:

= Los distintos factores predictores y sintomas fisicos y psicosociales de la
sobrecarga del cuidador, es decir variables que, segin la literatura

consultada y la informacion obtenida en las entrevistas, pueden confluir
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en un mayor riesgo de sobrecarga del cuidador informal y estar presentes

en un estado de sobrecarga del cuidador.

= En términos de taxonomia enfermera, los “factores relacionados” y las
“caracteristicas definitorias” de los principales diagndsticos enfermeros

asociados a la sobrecarga del cuidador:

o Cansancio del rol de cuidador (00061)

o Riesgo de cansancio del rol de cuidador (00062)

- Una vez generada la primera versiéon del instrumento, se sometid a una
validacién de contenido, mediante la valoracién por un panel de expertos, que
juzgaron la capacidad de éste para evaluar todas las dimensiones que se
deseaban medir, hasta obtener una versidon consensuada. Dicha valoracion
estaba orientada, por ejemplo, a facilitar la claridad de los items, la relevancia
de los mismos, si el nimero es adecuado, o si el tiempo que tomaba

contestarlo era o no apropiado.

Fase Ill. Prueba piloto

Durante un periodo de 6 meses, se puso en marcha la propuesta consensuada en la
etapa anterior. El trabajo de campo requirié un registro de la valoracién y seguimiento

del cuidador por parte de las enfermeras/os, utilizando la herramienta disefiada.
Fase IV. Final de la investigacion

En esta ultima fase, con los resultados obtenidos, se llevd a cabo el proceso de
medicion y andlisis de las caracteristicas psicométricas del instrumento para
determinar su fiabilidad, validez y factibilidad. De este modo, se obtuvo la versidon

definitiva.
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Finalmente, se ha redactado un informe final con las conclusiones que puedan servir
de orientacién para nuevos ciclos de investigacion, asi como la aplicabilidad en el
ambito domiciliario y las posibles propuestas de mejora, consolidando de esta manera

la investigacion.

5.2. TIPO DE ESTUDIO

El estudio responde a una modalidad de investigacion empirico-descriptiva. Por un
lado, esta investigacion se enmarca en los estudios de corte descriptivo ya que
pretende describir, analizar e interpretar un conjunto de hechos y variables. Y, por otro
lado, en nuestro estudio empirico trabajamos con hechos de experiencia directa no
manipulados, la situacion en la que los participantes cumplimentan la herramienta no
se manipula ni controla, ni tampoco se ejerce ningun tipo de control sobre las
experiencias que condicionan sus respuestas. Nuestro disefio pretende identificar,
describir e interpretar tendencias a partir de los protagonistas de la realidad objeto:

enfermeras/os, cuidadores y pacientes (Bisquerra, 2004).

Asimismo, el disefio utilizado para abordar el problema de investigacién planteado y
los objetivos mencionados atiende a una investigacion de tipo mixta, combinando una
perspectiva cualitativa y cuantitativa (Figura 2.2). El estudio se ha enfocado desde esta
perspectiva, ya que la combinacién de los métodos permite dar profundidad al andlisis
y comprender mejor la complejidad de las preguntas y procesos que se enmarcan en

las ciencias de la salud (Hamui-Sutton, 2013).
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Revisian bibliografica |7—| Entrevista semiestructurada

| Diseno del instrumento |

Panel de

Validez de contenido expertos

YALLYLITYNI VI9010A013N

VERSION CONSENSO

| Prueba piloto |

! }

Validez de criterio | | Validez de constructo | | Fiabilidad | | Factibilidad

“

V. Concomitante
C. Correl. Pearson

Cuestionario
satisfaccion

Consist. Interna
Kuder-Richardson

Analisis
factorial

=
m
-
o
o
(=}
-
(=}
&
>
[m)
c
>
=
=
—
=
<
>

VERSION DEFINITIVA

Figura 2.2. Esquema general de la metodologia: proceso de validacion.
Fuente: Elaboracién propia.
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5.3. METODOLOGIA CUALITATIVA

El desarrollo del primer objetivo general propuesto se ha llevado a cabo a través de la
metodologia cualitativa desde un enfoque fenomenolégico como método de
investigacion. La metodologia bajo la 6ptica del paradigma cualitativo permite
documentar la realidad y analizarla de la forma mas fiel posible, a través de la
interaccion con los sujetos de estudio, por lo que dicha metodologia permite
involucrarse directamente en el contexto y con la poblaciéon escogida (Tamayo, 1982,

p. 60).

Por otro lado, la fenomenologia es una corriente tedrica cuya finalidad es entender los
fenédmenos (o experiencias) tal como se presentan y la manera en que se vive por las
propias personas. La perspectiva fenomenoldgica se fundamenta en las bases para
entender a las personas a quienes se proporciona el cuidado, para saber cuales son sus
reacciones, sentimientos y experiencias, y asi poder brindar un cuidado real vy
especifico de las necesidades que manifiesten. También, a través de la fenomenologia,
se tratd de conseguir que el instrumento resultante pudiera estar basado en las
visiones y experiencias de los participantes, y no sélo en la perspectiva exclusiva del

investigador (Trejo, 2012).

La metodologia cualitativa también fue util para el desarrollo de parte del segundo
objetivo. Mediante un panel de expertos, se ha podido llegar a la validacién de
contenido de la primera versidon del instrumento de medida de sobrecarga del
cuidador, resultante de la revisidén bibliografica y de entrevistas semiestructuradas,
hasta llegar a la obtencidon de una versidon consensuada. Lo que se perseguia con esta
técnica es que la decisidon no fuera tomada por un solo profesional, sino obtener un
juicio subjetivo y consenso de un grupo de expertos en el tema planteado, que
generalmente es superior ya que se trata de especialistas, y ademas el grupo puede
aportar mas informacién que un solo individuo (Varela-Ruiz, Diaz-Bravo y Garcia-

Duran, 2012).
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5.3.1. Técnicas de obtencion de informacion

Se llevd a cabo una revisidn bibliografica en revistas de impacto sobre la temdtica y
materiales documentales esenciales para entender los planteamientos tedricos sobre

el tema propuesto.

Una vez realizada la revisidn bibliografica, se procedié a completar la respuesta a la
pregunta de investigacion de esta tesis doctoral y los objetivos que se han formulado,
para lo cual es imprescindible situarnos en el contexto social y profesional de una
manera mas amplia y cercana. Se han llevado a cabo entrevistas a informantes
estratégicos y relevantes para la investigacion. Se han elaborado dos entrevistas, una
dirigida a cuidadores y otra que se ha administrado a los profesionales (enfermera/os y
trabajadoras sociales) (Anexos 2 y 3). Se pretende acceder a los pensamientos de las
personas para llegar al entendimiento de sus creencias, y también a su parte vital, para

conocer la propia experiencia de los actores (Lopez y Deslauriers, 2011).

5.3.2. Tipo de entrevista

Se realizaron entrevistas semiestructuradas, a través de un “guion” con los temas y
preguntas que se tratan en la entrevista (Anexos 2 y 3). En este tipo de entrevistas, el
entrevistador puede decidir a su libre albedrio sobre el orden de presentacién de los
diversos temas, plantear las preguntas que considere oportunas en los términos que le
parezcan convenientes, pedir al entrevistado que le aclare algo que no entiende o que

profundice sobre algun aspecto cuando lo estime necesario (Corbetta, 2007, p.353).

Para el desarrollo de las entrevistas, se han escogido preguntas tanto de caracter
abierto, como cerrado. Han estado presentes las preguntas abiertas para conseguir un
cuadro conceptual lo mas flexible y completo posible. Este tipo de preguntas
proporcionan argumentos o ideas, que no hayan sido desarrollados anteriormente. Se

pedia el razonamiento de las respuestas dadas, para obtener informacién mas
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profunda y detallada. Ademas, se realizaron en primer lugar, para conseguir respuestas
libres y espontaneas, evitando asi posibles preconcepciones de las preguntas cerradas,
para que el entrevistado pudiera expresar sus pensamientos, sentimientos vy
experiencias sin interferencia del entrevistador o de respuestas preestablecidas. Por
otro lado, la revisién de la bibliografia ha ayudado a identificar conceptos y las teorias
pertinentes para conseguir el objetivo de la investigacion, como son los principales
factores predictores de sobrecarga del cuidador y los sintomas de claudicacién, asi
como el rol de la enfermera/o en la valoracion del paciente. Para confrontar dicha
documentacidon encontrada, con las ideas que surjan del trabajo de campo, se ha

optado por desarrollar algunas preguntas cerradas (Lopez y Deslauriers, 2011).

Asimismo, aunque se haya establecido este orden en la formulacion de las preguntas,
la secuencia era abierta a la posibilidad de que surgieran nuevos temas vinculados con
el interés del estudio que no fueron previstos, por lo que se tuvo en cuenta y se
intentd desarrollar cualquier tema que iba surgiendo y que se consideraba importante
para el sujeto entrevistado, aunque no estuviera fijado en el guion de la entrevista o
aungue no se incluyera en el resto de entrevistas (Corbetta, 2007). La flexibilidad para
abrirse a nuevas dimensiones del tema es lo que muchas veces permite la creacidn de

nuevo conocimiento (Lopez y Deslauriers, 2011).

5.3.3. Seleccion de informantes

La decisidon sobre la eleccién de las personas entrevistadas estd determinada por el
problema de investigacién. Asi, por tanto, en la busqueda de informantes clave, se
priorizé la capacidad de los sujetos cuyo conocimiento y experiencias pudieran aportar
reflexiones y datos nuevos y/o interesantes sobre el fendémeno estudiado (Flick, 2007,
p. 83), como profesionales de la enfermeria, gestores de casos, trabajadores sociales y
cuidadores. La muestra consiste en la obtenciéon de un numero de casos suficientes
para informarnos sobre el conjunto. Para esta investigacién, se ha realizado una

seleccion de las personas entrevistadas a través de la técnica de muestreo no
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probabilistico, es decir, de manera intencional, seleccionando profesionales sanitarios
y cuidadores que reproducian lo mas fielmente a la poblacién, teniendo en cuenta sus

caracteristicas conocidas.

Con el muestreo intencional se realizé un proceso simultdneo de colecta de Ia
informacién y andlisis de la misma, hasta conseguir producir el maximo de
informacién. Con este tipo de muestreo, lo esencial es producir nuevo conocimiento,
lo que quiere decir que el tamafio de la muestra no importa, por tanto, no se fija con
anterioridad, ésta depende del desarrollo de la investigacién, en donde el juicio del
investigador y la saturacidon de las categorias tienen un papel importante. Asi, el
numero de casos vino determinado por la informacién que se iba obteniendo,
quedando finalmente concretado en 18 entrevistas (Tabla 2.1). A medida que en las
categorias la informacién proveniente de nuevos entrevistados no aporté mas
conocimiento sobre el tema del estudio, en ese momento se dejé de entrevistar
nuevas personas puesto que ya no habia aspectos que se pudieran agregar a lo ya

aportado por los entrevistados precedentes (Lépez y Deslauriers, 2011).

Tabla 2.1. Selecciéon de informantes

Tipo de entrevistados Valor absoluto

Profesionales sanitarios 9
Cuidadores informales 9
Total 18

Fuente: Elaboracién propia

5.3.4. Logistica de la entrevista

En primer lugar, se explicé el proceso de la entrevista: los objetivos que se pretendian
conseguir, en qué consistia la entrevista, de cuantas partes y preguntas constaba (Ruiz,
2012). Se informd del tiempo orientativo de duracidon de la misma, pero dejando

abierta la posibilidad de que la duracion fuese la necesaria para alcanzar los objetivos
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(Baez, 2009, p. 113). Se partia de preguntas relacionadas con el contexto de los datos:
cada informante representa una situacién particular, nos habla a partir de sus
experiencias, que son las que han ido configurando su percepcién de las cosas y el
conocimiento que tiene de las mismas, por ello es importante contextualizar las
informaciones, porque cuanto nos diga responde a ese conocimiento propio vy
particular acumulado a lo largo de su trayectoria personal/profesional. Por tanto,
primeramente, se preguntaba sobre el trabajo y afios de experiencia del entrevistado,
es decir, desde donde se produce su conocimiento de las cosas (Baez, 2009, p.119). Las
primeras preguntas son de cardcter general y con una elaboracién mas sencilla, para
iniciar la conversacion y disolver la tensidn y los nervios iniciales del entrevistado,
guardando las preguntas mds dificiles para cuando se hubiera establecido un didlogo

mas fluido (Ruiz, 2012).

En cuanto a las caracteristicas del sitio o lugar de entrevista, en la medida de lo posible
se realizé en un medio familiar, con el fin de intentar establecer una mayor confianzay
tranquilidad por parte del entrevistado. Asi, el lugar asignado para la entrevista del
cuidador fue el CAP o el propio domicilio, previo consentimiento, y la entrevista de los
profesionales sanitarios se llevé a cabo en el lugar de trabajo donde realizaban su
actividad, el CAP. Se obtuvo el consentimiento por parte del equipo de direccién para
facilitar el acceso a los participantes y permitieron que se realizaran en el CAP. Se
intentd garantizar que las entrevistas fueran desarrolladas en un espacio tranquilo,
para evitar posibles interferencias de ruido y otras fuentes de distraccién. En todo
caso, se intentd adaptarse a la situacién, si no era posible tener las condiciones ideales

(Lopez y Deslauriers, 2011).

5.3.5. Proceso de verificacion de la informacion

Para asegurar la calidad de la informacidn, se procedié a verificar las fuentes de la

siguiente manera:
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- Durante el proceso de entrevista se prestd atencién a posibles informaciones
falsas, y a la menor duda se confirmd la veracidad de la informacién (Lépez y
Deslauriers, 2011).

- El desarrollo de la actividad laboral de la investigadora en el contexto del
estudio aumenta la credibilidad (Mora, 2004). La proximidad y la observacién
de las vivencias de los participantes permiten obtener el maximo conocimiento
y comprensién sobre el tema de estudio (Fagundes et al., 2014).

- Se grabod el contenido de la entrevista, previo consentimiento de la persona
entrevistada, para un registro exhaustivo y preciso de todos sus argumentos y
expresiones. Si el entrevistado, no daba su consentimiento para la grabacién, se
tomaron notas durante el proceso de entrevista y se procedio al redactado de
dichas notas inmediatamente después de la entrevista.

- Se llevd a cabo una transcripciéon de voz a texto. El documento transcrito
reproducia el testimonio con absoluta fidelidad a lo que habian expresado los
entrevistados, proporcionando la informacién mas amplia posible y respetando

el sentido y la l6gica del informante (Lépez y Deslauriers, 2011).

5.3.6. Ordenacion y clasificacion de los datos cualitativos

El marco conceptual se ha organizado a partir de toda la informacién que se ha
recolectado durante las entrevistas, procediendo a clasificar y codificar los datos
cualitativos. Se ha llevado a cabo la clasificacion de los datos mediante la identificacion
de categorias. Antes del trabajo de campo se ha elaborado una lista inicial de
macrocategorias, categorias y subcategorias que provenian del marco conceptual, de
las preguntas de investigacién, de los objetivos propuestos y de las variables clave
llevadas a estudio. En referencia al profesional sanitario se incluyeron en un principio 5
macrocategorias, 15 categorias y 25 subcategorias; y referentes al cuidador resultaron
3 macrocategorias, 16 categorias y 31 subcategorias (Tabla 2.2 y Tabla 2.3) (Fernandez-

Nufez, 2006).
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Tabla 2.2. Categorias referentes al profesional sanitario

MACRO- CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
CATEGORIAS
Contextode  Tipo de profesional - Enfermera/o

los datos Relativa a la pregunta 1.1. - Gestor/a de casos

- Trabajador/a social

Centro de trabajo

Relativa a la pregunta 1.2.

Afos de experiencia profesional
Relativa a la pregunta 1.3.

Experiencia en ATDOM - Menos de 5 afios
Relativa a la pregunta 1.4. - De 5 a 10 afios

- Mds de 10 afios

ATDOM Modelos de ATDOM - Modelo integrado

Relativa a la pregunta 2.1. - Modelo dispensarizado
Carga domiciliaria - Menos de 10 pacientes
Relativa a la pregunta 2.2. - De 10-20 pacientes

- Mas de 20 pacientes
Tipo de paciente ATDOM - Grandes dependientes
Relativa a la pregunta 2.3. - Demencias

- Ancianos

- Jovenes

- Terminal
Método habitual de valoracion en - Zarit
ATDOM de sobrecarga - Otros

Relativa a la pregunta 2.4.

Zarit Opinion sobre la utilidad
Relativa a la pregunta 3.1.

Opinion sobre su administracion - Opinion de incomodidad o similar
Relativa las preguntas 3.2.y 3.3

Propuestas de valoracion
Relativa a la pregunta 3.4.

Sobrecarga Sintomas de sobrecarga - Identificacion de posibles sintomas
Relativa a las preguntas 4.1, 4.2, 4.3, - Identificacion de los sintomas mas
44y4.5. significativos
Predictores de sobrecarga - Identificacion de posibles factores
Relativa a las preguntas 4.6, 4.7, 4.8, predictores
49y 4.10. - Identificacion de los factores

predictores mas significativos

Valoracion Relacidn asistencial_PS - Relacién de confianza

enfermera Relativa a la pregunta 5.1. - Relacién distante

Valoracién de sintomas y predictores
de sobrecarga a partir de la
valoracion enfermera. Relativa ala
pregunta 5.2.

Fuente: Elaboracién propia
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Tabla 2.3. Categorias referentes al cuidador

MACRO- CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
CATEGORIAS
Contextode  Sexo - Hombre
los datos Relativa a la pregunta 1.1. - Mujer
Edad del cuidador - Menor de 65 afios
Relativa a la pregunta 1.2. - Mayor de 65 afios
Edad del paciente
Relativa a la pregunta 1.3.
Parentesco del cuidador - Hijo/a
Relativa a la pregunta 1.4. - Pareja
- Padre/madre
- Otros
Convivencia - En el mismo domicilio
Relativa a la pregunta 1.5y 1.6. - N2 de personas que conviven
Informacién laboral - Trabaja fuera de casa
Relativa a la pregunta 1.7.
Nivel de ingresos del cuidador - Alto
Relativa a la pregunta 1.8. - Medio
- Bajo
Patologia del cuidador
Relativa a la pregunta 1.9.
Dependencia del paciente - Escala de Barthel
Relativa a la pregunta 1.10. - Escala de Lawton y Brody
Presencia de demencia - Trastornos conductuales
Relativa a la pregunta 1.11.
Sobrecarga Informacion del cuidado - Tiempo que lleva cuidando y dedicacion
Relativa a la pregunta 2.1, 2.2,2.4y 2.6. -Tipo de tareas
- Tarea mas dificil o pesada
Soporte social - Ayuda a domicilio
Relativa a la pregunta 2.3. - Ayuda econdémica
- Ingresos del paciente por descanso
familiar
- No dispone
Causas del cansancio
Relativa a la pregunta 2.6.
Sintomas de sobrecarga - Sintomas fisicos
Relativa a la pregunta 2.7. - Sintomas psicosociales
Valoracién Relacion asistencial_C - Relacién de confianza
enfermera Relativa a la pregunta 3.1, 3.2 y 3.3. - Relacién distante

- Frecuencia de contacto

Informacidn que se obtiene a partir de
la valoracién enfermera
Relativa a la pregunta 3.4.

- Conocimiento de la sobrecarga
- Métodos de deteccion de sobrecarga

Fuente: Elaboracién propia
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5.3.7. Analisis de los datos cualitativos

Se ha optado por un modelo flexible de categorizacidén, es decir, se ha elaborado
previamente un listado de acuerdo con los datos de la revisidn bibliografica, asi como
las aportaciones propias, basandose en la informacidn que se pretende obtener
durante la entrevista, pero, ademds de las categorias fijadas desde un principio,
también podian agregarse progresivamente nuevas categorias y/o subcategorias, que
se han ido construyendo a partir del material de la entrevista, o por el contrario, se
han eliminado aquellas que han perdido un valor explicativo. Esto es porque, a medida
qgue se han ido compilando observaciones y han ido emergiendo datos de las
entrevistas, han aparecido las categorias que han acabado formando el esqueleto del
analisis y que se especifican en el siguiente capitulo de esta tesis (Lopez y Deslauriers,

2011; Ruiz, 2012, p. 208).

Mediante el analisis de dichos datos, se llevd a cabo la interpretacion y la posterior
creacién de significados. A través de comparaciones se procedid a la construccidn de
marcos creativos para la interpretacién y a la determinacién de la importancia relativa
y elaboracién de conclusiones (Fernandez-Nufiez, 2006). Una vez generada la primera
version del instrumento, se sometio a la validacion de contenido, mediante el método
de Agregados Individuales; la valoracién fue realizada por un panel de 3 expertos, que
juzgaron la capacidad de éste para evaluar todas las dimensiones que se deseaban

medir, hasta obtener una versiéon consensuada.

5.3.8. Instrumentos utilizados

Como herramienta de apoyo al proceso de analisis y para la codificacién de los datos,

se ha utilizado el software Atlas.ti, que permite la agrupacién y etiquetaje de los
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conceptos que sintetiza, y facilita el andlisis de la informacion recolectada. Este
programa permite la interrelacion de variables e incorporar todo tipo de informacion,
actualizarla, organizarla, analizarla y presentarla graficamente, si se desea (Abarca y
Ruiz, 2014). Segun Varguillas (2006), el andlisis de contenido es una técnica de
investigacion destinada a formular a partir de ciertos datos, inferencias reproductibles
y validas que pueden aplicarse a su contexto. De esta manera, Atlas.ti es una técnica
apropiada para la descripcion objetiva, sistemdtica y cualitativa del contenido
manifiesto o implicito de una fuente de datos como son las entrevistas, las
observaciones de campo y las grabaciones audiovisuales. Asi, cualquier tipo de
informacién puede ser categorizada en su totalidad o en sus partes mds importantes, e

ingresada en todo el proceso de estructuracién de hallazgos.

5.4. METODOLOGIA CUANTITATIVA

La metodologia cuantitativa se ha seleccionado para completar el desarrollo del
objetivo general 2. Se efectud una prueba piloto de la herramienta consensuada, para
posteriormente someterla a un proceso de validaciéon. Para ello, se procedid a la
medicion de las caracteristicas psicométricas (Carvajal, Centeno, Watson, Martinez y

Rubiales, 2011):

- Validez:
= De constructo: que evalia el grado en que el instrumento refleja la
teoria del fendmeno que mide. Garantiza que las medidas que resultan
de las respuestas del instrumento pueden ser consideradas y utilizadas
como medicidén del fendmeno que se pretende medir. Se ha realizado el

calculo por el método del analisis factorial.

= De criterio por medio de la validez concomitante, que mide el grado de

correlacién entre dos medidas del mismo concepto, al mismo tiempo,
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en los mismos sujetos, lo cual se establece como el tipo de validez mas
idoneo para el estudio. La validez concomitante sefiala que el
instrumento nuevo que se ha desarrollado para medir un rasgo es tan
eficiente o valido como el criterio previo. Se ha utilizado como criterio
de referencia la escala de Zarit, que es el instrumento validado y
utilizado actualmente en Atencién Primaria para medir la sobrecarga del
cuidador. Para ello se ha establecido el grado de correlacién entre el
instrumento generado y la escala de Zarit, y se ha expresado por

coeficiente de correlacidon de Pearson.

- Fiabilidad por medio de la consistencia interna, utilizando el alfa de Cronbach,
gue mide el grado de correlaciéon interna entre los items. Se ha escogido este
método ya que es considerado el indicador mas idéneo porque da un Unico

valor de consistencia y solo precisa pasar la escala en una ocasion.

- Factibilidad por medio de un cuestionario de satisfaccion administrado a los
profesionales, que ha medido, a través de su percepcion, si el instrumento es

asequible para utilizarlo en el campo que se quiere utilizar.

5.4.1. Poblacion y muestra

La poblacién sujeta a estudio han sido las enfermeras y enfermeros que realizan
atencién domiciliaria (ATDOM) en Centros de Atencién Primaria de L'Hospitalet de
Llobregat (Barcelona), y los cuidadores de pacientes domiciliarios de los mismos
centros (Tabla 2.4). Los centros “Florida Norte”, “Florida Sur” y “Pubilla Cases” forman
parte del Servicio de Atencién Primaria Delta del Llobregat, dentro de la Gerencia

Territorial Metropolitana Sur.
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Tabla 2.4. Poblacién de estudio

Profesionales Cuidadores” Modelo ATDOM
CAP Florida Norte 3 263 Modelo Dispensarizado
CAP Florida Sur 13 312 Modelo integrado
CAP Pubilla Cases 17 296 Modelo integrado
TOTAL 33 871 Modelo ATDOM

Fuente: Elaboracién propia. *Cuidadores de pacientes ATDOM registrados en diciembre de 2015.

La muestra de estudio la componian (Tabla 2.5):

- Las enfermeras y enfermeros de los Centros de Atencion Primaria de Florida
Norte, Florida Sur y Pubilla Cases que aceptaron participar en el estudio, y que

debian aplicar el instrumento a la poblacién.

- Los cuidadores principales de pacientes incluidos en ATDOM, de los Centros de
Atencidn Primaria de Florida Norte, Florida Sur y Pubilla Cases, a los cuales se

les aplicd el instrumento generado.

Tabla 2.5. Muestra de estudio

o swes
_ Profesionales Cuidadores

Fuente: Elaboracién propia

La técnica de muestreo seleccionada es el muestreo no probabilistico por
conveniencia. Se ha escogido esta técnica dada la accesibilidad y proximidad de los
sujetos seleccionados a la investigadora principal. Otro motivo fue que no todos los

cuidadores de la poblacién tenian la misma probabilidad de ser elegidos al depender

151



CAPITULO 2 DISENO METODOLOGICO

esto del cupo de pacientes que tenia la enfermera/o que decidié participar en la
prueba piloto. No obstante, el método de muestreo por conveniencia se acostumbra a
utilizar para pruebas de cuestionarios o estudios pilotos, y en general se seleccionaron
a los sujetos siguiendo determinados criterios (descritos en el siguiente punto)
procurando, en la medida de lo posible, que la muestra fuera representativa. Y, una
vez realizado el estudio, si se comprueba que los resultados son favorables a las
predicciones iniciales, se puede plantear la posibilidad de hacer el estudio con

muestras probabilisticas para generalizar el resultado (Otzen y Manterola, 2017).

Cabe destacar que en la prueba piloto del CAP Florida Norte participaron las tres
enfermeras/os que componian la poblacién de estudio, por lo que, en este caso, los
263 cuidadores incluidos en el estudio tenian la misma probabilidad de ser elegidos.
Entonces, si calculdaramos el tamafio de muestra representativa, obtendriamos un
resultado de n=156 (con un nivel de confianza del 95% y planteando un error
aceptable del 5%). Esto representa que en el CAP Florida Norte la muestra si es

estadisticamente representativa al haber conseguido un total de 187 cuidadores.

5.4.2. Criterios de inclusion y exclusion

= Las enfermeras y enfermeros que han participado quedaron delimitados al
inicio de la intervencién, segun criterios de inclusion como:
- Enfermeros/as que trabajaban en los CAP seleccionados y que tenian

incluida la atencidon domiciliaria en su cartera de servicios.

- La aceptacion por parte de los profesionales de enfermeria

seleccionados.

= Los cuidadores que participaron quedaron delimitados segun criterios de

inclusién y exclusién:
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- Cuidadores de pacientes ATDOM, registrados en el sistema informatico
con el cédigo Z74*° (ATDOM-problema con dependencia de la
persona que da los servicios), cuya enfermera/o de referencia aceptd

participar en el estudio.

- Se excluyeron cuidadores de pacientes de atencién domiciliaria que se
encontraban ingresados en centros residenciales en el momento de la

intervencion.

5.4.3. Analisis de los datos cuantitativos

En el proceso de medicion de las caracteristicas psicométricas del instrumento
(Carvajal et al., 2011) se evalud la factibilidad por medio de una encuesta de opinién y
satisfaccién administrada a los profesionales. Para ello se llevaron a cabo pruebas
estadisticas, utilizdndose medidas de tendencia central y de dispersion; se realizo el
calculo de la Media aritmética de los valores asignados a cada item en todas las
respuestas y también se efectud el cdlculo de la Mediana y la Moda. Se analizd la
validez de criterio, estableciendo la correlacion entre el resultado obtenido en el
nuevo instrumento disefiado y el considerado como patron de referencia, el
cuestionario de Zarit, mediante el calculo del coeficiente de correlacién de Pearsony la

representacion grafica. Para analizar la fiabilidad se utilizd el método de Consistencia

19 cédigo Z74: La codificacidon internacional médica (CIM10) incluye el Z74 (ATDOM-Problema con
dependencia de la persona que da los servicios) para codificar la atencion domiciliaria. Actualmente, las
personas incluidas en el programa de atencion domiciliaria se clasifican en 5 grupos diana segun los
criterios comunes minimos para la atenciéon a problemas de Salud Publica por el Departamento de
Sanidad y Seguridad Social en el afio 1996 (Institut Catala de la Salut, 2010, p. 13):
- Pacientes con patologia crénica que no pueden desplazarse al centro por motivos de salud o de
condicidn fisica.
- Enfermos terminales
- Deterioro cognitivo
- Persona en grupo de riesgo: aislamiento social, edad avanzada, déficit de autonomia, barreras
arquitectdnicas.
- Paciente transitorio >1 mes: a consecuencia de traumatismos, cirugia, tratamientos o terapias
de rehabilitacion.
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Interna a través de la férmula 20 de Kuder-Richardson (KR-20) y se analizd la
“Correlacién elemento-total corregida. Finalmente, La validez de constructo se estudié
a través del analisis factorial;, primeramente, se calculd la prueba de Kaiser-Meyer-
Olkin, la prueba de esfericidad de Bartlett y se realizé el andlisis de la diagonal de la
matriz anti-imagen, con el objetivo de comprobar que la matriz de los datos era
adecuada para el analisis factorial. Seguidamente se empleé el método de
Componentes Principales con rotacion Varimax y la prueba de sedimentacion de

Cattell para la extraccion de los factores.

5.4.4. Instrumentos utilizados

Los datos referentes a los pacientes y cuidadores que se han obtenido durante la
prueba piloto, con la puesta en marcha del instrumento de medida de sobrecarga
generado, han sido registrados por los profesionales sanitarios en formato papel o en
formato digital (utilizando la herramienta Microsoft Office Excel), a eleccion de la

enfermera/o de referencia que ha realizado la valoracion.

El programa Excel permite rellenar el formulario de forma rapida y accesible a todos
los participantes, desde el ordenador de la consulta o desde el movil en los domicilios
de los pacientes. Ademas, ofrece la posibilidad de analizar los datos ya que se trata de
una hoja de célculo, con la posibilidad de crear informes de resultados con reportes
graficos. Los registros en papel fueron transcritos y almacenados en formato digital (en

la herramienta mencionada), por el investigador principal.

Para el analisis y medicién de las caracteristicas psicométricas del instrumento, se ha
utilizado el programa estadistico informatico SPSS Statistics 24. Para el procesamiento
de los datos se selecciond el procedimiento de andlisis de frecuencias, dado que las

variables de estudio eran categoéricas, destacando para esta investigacion la frecuencia

154



CAPITULO 2

DISENO METODOLOGICO

y el porcentaje de respuestas de cada item, con el objetivo de obtener una descripcion

de la distribucion de las variables.

5.5. PLAN DE TRABAJO: CRONOGRAMA

A continuacién, se presenta el cronograma de actividades (Tabla 2.6) correspondiente

a la propuesta de investigacién y que conforman cada una de las fases. La planificaciéon

se detalla por semestres académicos (de septiembre a diciembre y de enero a junio).

Tabla 2.6. Cronograma

Sem 1

Sem 2

Sem 1

Sem 2

Sem 1

Sem 2

Sem 1

Sem 2

Fase
previa

Elaboracién del

Proyecto

Fase |

Revision bibliografica

Elaboraciony
tramitacion de
permisos

Entrevistas
semiestructuradas

Fase Il

Planificacion y disefo
de la estrategia
metodoldgica

Fase lll

Puesta en marcha de la
accion planificada

Articulo 1. Revista
Metas de Enfermeria

Articulo 2. Revista
Horizonte sanitario

Fase IV

Analisis y conclusiones

Articulo 3. Revista ENE
de Enfermeria

Articulo 4. Revista
Cubana de Enfermeria

Fuente: Elaboracién propia

155




CAPITULO 2 DISENO METODOLOGICO

5.6. ASPECTOS ETICOS

Los informantes clave y participantes fueron informados adecuadamente sobre la
investigacion, y todos los aspectos que conllevaba su participacién. Para ratificar dicho
proceso de informacién y confirmar que otorgaban consentimiento para participar en
el estudio, se procedié a firmar un documento en el que se garantizaba el anonimato y
la confidencialidad de los datos obtenidos. Se informaba al participante de que el uso
de los datos se hacia de forma agregada y guardando la confidencialidad de
informante para cualquier tipo de publicacién de resultados, asi como se ha informado
del derecho de retirarse del estudio en el momento que lo considere pertinente, sin

mediar explicacion alguna y sin que su decision le cause ningun perjuicio (Anexo 4).

Los datos del estudio se han tomado segun la Ley Organica 15/1999, de 13 de
diciembre, de Proteccién de Datos (Agencia Estatal Boletin Oficial del Estado, 1999). La
confidencialidad de los datos personales se ha hecho de forma escrupulosamente y
respetuosa, tanto en el uso académico como a la difusién publica de los mismos. Para
asegurar la confidencialidad de la informacién recogida y reservar la identificaciéon de
los participantes, sus nombres se han codificado tanto en el andlisis como en la
presentacion de los datos. Igualmente, el acceso a la Historia clinica de los pacientes se
ha llevado a cabo a través del programa e-cap, desde el centro de Atencidén Primaria,
por el profesional enfermero de referencia de cada paciente y la investigadora
principal, siendo todos ellos profesionales sanitarios sujetos al secreto profesional.
Para asegurar la confidencialidad de la informacién recogida y almacenada en la
herramienta informatica Atlas-ti, el nivel de acceso estaba restringido mediante
nombre de usuario y clave, de manera que sélo podia tener acceso a la informacion la

investigadora principal.

Por ultimo, el estudio de investigacion ha sido sometido a la valoracién y aprobacién
del Comité de Bioética de la Universidad de Barcelona y del Comité Etico de
Investigacion Clinica (CEIC) del IDIAP Jordi Gol, obteniendo un informe favorable

respectivamente (Anexo 5).
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1. RESULTADOS REFERENTES AL OBJETIVO GENERAL 1

Comprender las capacidades valorativas de las enfermeras y enfermeros en su
funcién asistencial al cuidador informal, con respecto a la evaluacion de sobrecarga

del cuidador.

A continuacion, se muestra el analisis de los resultados referentes al primer objetivo
general. En el primer punto se desarrollan los objetivos especificos 1.1. y 1.2. A partir
de los indicadores relevantes de sobrecarga del cuidador —estudiados en el marco
tedrico—, es posible identificar los aspectos de la valoracion y diagnésticos propios de
enfermeria relacionados con el nivel de sobrecarga del cuidador. Esta valoracion vy
diagnésticos constituyen la base del nuevo instrumento de valoracién de sobrecarga

del cuidador que se ha desarrollado con esta investigacion.

En el segundo punto se desarrollan los objetivos especificos 1.3. y 1.4. Se lleva a cabo
el analisis de las entrevistas realizadas para concretar posibles factores que no hayan
sido detectados en la revision bibliografica y qué peso tenia cada uno de ellos en la

sobrecarga del cuidador, lo cual ayudd a disefiar el instrumento definitivo.

1.1. ANALISIS DE FACTORES PREDICTORES Y SINTOMAS DE SOBRECARGA
DEL CUIDADOR VERSUS DIAGNOSTICOS ENFERMEROS

Hemos analizado detenidamente los “factores relacionados” y “factores de riesgo” de
los dos principales diagndsticos enfermeros relacionados con la posible sobrecarga del
cuidador informal (cansancio del rol de cuidador (00061) y riesgo de cansancio del rol
de cuidador (00062)), donde muchos de ellos son coincidentes y presentan una gran
concordancia con las diferentes variables predictores y sintomas de sobrecarga ya
mencionados en el capitulo 1. Por tanto, se pudo establecer una unica tabla (Tabla

3.1.) que englobaba todos ellos en las categorias propuestas en dicho capitulo
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(factores predictores de sobrecarga y sintomas de sobrecarga del cuidador) para su

clasificacion.

Tabla 3.1. Interrelacidn de variables predictoras y sintomas de sobrecarga del cuidador
con los diagndsticos enfermeros 00061 y 00062.

Variables y

sintomas

Factores relacionados con el “cansancio del rol del cuidador” (00061)
y de “riesgo de cansancio del rol del cuidador” (00062)

Asociadas  Nivel de = Crecientes necesidades de cuidado o dependencia.
al paciente dependencia = Alta domiciliaria de algin miembro de la familia con importantes
necesidades de cuidados.
= Duracién de la necesidad de los cuidados.
Demencia = Problemas psicoldgicos del receptor de los cuidados.
= Retraso en el desarrollo o retraso mental de la persona que recibe
los cuidados.
= Conductas problematicas.
Complejidad de = Enfermedad crénica.
la patologia del = Severidad de la enfermedad.
paciente = Enfermedad grave del receptor de los cuidados.
= Cantidad y complejidad de las actividades.
= Cuidados numerosos o complejos.
= Inestabilidad de la salud del receptor de los cuidados.
= Curso imprevisible de la enfermedad.
Asociadas Género = El cuidador es una mujer.
al Edad = No se incluye
cuidador  parentesco = El cuidador es el conyuge.
Apoyo social = Equipo inadecuado para brindar cuidados.
= Medios de transporte inadecuados.
= Falta de experiencia en brindar cuidados.
= Falta de descanso del cuidador.
Convivenciaen  ® Presencia de abusos o violencia.
el mismo = Antecedentes de malas relaciones.
domicilio = Falta de intimidad del cuidador.
= Presencia de malos tratos.
= Presencia de violencia.
Nivel de = Recursos econdmicos insuficientes.
ingresos = Situacidn marginal de la familia.
Afrontamiento = Aislamiento de otros.
= Patrones de afrontamiento marginales del cuidador.
= Tension emocional.
= |nsuficiencia de actividades recreativas; falta de distraccion.
= Cambio continuo de actividades.
= Falta de tiempo.
Sintomas  Fisicos = Problemas fisicos.

= Deterioro de la salud del cuidador.

Psicosociales

= Problemas psicoldgicos o cognitivos.
= Adiccion o codependencia.

Fuente: Elaboracién propia a partir de NANDA International (2014)
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Esta estructura, resultd mas agil para la comprension y creacién del nuevo instrumento
de medida de sobrecarga. Realizar una sintesis de los datos nos permitié valorar e
identificar los factores de sobrecarga con mayor facilidad y precision. Del mismo
modo, permitié poder detectar y afiadir al listado final posibles variables y/o sintomas
gue aun no se habian identificado. En dicha tabla se interrelacionan las variables
predictoras y sintomas de sobrecarga del cuidador con los diagndsticos enfermeros
00061 y 00062, de manera que quedan claramente reflejados cuales de los “factores
de riesgo” y “factores relacionados” de ambos diagndsticos enfermeros podrian

corresponder a cada categoria de factores predictores y sintomas descritos.

1.2. ANALISIS DE CONTENIDO: LITERATURA Y ENTREVISTAS

Hemos tratado de integrar los hallazgos obtenidos en la revision bibliografica sobre la
asociaciéon de factores relacionados con el cuidado de un paciente dependiente y el
nivel de sobrecarga que cada uno de ellos puede generar en el cuidador. Se ha tratado
de identificar y sintetizar el conjunto de sintomas de sobrecarga y factores que
permiten predecir el nivel de malestar fisico y emocional en los cuidadores de
personas dependientes, estableciéndolos como variables que pueden determinar el
nivel de sobrecarga de estos. Se trata de aspectos que forman parte de la recogida de
datos y de la valoracién que realizan las enfermeras y enfermeros de un paciente
dependiente en el domicilio y de su cuidador, y que su analisis podria permitirnos

identificar la presencia de una posible sobrecarga.

La revision bibliografica nos ha permitido incluir casi todas las variables en el
instrumento de valoraciéon de sobrecarga del cuidador que se ha generado en este
estudio. No obstante, para la elaboracidn de |la herramienta de evaluacion del nivel de
carga, aparecieron varias cuestiones: En primer lugar, éexiste alguna otra variable
predictora de la sobrecarga del cuidador no mencionada en la literatura estudiada? La
revision bibliografica y literatura cientifica consultada confluye en los factores citados,

como variables predictoras de la carga del cuidador informal, pero evidentemente
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éstas no son las Unicas variables, y posiblemente existen algunos otros factores que
estén vinculados al nivel de sobrecarga que percibe la persona o familiar que ha de
cuidar de un paciente dependiente. Otros planteamientos incluidos fueron ¢Qué peso
tiene cada una de las variables sobre la sensacién de carga del cuidador? Y ¢Cudl de
estos factores es mas responsable o mas influyente en la sobrecarga del cuidador?
Intentamos dar respuesta a estas cuestiones, no sélo a partir de la evidencia cientifica
encontrada, sino también a partir de las entrevistas, ya que el instrumento de medida
de sobrecarga debia ser desarrollado desde el punto de vista tanto de la enfermera o
enfermero como del cuidador informal, puesto que esto permite aumentar la vision
del panorama del fenédmeno humano estudiado y conferir a los hallazgos rigor,

profundidad y consistencia (Okuda Benavides y Gdmez-Restrepo, 2005).

La concrecién de la nueva herramienta de medida de sobrecarga del cuidador se
derivé conjuntamente de la revisiéon bibliografica realizada y de las entrevistas

cualitativas con los profesionales sanitarios y cuidadores de pacientes domiciliarios.

1.2.1. Categorizacion de los datos

Para el andlisis de contenido, se utilizaron las plantillas de macrocategorias, categorias
y subcategorias, referentes al profesional sanitario y cuidador, elaboradas a partir de la
revisidn tedrica, preguntas de investigacion, objetivos propuestos y las variables que se
guerian llevar a estudio, especificadas en el punto 5.4.1 del capitulo Il de esta tesis.
Estas categorias se habian establecido también a partir de la intuicion del investigador,
por lo que se optd por un modelo de categorizacidn flexible, de manera que se
pudieran agregar nuevas categorias o eliminar aquellas que perdieran un valor
explicativo tras el analisis de las entrevistas. En base a esto, a partir del analisis
conjunto de bibliografia revisada y entrevistas se acabd formando un Unico esqueleto

de andlisis referente a profesionales sanitarios y cuidadores.

El esquema definitivo esta compuesto por 5 macrocategorias como son Contexto de los

datos, ATDOM, Zarit, Sobrecarga y Valoracion enfermera, 11 categorias como son
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datos de profesionales sanitarios y de cuidadores, modelos de ATDOM, carga

domiciliaria de la enfermera/o, opinion de los profesionales sobre el test de Zarit,

propuestas de valoracion de la sobrecarga, predictores de sobrecarga asociados al

paciente y al cuidador, sintomas de sobrecarga y la relacion asistencial que se

establece entre el cuidador y el profesional sanitario, y 72 subcategorias (Tabla 3.2).

Tabla 3.2. Categorizacion

MACROCATEGORIAS

datos

1. Contexto de los

CATEGORIAS

Profesionales
sanitarios

SUBCATEGORIAS

- Edad

- Sexo

- Tipo de profesional

- Experiencia profesional

- Formacién ATDOM

- Experiencia ATDOM

- Grado de conocimiento ATDOM

- Grado de conocimiento Sobrecarga

Cuidadores

- Edad del cuidador

- Edad del paciente

- Sexo del cuidador

- Parentesco

- Convivencia

- Informacién laboral

- Ingresos

- Duracion

- Barthel

- Lawton y Brody

- Demencia/Deterioro cognitivo
- Trastornos conductuales

2. ATDOM

Modelos de
ATDOM

- Modelo integrado
- Modelo dispensarizado

Carga
domiciliaria

- Menos de 10 pacientes
- De 10-20 pacientes
- Mas de 20 pacientes

3. Zarit

Opinion Zarit

- Opinion positiva
- Opinion negativa

Propuestas
de valoracion

- Relacionadas con el contexto

- Relacionadas con la estructura

- Relacionadas con el tiempo

- Relacionadas con la valoracién enfermeria

4. Sobrecarga

Predictores
de sobrecarga
asociados al
paciente

- Nivel de dependencia

- Soporte social

- Percepcién soporte social

- Predictor Demencia

- Predictor trastornos conductuales

- Complejidad de la patologia del paciente
- Predictor Convivencia

- Afrontamiento
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Tabla 3.2. Categorizacion (Continuacion)

MACROCATEGORIAS  CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
Sintomas de - Opinion Sintomas emocionales
sobrecarga - Opinion Sintomas psicosociales

- Opinion Comportamientos negativos

- Opinion Sintomas fisicos

- Opinion Sintomas depresivos

- Opinion situaciones conflictivas

- Opinidn Preocupacidn excesiva por el paciente
- Opinidn Trastornos de memoria y concentracion
- Opinidn Vértigo

- Opinion Pérdida del apetito

- Palpitaciones

- Opinion no cuidar sus propias necesidades

- Opinidn ira

- Opiniodn Desesperanza

- Opinion Fumar, beber, comer mas

- Opinion Dolores articulares

- Opinion Distanciamiento y descuido del paciente
- Opinion Dispepsia

- Opinion Dificultad para dormir

- Opinion demandas

- Opinion Aislamiento social

- Opinidén Ansiedad

- Opinion Cefaleas

- Opinion Cansancio, fatiga

- Opinion Baja autoestima

5. Valoracién Relacion - Sentimientos positivos_C

enfermera asistencial_C - Sentimientos negativos_C
Relacion - Sentimientos positivos_PS
asistencial_PS - Sentimientos negativos_PS

Fuente: Elaboracién propia. C: Cuidador; PS: Profesional sanitario.

1.2.2. Codificacion de los datos

Se han seguido las recomendaciones de codificacion abierta de Strauss (1987) como
criterio de organizacidn de los datos, a través de la cual se ha tratado de ofrecer una
denominacion comun a fragmentos de las entrevistas (Osses, Sanchez y |banez, 2006).
Para llevarla a cabo se ha utilizado las palabras clave del texto, que coinciden en su
mayoria con las subcategorias. Se ha optado por esta técnica por su facilidad a la hora

de identificarlas.
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Como herramienta de apoyo al proceso de andlisis y para la codificacién de los datos
se utilizd el software Atlas.ti, por su utilidad a la hora de agrupar y etiquetar los
conceptos y facilidad para la interrelacion de variables y presentacidon grafica y
esquemadtica. A continuacién, se presenta la relacién de subcategorias y los cddigos

asignados para el andlisis, junto con los comentarios, que representan su significado.

CODIFICACION PERTENECIENTE A LA MACROCATEGORIA 1: CONTEXTO DE LOS DATOS

La macrocategoria 1, denominada “Contexto de los datos”, estd compuesta por dos
categorias, denominadas “Profesionales sanitarios” y “Cuidadores”. La primera de ellas
integrada por 8 subcategorias, corresponde a los datos sociodemograficos y
econémicos de profesional sanitario, con informacidon relativa a la edad, sexo,
profesién, experiencia profesional, formacién y conocimientos en Atencién
Domiciliaria. La segunda categoria, con 12 subcategorias, hace referencia a los datos
sociosanitarios del cuidador y paciente, con informacién relativa a la edad del cuidador
y del paciente, al sexo del cuidador, el parentesco que presentan entre ambos, la
convivencia en el mismo domicilio, el nivel de ingresos, el tiempo que lleva ejerciendo
el cuidador la tarea de cuidar y el estado funcional y cognitivo del paciente

dependiente (Tabla 3.3).

Tabla 3.3. Codificacion de la Macrocategoria 1: Contexto de los datos

a
E
o) Edad Edad Datos sociodemograficos: Edad de los profesionales
E sanitarios entrevistados.
8 7y Sexo Sexo Datos sociodemograficos: Sexo de los profesionales sanitarios
o9 E Tipo de Tipo de Datos sociodemograficos: Puesto de los profesionales
< g profesional profesional sanitarios entrevistados (Enfermeria, Trabajador social,
g @ Gestor de casos).
8 =1 Experiencia Experiencia Datos sociodemograficos: Afios de experiencia profesional de
':t profesional profesional los profesionales sanitarios entrevistados.
8 Formacion Formacién Datos sociodemograficos: Actividad formativa en ATDOM de
5 ATDOM ATDOM los profesionales entrevistados (Escasa, Media, Alta).
<§t Experiencia Experiencia Datos sociodemograficos: Afios de experiencia en ATDOM de

ATDOM ATDOM los profesionales sanitarios entrevistados.

(Continua)
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Tabla 3.3. Codificacion de la Macrocategoria 1: Contexto de los datos (Continuacion)

Grado de Grado_conoc_ | Datos sociodemograficos: el profesional sanitario valora del 0
conocimiento ATDOM al 10 su grado de conocimientos respecto a la Valoracion en
ATDOM Atencion Domiciliaria.
Grado de Grado_conoc_ | Datos sociodemograficos: el profesional sanitario valora del 0
conocimiento Sobrecarga al 10 su grado de conocimientos respecto a la Sobrecarga del
I Sobrecarga cuidador.
Edad del EdadC Edad de los cuidadores entrevistados.
cuidador
8 ‘ Edad del EdadP Edad de los pacientes que son cuidados por sus familiares.
E paciente
2 Sexo del SexoC Sexo de los profesionales sanitarios entrevistados.
9 cuidador
W Parentesco Parentesco Parentesco de los cuidadores entrevistados con respecto a la
g ‘ persona que cuidan.
';< ‘ Convivencia Convivencia Datos sociosanitarios: El cuidador convive o no con el familiar
= al que cuida.
% ‘ Informacion Informacion ¢El cuidador trabaja o no fuera de casa?
| laboral laboral
: ‘ Ingresos Ingresos Nivel de ingresos de los cuidadores entrevistados: Alto,
= Medio, Bajo.
8 | Duracion Duracién Tiempo que el cuidador lleva cuidando de su familiar.
= ‘ Barthel Barthel Resultado de la escala de Barthel del paciente dependiente
5 que esta siendo cuidado.
g Lawton y Brody | Lawtony Resultado de la escala de Lawton y Brody del paciente
< Brody dependiente que estd siendo cuidado.
= Demencia/Dete | Demencia Presencia o no de demencia o deterioro cognitivo en el
rioro cognitivo paciente que esta siendo cuidado.
Trastornos Tr. Presencia o no de trastornos conductuales o del

conductuales

conductuales

comportamiento en el paciente que estd siendo cuidado.

Fuente: Elaboracién propia.

CODIFICACION PERTENECIENTE A LA MACROCATEGORIA 2: ATDOM

Las dos categorias pertenecientes a la Macrocategoria 2 estan relacionados con el

modelo de ATDOM con el cual trabajan las enfermeras entrevistadas entrevistadas y

con el cupo de pacientes de atenciéon domiciliaria asignados a cada profesional.

La primera Macrocategoria, denominada “Modelos de ATDOM” estd formada por 2

subcategorias:

- Modelo integrado.

- Modelo dispensarizado.
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La segunda, llamada “Carga Domiciliaria”, se divide en 3 subcategorias:
- Menos de 10 pacientes.
- De 10 a 20 pacientes.

- Mas de 20 pacientes.

En la Tabla 3.4 podemos ver el cddigo y la descripcién de cada una de ellas.

Tabla 3.4. Codificacidn de la Macrocategoria 2: ATDOM

>~ Modelo M. Integrado Se refiere a los profesionales sanitarios que estaban
8 integrado incluidos en un modelo integrado de ATDOM.
':1 Modelo M. dispensarizado | Se refiere a los profesionales sanitarios que estaban
'} dispensarizado incluidos en un modelo dispensarizado de ATDOM.
Z
-4
8 Menos de 10 <10 Se refiere a que la cantidad de pacientes incluidos en
= pacientes ATDOM para el profesional entrevistado es una cifra
s inferior a 10.
8 De 10-20 10-20 Se refiere a que la cantidad de pacientes incluidos en
2 pacientes ATDOM para el profesional entrevistado es una cifra entre
3 10y 20, ambos incluidos.
Mas de 20 >20 Se refiere a que la cantidad de pacientes incluidos en
pacientes ATDOM para el profesional entrevistado es una cifra

superior a 20.
Fuente: Elaboracién propia a partir de Gorina et al., 2014.

CODIFICACION PERTENECIENTE A LA MACROCATEGORIA 3: ZARIT

La Macrocategoria 3 esta compuesta por dos categorias:
- “Opinion Zarit”, formada a su vez por 2 subcategorias mas: “opinidn positiva” y
“opinidn negativa”.
-  “Propuestas de valoracién”, con 4 subcategorias: “relacionadas con el
contexto”, relacionadas con la estructura”, relacionadas con el tiempo”, y

“relacionadas con la valoracion enfermera”.

Esta macrocategoria equivale a la opinidon de los profesionales sanitarios sobre la
actual herramienta de valoracién de sobrecarga del cuidador (escala de Zarit) y a las

propuestas de mejora para llevar a cabo dicha valoracién de la manera mas adecuada
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posible. Seguidamente, la Tabla 3.5 muestra la descripciéon de sus subcategorias y

codigos.

Tabla 3.5. Codificacion de la Macrocategoria 3: Zarit

Opinion Positiva Los profesionales sanitarios expresan opiniones positivas
positiva acerca del test de Zarit.
Opinion Negativa Los profesionales sanitarios expresan opiniones negativas
negativa acerca del test de Zarit.
Relacionadas Relacionada | Los profesionales sanitarios expresan sus ideas o sus

con el contexto | s_contexto propuestas acerca del mejor método de valoracion del
cuidador, relacionadas con la adecuacidon o conveniencia al

=
3
<<
N
=
<
3
o
O
=
<
o
o
3
O
<
S

contexto.
Relacionadas Relacionada | Los profesionales sanitarios expresan sus ideas o sus
con la s_estructura | propuestas acerca del mejor método de valoracién del
estructura cuidador, relacionadas con la estructura o el formato, por
ejemplo, sencillo, directo, cémodo...
Relacionadas Relacionada | Los profesionales sanitarios expresan sus ideas o sus
con el tiempo s_tiempo propuestas acerca del mejor método de valoracién del

cuidador, relacionadas con el tiempo de administracion, por
ejemplo, reducido, corto...

Relacionadas Relacionada | Los profesionales sanitarios expresan sus ideas o sus

conla s_val_enf propuestas acerca del mejor método de valoracién del

valoracion cuidador, relacionadas con la valoracion que realiza la

enfermera enfermera/o, por ejemplo, que esté basado en la valoracién
enfermera.

Fuente: Elaboracién propia.

CODIFICACION PERTENECIENTE A LA MACROCATEGORIA 4: SOBRECARGA

En la Macrocategoria 4 se presentan tres categorias relacionados con los factores
predictores y sintomas de sobrecarga del cuidador, en los cuales se describen las
caracteristicas y opiniones de profesionales y cuidadores de cada subcategoria. Las 3
categorias se denominan:
-  “Predictores de sobrecarga asociados al paciente”, compuesta por 6
subcategorias (Tabla 3.6).
- “Predictores de sobrecarga asociados al cuidador”, compuesta por 6
subcategorias (Tabla 3.7).

- “Sintomas de sobrecarga”, compuesta por 26 subcategorias (Tabla 3.8).
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Tabla 3.6. Codificacion de la Macrocategoria 4: Sobrecarga. Relativa a la Categoria

z

MACROCATEGORIA 4: SOBRECARGA

“Predictores de sobrecarga asociados al paciente”

Nivel de
dependencia

Dependencia

El cuidador expresa que su familiar presenta incapacidad
funcional para el desarrollo de las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria y requiere ayuda para cubrirlas.
El profesional sanitario expresa su opinidn sobre la importancia
de la dependencia del paciente para la valoraciéon de la
sobrecarga del cuidador.

Soporte social

Soporte social

El cuidador expresa sus sentimientos respecto al soporte social
del que dispone o que necesita. El profesional sanitario expresa
su opinion sobre la importancia del soporte social en la
sobrecarga del cuidador.

Percepcion
soporte social

Soporte social
_percepcion

Opinidon del cuidador acerca de las ayudas que recibe. Como
percibe el cuidador el soporte recibido.

Predictor Predictor Los profesionales sanitarios expresan su opinidon acerca la
Demencia Demencia demencia como predictor de sobrecarga del cuidador.

Predictor Predictor Tr. El cuidador confirma que su familiar presenta deterioro
trastornos Conductuales | cognitivo acompafado de cambios o trastornos del

conductuales

comportamiento y expresa sus sentimientos respecto a esta
circunstancia. El profesional sanitario expresa su opinion
respecto a la relevancia que tiene esta variable en la
sobrecarga del cuidador.

Complejidad de
la patologia del
paciente

Complejidad

El cuidador expresa sus sentimientos en caso de un paciente en
fase final de vida. El profesional sanitario expresa su opinién
acerca de la influencia de la severidad de la enfermedad en la
sobrecarga del cuidador.

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 3.7. Codificacién de la Macrocategoria 4: Sobrecarga. Relativa a la Categoria

B
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“Predictores de sobrecarga asociados al cuidador”.

Predictor
Género

Predictor
Género

Las cuidadoras asumen el cuidado de su familiar como algo que
les corresponde y/o sienten la demanda de apoyo como un
signo de debilidad. Los profesionales sanitarios expresan su
opinién acerca de la variable género en la sobrecarga del
cuidador.

Predictor Edad
del cuidador

Predictor Edad

El profesional sanitario opina sobre qué edades son las mas
predictoras de sobrecarga del cuidador (joven o mayor).

Predictor
Parentesco

Predictor
Parentesco

Los profesionales sanitarios expresan su opinién acerca de la
influencia del nivel del parentesco en la sobrecarga del
cuidador. Y percepcién del nivel de sobrecarga que expresan
los cuidadores cényuges.

(Continta)
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Tabla 3.7. Codificacién de la Macrocategoria 4: Sobrecarga. Relativa a la Categoria
“Predictores de sobrecarga asociados al cuidador” (Continuacion)

pe

MACROCATEGORIA 4: SOBRECARGA

Predictor Nivel

Predictor Nivel

Los profesionales sanitarios expresan su opinidn acerca de la

de ingresos de ingresos influencia del nivel de ingresos del cuidador en la sobrecarga.
Predictor Predictor El cuidador explica sentimientos relacionados con la
Convivencia Convivencia convivencia con su familiar, ventajas o inconvenientes. El

profesional expresa su opinidn acerca de la variable
"convivencia" como posible predictor de sobrecarga.

Afrontamiento

Afrontamiento

El cuidador expresa emociones y sentimientos relacionados
con la capacidad de afrontamiento y actitud ante la situacion.
El profesional opina sobre las estrategias de afrontamiento
del cuidador en el aumento o disminucidn de la sobrecarga.

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 3.8. Codificaciéon de la Macrocategoria 4: Sobrecarga. Relativa a la Categoria
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“Sintomas de Sobrecarga”.

Opinion Sintomas Opinion de los profesionales sanitarios acerca de los
sintomas emocionales diversos sintomas emocionales que pueden observarse con
emocionales mayor frecuencia en un cuidador sobrecargado.

Opinion Sintomas Importancia de los sintomas psicosociales para el
Sintomas psicosociales profesional sanitario en la sobrecarga del cuidador.
psicosociales

Opinion Comportamientos | Opinion de los profesionales sanitarios acerca de la

Comportamient
os negativos

negativos

presencia de comportamientos negativos (distanciamiento
o descuido del paciente, preocupacién excesiva por el
paciente, el cuidador no cuida las propias necesidades,
fumar, beber, comer... mas de lo normal) en un cuidador
sobrecargado. Y los cuidadores que expresan
comportamientos negativos.

Opinion Sintomas fisicos Opinion de los profesionales sanitarios sobre los sintomas
Sintomas fisicos fisicos que presenta un cuidador sobrecargado.

Opinién Sintomas Opinién de los profesionales sanitarios acerca de la
Sintomas depresivos sintomatologia depresiva (llanto, tristeza, apatia...) en un
depresivos cuidador sobrecargado.

Opinién Situaciones Opinién de los profesionales sanitarios acerca de la
situaciones conflictivas presencia de situaciones conflictivas en un domicilio donde
conflictivas el cuidador esta sobrecargado.

Opinion Preocupacion Opinion de los profesionales sanitarios acerca del

Preocupacion
excesiva por el
paciente

excesiva por el
paciente

comportamiento negativo: preocupacién excesiva por el
paciente, como sintoma de sobrecarga del cuidador.

(Continta)
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Tabla 3.8. Codificacién de la Macrocategoria 4: Sobrecarga. Relativa a la Categoria
“Sintomas de Sobrecarga” (Continuacion).

L
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Opinidon Trastornos
de memoriay
concentracion

Tr. de memoria
y concentracion

Opinién de los profesionales sanitarios acerca de los
trastornos de memoria y concentracion como sintoma
de sobrecarga del cuidador.

Opinidon Vértigo Vértigo Opinién de los profesionales sanitarios acerca del

vértigo como sintoma de sobrecarga del cuidador.
Opinion Pérdida Pérdida del Opinién de los profesionales sanitarios acerca de la
del apetito apetito pérdida del apetito como sintoma de sobrecarga.

Palpitaciones

Palpitaciones

Opinidn de los profesionales sanitarios acerca de las
palpitaciones como sintoma de sobrecarga.

Opinién no cuidar

No cuidar sus

Opinion de los profesionales sanitarios acerca del

sus propias propias comportamiento negativo: el cuidador no cuida sus
necesidades necesidades propias necesidades, como sintoma de sobrecarga.
Opinion Ira Ira Opinion de los profesionales sanitarios acerca de la
presencia de ira, irritabilidad o enfado en un cuidador
sobrecargado.
Opinion de los profesionales sanitarios acerca de la
Opinion presencia de desesperanza en un cuidador
Desesperanza .
Desesperanza sobrecargado. Entendiendo desesperanza como el

cuidador que expresa o reconoce que no puede mas.

Opinién Fumar,

Fumar, beber,

Opinion de los profesionales sanitarios acerca del

beber, comer mas comer mas comportamiento negativo: fumar, beber, comer... mas
de lo normal, como sintoma de sobrecarga del cuidador.
Opinién Dolores Dolores Opinién de los profesionales sanitarios acerca de los
articulares articulares dolores articulares como sintoma de sobrecarga del
cuidador.
Opinion Distanciamiento | Opinion de los profesionales sanitarios acerca del
Distanciamiento y comportamiento negativo: distanciamiento (descuido
descuido del del paciente), como sintoma de sobrecarga del
paciente cuidador.

Opinion Dispepsia

Dispepsia

Opinién de los profesionales sanitarios acerca de la
dispepsia como sintoma de sobrecarga del cuidador.

Opinion Dificultad
para dormir

Dificultad para
dormir

Opinién de los profesionales sanitarios acerca de la
dificultad para dormir como sintoma de sobrecarga del
cuidador.

Opinién Demandas

Demandas

El profesional sanitario expresa su opinién acerca de la
presencia de demanda de ayuda en un cuidador
sobrecargado (refiriéndose a las visitas o contactos
repetidos al CAP, y/o demanda de atencién
injustificada).

Opinion
Aislamiento social

Aislamiento
social

El cuidador expresa sentimientos relacionados con el
aislamiento social (entendiendo éste como el
distanciamiento de su entorno). El profesional sanitario
expresa su opinién acerca del aislamiento social como
posible sintoma de sobrecarga del cuidador.

(Continta)
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Tabla 3.8. Codificacién de la Macrocategoria 4: Sobrecarga. Relativa a la Categoria
“Sintomas de Sobrecarga” (Continuacion).

CATEGORIA: SINTOMAS DE SOBRECARGA

<
w9 Opinién Ansiedad Opinidn de los profesionales sanitarios acerca de la presencia
no: Ansiedad de sintomatologia relacionada con la ansiedad (nerviosismo,
8 angustia, tension, estrés...) en un cuidador sobrecargado.
E Opinion Cefaleas Opinion de los profesionales sanitarios acerca de la presencia
8 Cefaleas de cefaleas en un cuidador sobrecargado.
S Opinion Cansancio Opinion de los profesionales sanitarios acerca del cansancio,
§ Cansancio, falta de fuerzas, fatiga... como sintoma de sobrecarga del
fatiga cuidador.
Opinién Baja Baja Opinion de los profesionales sanitarios acerca de la baja
autoestima autoestima autoestima en un cuidador sobrecargado.

Fuente: Elaboracién propia.

CODIFICACION PERTENECIENTES A LA MACROCATEGORIA 5: VALORACION ENFERMERA

Finalmente, en la Macrocategoria 5 se presentan las categorias correspondientes a la
valoracidon enfermera, relacionadas con las opiniones y sentimientos que expresan
profesionales sanitarios (PS) y cuidadores (C) sobre la relacién asistencial que se

establece entre ambos. Dicha macrocategoria consta de dos categorias (Tabla 3.9):

Tabla 3.9. Codificacién de la Macrocategoria 5: Valoracién enfermera

CATEGORIA: RELACION ASISTENCIAL_C

Sentimientos Sentimientos Los cuidadores expresan sentimientos positivos acerca de la
positivos_C positivos_C relacion asistencial que establecen con la enfermera o
enfermero de referencia, por ejemplo, de confianza, de
satisfaccion...

Sentimientos Sentimientos Los cuidadores expresan sentimientos negativos acerca de la
negativos_C negativos_C relaciéon asistencial que establecen con la enfermera o
enfermero de referencia.

CATEGORIA: RELACION ASISTENCIAL_PS

Sentimientos Sentimientos Los profesionales expresan sentimientos y opiniones positivas
positivos_PS positivos_PS acerca de la relacion asistencial que establecen con los
pacientes y si seria posible detectar la sobrecarga del
cuidador a partir de la valoracién enfermera.

Sentimientos Sentimientos Los profesionales expresan sentimientos y opiniones
negativos_PS negativos_PS negativas acerca de la relacion asistencial que establecen con
los pacientes y si no seria posible detectar la sobrecarga del
cuidador a partir de la valoracién enfermera.

Fuente: Elaboracion propia. C: Cuidadores; PS: Profesionales sanitarios.

z

MACROCATEGORIA 5
VALORACION ENFERMERA
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1.2.3. Triangulacién de los datos

MACROCATEGORIA 1: CONTEXTO DE LOS DATOS

Esta macrocategoria equivale al perfil de los 18 participantes entrevistados:
profesionales sanitarios y cuidadores informales. A continuacidn, se indican las

caracteristicas de los mismos (Tabla 3.10y 3.11).

Tabla 3.10. Datos sociodemograficos de los profesionales sanitarios

Edad Sexo Tipo de Experiencia Formacién Experiencia  Gr_ Conoc_ Gr_Conoc_

Profesional Profesional ATDOM ATDOM ATDOM Sobrecarga
34 M Enfermera 10 afios Media 2 afios 7 6
42 M Enfermera 20 afios Escasa 11 afios 7 6
38 M Enfermera 18 afios Escasa 4 afios 7 7
30 M T. social 8 aflos Escasa 3 meses 7 9
56 M G. de casos 35 afios Amplia 15 afos 8 9
37 M G. de casos 15 afios Amplia 11 afos 9 9
42 M Enfermera 19 afios Media 12 afos 7 6
60 M Enfermera 40 afos Escasa 8 afos 7 7
36 M Enfermera 12 afios Escasa 3 afios 6 5

Fuente: Elaboracién propia. Gr_Conoc: Grado de Conocimiento; G: Gestor; T: Trabajador

Tabla 3.11. Datos sociosanitarios de los cuidadores

Lawton Dem/ Tr.

EdadC EdadP SexoC Parent. Conv. Trab. Ingr. Durac. Barthel yBrody D.cognit cond.

55 88 Mujer Hija Si Si  Medio 6afios 48Mo 4 Mo No No
73 77 Hombre Esposo Si No Bajo 50 Mo 3S No No
71 79 Mujer Esposa Si No Bajo 55 Mo 0S Si Si
50 88 Mujer Hija No Si  Medio 48 Mo 4 Mo No No
70 95 Mujer  Nuera Si No Medio 15afios 30S oT Si Si
67 96 Mujer Hija No No Medio 55 Mo 2S Si No
76 85 Mujer  Esposa Si Si Bajo 3afios 60L 3 Mo No No
76 77 Mujer Esposa Si No Bajo 8afios 10T 0T No No
51 87 Mujer Hija Si Si  Medio 2 afos 0T oT Si Si

Fuente: Elaboracidon propia. C: Cuidador; P: Paciente; M: Mujer; H: Hombre; Parent: Parentesco; Conv:
Convivencia; Trab: Trabajo; Ingr: Ingresos; Durac: Duracion; Dem/D. cognit: Demencia/Deterioro
cognitivo; Tr. cond: Trastornos conductuales; Mo: Dependencia Moderada; S: Dependencia Severa; L:
Dependencia Ligera; T: Dependencia Total
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Las categorias de datos sociodemograficos de profesionales sanitarios y los datos
sociosanitarios de los cuidadores se han fusionado estableciéndose en un principio en
estas dos Unicas. Asimismo, se han obviado algunas de las subcategorias escogidas al
inicio. En la categoria de profesionales sanitarios no se ha incluido el “Ambito de
trabajo”, al pertenecer todos los profesionales entrevistados al dmbito de Atencién
Primaria. Tampoco se ha incluido la “Formacion académica”, ya que queda
especificado en la subcategoria “Tipo de profesional”, ni la Universidad donde se ha
cursado, que no aportaba informacién relevante para el estudio. Ademads, se han
afiadido las subcategorias: “Grado de conocimiento ATDOM” y “Grado de
conocimiento sobrecarga”, por las cudles los profesionales entrevistados se han
autovalorado en una escala del 0 al 10 acerca del grado de conocimiento que creian
tener sobre la valoracién en atenciéon domiciliaria y la sobrecarga del cuidador, ya que
todos los profesionales entrevistados entraban dentro del proceso de selecciéon de

expertos que fueron elegidos para la validacién de contenido.

Finalmente, en las tablas no se muestran la totalidad de los datos para preservar el
anonimato de los participantes. Se ha ocultado el Cédigo asignado para cada
participante (PS/01, C/01...), la Universidad en la que han cursado sus estudios los

profesionales sanitarios y la patologia diagnosticada a los cuidadores.

Respecto a los datos sociodemograficos del profesional sanitario, la mayoria de los
participantes son de sexo femenino, con una elevada experiencia profesional, lo que se
refleja en que casi todas han trabajado al menos 10 afos en el &mbito. A pesar de que
la formacién es considerada por ellas como escasa el grado de conocimiento de
ATDOM vy Sobrecarga esta autovalorado a partir de 7 (en una escala del 0 al 10), esto
tal vez se debe a que no tenian titulacion especifica tedrica sobre el tema, pero en
cambio si una experiencia profesional practica que se ve reflejado en los afios de

profesion.

En cuanto a los cuidadores, vemos que la mayoria son mujeres y conviven con el

paciente al que cuidan. El parentesco es variado ya que se ha buscado a propdsito para
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obtener el maximo de informacion de los parentescos que se dan con mas frecuencia.
Como se observa los ingresos son de medio a bajos, se trata de una poblacién con un
nivel de renta bajo. Por otro lado, no todos los participantes ofrecieron informacién
exacta sobre la duracién del tiempo que llevaban cuidando a su familiar porque no

recordaban el tiempo.

Como dato adicional, se puede ver entre los datos relativos al paciente, que solo hay
un caso de dependencia leve, el resto de los pacientes presentan una dependencia de
moderada a severa. En lo que se refiere al estado cognitivo, casi la mitad de los
pacientes sufrian un deterioro cognitivo con una menor presencia de trastornos

conductuales.

MACROCATEGORIA 2: ATDOM

En esta macrocategoria se hace referencia al modelo de Atencién domiciliaria (modelo
UBA y modelo unidad de ATDOM) que tienen las enfermeras entrevistadas, el nUmero
de domicilios asignados por profesional, el tipo de pacientes que estaban incluidos en
su cupo de ATDOM (demencias, terminales, grandes dependientes, PCC, ancianos,

jévenes...) y el método que utilizan para evaluar la sobrecarga del cuidador.

En cuanto al modelo de ATDOM, la mayoria de las profesionales entrevistadas estaban
utilizando el modelo dispensarizado desde hace 6 meses, con un Unico equipo de
atencién domiciliaria, por lo que las respuestas aportadas han sido fruto de su
experiencia como enfermeras cuando prestaban atenciéon domiciliaria en su anterior
modelo integrado. Por otro lado, todas las profesionales respondieron que tenian o
tienen un cupo de atencién domiciliaria de mdas de 20 pacientes. Se trata de datos
cuyas respuestas ya se habian facilitado en preguntas pertenecientes a otras
macrocategorias, por lo que se acabaron desestimando las siguientes dos categorias,
de las cuatro categorias mencionadas: tipo de pacientes ATDOM y método habitual de

valoracién de sobrecarga en ATDOM.

175



CAPITULO 3

RESULTADOS

MACROCATEGORIA 3: ZARIT

En la entrevista realizada a profesionales se incluyé una macrocategoria relacionada

con el test de Zarit como instrumento de medida de evaluacién de sobrecarga del

cuidador utilizado en Atenciéon Primaria. Con ello se pretendid dar respuesta a la

hipdtesis formulada, de forma que, para generar un instrumento valido, era necesario

conocer la opinién del profesional sanitario acerca del test que utilizan actualmente, e

igualmente, conocer posibles propuestas para medir la sobrecarga del cuidador que se

pudieran incluir en el instrumento elaborado. Se generaron dos Unicas categorias

relevantes en el analisis: “Zarit” (formada a partir de la fusién de las categorias

“opinion sobre la utilidad” y “opinidn sobre su administracion”) y “Propuestas de

valoracion”. Al analizar dichas categorias, observamos que los profesionales sanitarios

tienen una opinidn negativa acerca del test de Zarit (Figura 3.1).

[9:2] P5/06: No es nada
suficiente

[8:2] P5/05: Pesadisimo,

S
I [1:1] PS/01: No es dtil

P5/06: Mo es nada suficiente, no es
nada claro, pusdes interpretarlo de
muchas maneras, depende de la
persona que lo pase, de como se
responda, es muy abierto.

incémodo

[3:2] P5/03: Incomoda

P5/05: Que es pesadisimo, incluso

las personas se sienten como
agredidas con esta encusesta. El
cuidador se siente como que si

[1:2] P5/01: Incomodidad

o le cuida bien, 0 no le quiere.

F5/01: Yo creo que no es Util, porque

puntda lo que €l piensa s como qug

pienso que pusde incomaodara la
persona que s lo pasas.

[ b,

comp..

P5/03: Incomoda. Mas que nada una
sensacion. Hay familias que claro
cuando preguntas ;se siente
incomodo cuando viene a casa o con
las relaciones sociales? les choca que

P5,/08: preguntas repetitivas, es

P5/01: Incomodidad. Incdmaoda en el
sentido de que ellos s sentian
incomodos. Ellos se sentian como
agredidos por las preguntas,
entonces te manifestaban su
incomodidad. Es como que
trasladaban suincomodidad hacia ti,
porgue no entendian por qué les
preguntabas eso, porgque se sentian
agredidos, y entonces ellos se
Jjustificaban.

[2:17] P5/02: Preguntas que
no proced..

demasiado largo, la formulacionde
las preguntas £s muy compleja.

les preguntes esto,

[12:24] P5/08: Largo,
farragoso

PS/02: Hay preguntas que yo creo
iue no proceden, que para saber si

con cuatro o cinco preguntas mas

a sentir bien,

un cuidador esta sobrecargado o no

directas de segln qué cozas.. O sea,
preguntar que si se siente incdmaodo
i viens un amigo, hay cosas que.. si

esta cuidando de sumadre, no seva

[10:2] PS/07: Lo cambiaria

lo que hice fue dejarselo a los
familiares, pero muchos al final no me

P5/07: 5i, si hubiera otro instrumento
lo utilizaria

lo rellenaban porgue no entendian
tampoco mucho las preguntas. Y es

[4:1] P5/04: Poco objetivo

an largo vy tan farragoso que la
I;ente...

P5/04: 6 Ahi podriamas mejorar mas
Mas que nada porque no existe

[4:2] P5/04: No es util

[4:5] P5/04: Incomodidad

tampoco una escala para valorar la
Eobrecarga, v la que tenemaos
tampoco es que sea muy fiable, ¥ ahi

P5/04: no vale para nada,
sinceramente, poca utilidad. Primero
que es muy extenso. A mi no me
gustaba entregarle la hoja al pacients
e irme, eso no me gustaba hacerlo, as
gue lo hacia yo. Entonces necesitabas
un monton de tiempo para unas
preguntas fuera de lugar muchas de
ellas, porque aveces estabas delante]

P5/04: Incomadidad. En muchas
ocasiones. De hecho, yo intentaba

2| paciente delante, Porque esas
preguntas de sise siente incOmodo
con su familiar, era desagradable a
mas no pader.

hacer las preguntas cuando no estaba

laro, te guias un poco por lo que el
paciente te puede explicarde como
£e siente, pero igual si tendriamos

i ue tener un sistema para valorarlo
imas objetivamente.

[10:1] PS/07: Segrega

PS/07: Pienso que es un test que no
esta adaptado a las necesidades
actuales, que segrega mucho, que va
muy encarado a personas muy
mayores y que algunas preguntas son
de un nivel, que tal vez, segun en qué
poblacion tratemos no estan muy
ajustadas.

- [1:5] PS/01: Lo cambiaria

[8:3] PS/05: Incomoda

[2:16] P5/02: No es util

P5/01: si lo cambiaria, ;por cual? no
lo s€ pero lo cambiaria, yo siyo si.

del paciente y tenias que estar
preguntandale al cuidadaor siestaba
comodo o no conel paciente al lado
Mo €, yo creo que demasiadas

Mo me parece Gtil. En el contexto las
preguntas que se utilizan son algunag
demasiado intimas. Mo creo que

relaciones €50 Con gue una persona

preguntas para lo que luego sacabas

pueda estarsobrecargada o no.

[3:1] PS/03: Homible

ieno, 25 que hay cosas gue a mi no
& interesaria preguntar. Y es como

P5/03: Horrible. Porque creo que hay
algunas preguntas que no estan bien
adaptadas para nuestra cultura.

petir muchas veces [a misma
regunta de diferente manera,

[13:3] P5/09: Manipulable

P5/0%9: que lo hagan ellos en plan
privado, me parece perfecto, porque
si lo hacen delante nuestro lo mas
facil es que manipulen las respuestas,
pero todo vy asi, aunque lo hagan en
privado, yo creo que un tanto par
ciento de manipulacion, para quedar
bien delante de nosotros estd.

P5/05: En referencia a la pregunta de

i se siente incomoda con su familiar,
la gente se siente incomoda con esa
pregunta.

[9:3] PS/06: Mo es itil

P5/06: Estaba mas especializada en
tema demencias y con el cuidador
trabajabamos bastante,y
utilizabamos mucho el Zarit, pese a
qus no nos iba muy bien,

Figura 3.1. Opiniones de los profesionales sanitarios acerca del test de Zarit.
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Por otro lado, cuando se les pregunta a los profesionales si cambiarian el test de Zarit y
como seria el test ideal para ellos, la mayoria propone que se realice un test mas
sencillo y reducido, pero sobre todo que ayude a identificar las necesidades del
cuidador. También se hace referencia a la adecuacidon del mismo a las necesidades
actuales y contexto socioeconémico en el que vivimos, y a la etapa o tiempo de
cuidado, abordando la posibilidad de que el cuidador se encuentre mds sobrecargado
en la etapa inicial del cuidado, por la falta de informacién, que en las etapas
posteriores. Asimismo, se evidencia la necesidad de tener en cuenta e incorporar en el
instrumento de alguna manera la valoracién enfermera. Estos aspectos se tuvieron en

cuenta en el disefio del nuevo instrumento generado (Figura 3.2).

[4:3] PS/04: Mas directo, mas
corto

[2:18] P5/02: Mas directo

E [2:19] P5/02: Sencillo, sint.
evident..

P5/04: Yo creo que a lo mejor una
pregunta mas directa v en resumen,
englobando o conjugando varias de
las preguntas que habia (en el test de
Zarit), me hubiese sido mucho mas
util, ¥ hacer un test mas corto.

[3:3] P5/03: Adecuado al
contexto

que para saber si un cuidador esta
sobrecargado o no, con cuatro o
cinco preguntas mas directas de
segun Queé Ccosas...

PS/03: S0, lo cambiaria. Yo creo que s2
podria modificar, o crear un test y
wvalidarlo, adecuado al contexto en el
gue estamos, social, econdamico

[8:4] PSS05: M3s corto

PS/05: lo haria mucho mas corto, mas
reducido.

=

[9:1] PS5/ 06: Preg cerradas,
por etap..

PS/06: Si, lo cambiaria, si se pudiese si.
Haria preguntas mucho mas cerradas
vy creo que también seria importante
wvalorar la etapa en la que se
encuentra el cuidadaor, porgue no es
lo mismo un cuidador al gque al
familiar le acabande diagnosticar, que
esta bastante desinformado y el
cuidadaor se esta ajustando a la
enfermedad, que no un cuidador que
a lo mejor lleva mucho tiempo
cuidando. Entonces si td utilizas la
misma herramienta, no puedes
walorarlo igual porque seguramente el
gue lleva mas tiempo, a lo mejor esta
mas informado y conoce todo mas y
la sobrecarga no sale tan intensa, en
cambio al principio les ves que se
agobian mas, gue no saben nada, ¥
les wes una sobrecarga intensa que no
es real.

[12:5] P5/08: Lo cambia‘ria

PS/08: lo cambiaria, hambre claro.

r Y

[4:23] P5/04: Valoracion
enfermeria

¥o creo gue en la valoracion de la
sobrecarga del cuidador falta algo. Mo
s€ como se tendria que hacer. Nos
perdemos mucho en lo que es hacer
los tests, en fotocopiarte el test e ir
apuntando, ¥y a lo mejor cuando vas
haciendo varios domicilios acabas
dejando el papel en la consulta, no te
llevas nada, ¥ lo que haces s una
valoracion, es como gue desarrollas la
capacidad de detectar donde hay
carencias v donde hay necesidades.
o creo gue esta aqui el quid, pero
claro esto a nivel objetivo, supogo
gue tendria que haber alguna manera,
supongo quese podra llegar a
desarrollar alguntipo de estrategia
para poderlo detectar, que no sea
algo asi tan subjetivo.

PS/02: 5i pudiera cambiaria este test,
si, =i, Seria algo mas sencillo, Mo
imdagar tanto en cosas que quiza no
te dan informacian de si esta
sobrecargado o no, yo creo que hay
cosas mas evidentes. Sintomas
relacionados con el estrés, el descuido
personal, dejar de tener vida social.

[12:25] PS/08: Sintetizar

creo que se pusden agrupar €n varios
planos de la persona cuidadara v ahi
incluir tres preguntas de cada tipo ¥

| asi sintetizar.

[10:3] PSSOT: Mds corto

PS/07: Tal wez algo que no fusra de
tantas preguntas y que.. no sé es
complicado. De hecho, utilizo el Zarit
porgque no hay otra herramienta.

[4:4] P5/04: Mas corta

FS/04: Cambiaria la escala, la haria
mas corta, mas escueta, mas concisa,
que englobara todo enmenos
preguntas.

S
[13:4] PS/09: Comodo para el
cuidador..

PS/09: Entonces, creo que a parte de
que las preguntas podrian ser.. que
nosotros tambi€énvaloremos un poco
la actitud, con preguntas que no le
hagan estar.., porgque preguntas tan
directas, hacen que estén a la
defensiva. Poner en medio preguntas
que a nosotros nos den informacian,
pero que a llos no les haga ponsrse
tan a la defensiva

Figura 3.2. Propuestas de los PS para elaborar un test de evaluacién de sobrecarga
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MACROCATEGORIA 4: SOBRECARGA

En la macrocategoria “Sobrecarga” se mantuvieron las categorias planteadas de inicio
para los profesionales sanitarios (“predictores de sobrecarga asociados a paciente y
cuidador” y “sintomas de sobrecarga”), quedando eliminadas algunas de las categorias
especificadas para el cuidador como “soporte social”, “causas del cansancio” e
“informacion del cuidado”, ya que la informacidn obtenida a través de estas categorias
ha sido incluida en las dos principales categorias seleccionadas. Otras subcategorias
como el “tiempo que llevan cuidando”, pasaron a formar parte de la macrocategoria 1:
Contexto de los datos; y el resto de las categorias y subcategorias fueron descartadas
ya que formaban parte del andlisis integradas en otras subcategorias, o no han

aportado ninguna conclusion significativa.

A) Predictores de sobrecarga asociados al paciente
Nivel de dependencia y soporte social

La bibliografia consultada relaciona un alto nivel de dependencia del paciente con un
mayor nivel de sobrecarga de su cuidador, viéndose éste acrecentado a medida que
aumenta la dependencia. En la revisidn bibliografica se habla de la mayor dependencia
fisica y del declive funcional de los receptores de cuidados como uno de los principales
factores predictores de malestar del cuidador, junto con el deterioro mental del
paciente (Garcia-Moya et al., 2013; Kim et al., 2012; Moral Serrano et al., 2003). El
apoyo social esta incluido en la mayoria de la literatura como variable mediadora de
los efectos que tiene sobre la salud de los cuidadores ese estresor crénico que supone
el cuidar a un mayor dependiente (De Marle y Le Roux, 2001; Raina et al., 2004;
Vermaes, Janssens, Bosman y Gerris, 2005). En este sentido, cabia realizar una
interrelacion entre ambas variables, desde el punto de vista de las personas
entrevistadas, dado que la influencia del soporte social en el cuidador de un paciente
altamente dependiente es muy importante para la disminucidn de la posible
sobrecarga derivada de esta circunstancia. A continuacién, consideramos preciso

reflexionar si se ratificaba dicha afirmacidén en las entrevistas realizadas, o si por el
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contrario existia alguna diferencia que debiera ser analizada. En lo que se refiere a la

dependencia, practicamente todos los cuidadores, incluso los que reconocian no

presentar ningln tipo de sobrecarga, hacian referencia a la variable dependencia como

un factor muy presente durante la entrevista (Figura 3.3).

E [14:1] C/05: Igual lo hago. Es
que te.,

g [11:12] C/04: Se sienta
cuando va al w..

C/05:Igual lo hago. Es que te manda
veinte veces, traeme un platito de
comida, el platito, traete el agua, el
agua, traete aguello..

C/0d: Se sienta cuando va al watery
dice jooooh me he meadol, yyo le
digo :no te digo que cuando te
sientes hagas asi? pues ya ves, vuelve

¥

E [11:4] C/04: cuando lo tengo
que bafia..

todo el dia.. Y yo pienso muchas
M veces que contesto mal, y el me dice
¥ por qué me contestas mal?, y es

C/04: cuando lo tengo que banar, hay
un escalon asi a la bafiera, porla
cabeza, que es mas alto &l que yo, le
maojo bien, le lavo todo por detras, las
piernas, los pies, porque &5 una ducha
cuadrada, pequefia..

que estoy agotada; y €l no se da
cuenta tampaoco de eso.

[16:1] C/0T: Yo estoy todo el
dia con.

g [11:2] C/04: Me parece que
todo el di.

a fregar, y asitodo €l dia, todo el dia,

E [6:13] C/01: es que ella es tan
buena..

._ N

25 que ella es fan buena la mujer,
pero lo que mas me cuesta es cuando
no hace caca y tenemos que sacarle la
Caca.

g [17:23] C/08: bueno hacerle
la compra,..

bueno hacerle la comipra, la comida y
todo eso,llevarla cada dia a pasear,

g [18:4] C/09: Yo la ayudo a
limpiarse,..

C/07: Yo estoy todo &l dia con él, Le
ayuda entodo, cuando se levanta, a
veces el pijama no se lo puede paner,
yle ayudo yo a ponérselo, le prepara
el desayuno, le doy el desayuna,
Después ya nos salimos un poco a
pasear, volvemos a casa, voy a por la
nieta, 1a traigo, come, me voy al
colegio, y me vuelvo otra vez a casa
con €l Y luego ya después de comer,
ya 52 va a la cama, porque se acuesta
a las 12:30 por ahi, y se levanta a las
17:00.

o/ .
e T T

- - ﬁ& Dependencia

AR
= AN

C/0%: Yo |a ayudo a limpiarse, le
ayudo a levantarse de la cama, le
cambio los panales, le hago un poco
lalimpieza diaria, parque €l otro dia
viene mi sobrina v le hace la compra,
porque la comida la hace ella eh,
pongo las lavadoras, Para vestirla, si
estoy yo, la ayudo yo,v sino estoy, la
ayudan mis hermanas,

[5:7] C/03: pero ahora la
€arga es....

pero ahora la carga es. desde que
me levanto hasta que me acuesto,
veo que va cada vez va a peor, los
medicos los llevo yo todos, y lo veo.
De Septiembre agui, me noto que
gstoy mucho pear, no hago mas que
llarar y estoy mucho peor.

F o

C/04: Me parece que todo el dia, mire,
me levanto, se va al water, pero ya no
se sabe ni suber el calzoncillo, s& lo
sube hasta agui, pero atras, la mano
como |a tiene asi un poco movida.,
bueno le tengo que vestir, ya esta,

Si empieza a comer las cosas con
cuchara, cosa como judia tierna,
patata, &l bracoli, se lo come €|, pero
si &5 s0paselo tengo que daryo, o un
puré o algo, s lo tengo que dar yo, &l
yogur s& lo tengo que dar yo, Ahara £l
quesa, que &5 bastante compacto, ya
hace asi v no le cae, pero &l yogur
como es blando se le cae,

Despuss, lo tengo que afeitar, le
tengo que quitar los dientes, se los
tengo que lavar, le pongo conla
pastilla. El pijama se lo pone, muchas
veces se lo pone al revés, pero bueno,
Despues antes de ir a la cama, ponle
la crema ésta que me ha dado el
doctor para que no le pique..

E [17:22] C/08: yo le decia, que
no estd..

\ T
VN T
5 \\ e
| S
L k\ -H'\. "
\I \\
3 ",
\ .
i. \i‘\
Y .,
X ™~
g [6:14] C/01: ;Sabes qué
pasa?, que an..

yo le decia, que no estds td solo, la
enfermera tiene muchos padientes; o
ponme tU bien esto, y yo le decia, yo
250 no |o 5 hacer, ahora bajame,

ahora sibeme, Era horroroso

;Sabes qué pasa?, que antes cuando
ella se movia y se me levantaba, pues
ledaba alguna pastillita de hierbas
para que fuera y si que iba, pero no le
daba ni tiempo, desde su habitacion
todo el comedortenia que limpiar, y
entonces digo, pues no 5€ si es mejor
O peor, una cosa o la otra,

4

E [7:2] C/02: a ver, tenerlo que

acost..

C/02: a ver, tenerlo que acostary
levantar, porgue lo tenemos que
Maver, parque pesa mucha, pera
vaya, que nos arreglamos eh, nos
arreglamaos bien,

Figura 3.3. Variable dependencia en cuidadores (C)

Igualmente, muchos de los cuidadores respondian a la pregunta de é¢qué es lo que le

resulta mds dificil de la atencion a su familiar?, haciendo referencia a tareas

relacionadas con la dependencia del paciente como son higiene, movilizacidn....

También, varios de los profesionales sanitarios entrevistados hablaron del nivel de

dependencia del paciente como un elemento relevante en la sobrecarga del cuidador,

por considerar al paciente dependiente mas demandante de cuidados lo que conlleva
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una mayor dificultad en la atencién. Por otro lado, también esta variable es
considerada mas inclusiva, comprendiendo la severidad de la enfermedad del paciente

y la presencia de deterioro cognitivo (Figura 3.4).

7% Dependencia

EAR AN

- i
[

0 . i “‘ [
[3:14] PS/03: Nivel de o Y E [1:23] PS/01: El nivel de

dependendia. P.. ™, dependencia..

P5/03: Nivel de dependencia. Porque ™,
no es lo mismo una persona
demenciada que sea capaz deseguir
ardenes, v lo vas a tener que cuidar
comao un nifio, pero es capaz de

vestirse, de asearse.. que alguien que .
tenga un nivel de dependencia “i
elevado y tengas to que suplir un
monton de cosas que no pueda hacer
por si mismao.

PS/01: El nivel de dependencia,
porque cuanta mas dependencia
tiene el paciente mas cuidados
necesita v mas sobrecarga puede
tener el cuidador.

' [2:23] PS/02: Nivel de

dependencia. A..

—J v

PS/02: Mivel de dependencia. & mas
[3:15] P5/03: El nivel de dependencia mas tienes que estar

dependendia.. por esa persona, mas cuidados
precisara.

PS/03: El nivel de dependencia es
como mas inclusivo,Estaria dentro la
severidad de la enfermedad, si es una
ELA avanzada o en la primera fase, o

5i por ejemplo hay una demencia que
hay deterioro fisico.

Figura 3.4. Variable dependencia en profesionales sanitarios (PS)

En cuanto a la variable de soporte social, se trata de una variable moduladora del nivel
de sobrecarga del cuidador. El soporte social son los recursos provenientes de la red
proxima al cuidador, formada principalmente por familia, amigos y vecinos, que suelen
ser de tipo emocional, material e instrumental. Los recursos profesionales que
proporcionan diversos tipos de ayuda van desde servicio de ayuda a domicilio,
tecnologias de soporte y cuidado, centros de dia, hospitalizacién a domicilio, recursos
institucionales, equipos de apoyo en el domicilio y prestaciones econdémicas. La
disponibilidad de apoyo social del cuidador es un factor clave a tener en cuenta a la
hora de medir la calidad de vida de los cuidadores informales, dado que un escaso
soporte social se puede considerar factor predictor de mala calidad de vida de los
cuidadores. La ayuda social ha sido considerada como una de las variables

modificadoras de los efectos perjudiciales que tiene el desempefio del rol de cuidador
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(Crespo y Lopez, 2007). En las entrevistas realizadas se confirma dicha afirmacién, de
manera que en aquellos cuidadores que tienen algin soporte social, ya sea informal
con otros familiares, amigos y vecinos, o formal con ayudas domiciliarias, la influencia
de la variable dependencia del paciente en la sobrecarga del cuidador queda
minimizada o practicamente resuelta. Algunos de ellos verbalizan la situacion de alivio

que sienten tras haber recibido las ayudas sociales (Figura 3.5).

[B:15] CF01: Me sentia muy
cansada. A..

C/01: Me sentia muy cansada. Ahora
me siento mas aliviada. Por las ayudas
gue tengo. Yo antes, yvo decia, hay
mucha gente que lo necesita de [17:10] C/08: La alarma del
wverdad v yo puedo bafarla v pusdo cuello, la..

lavarla, pero claro a medida que
pasan también los afios, los anos
también cuentan

C/08: La alarma del cuello, 1a tiene,
porgue va hace anos que se lo
pusimos, porgue como trabajabamos
nosotros, pues se lo pusimos, ahora

[ [6:9] C/01: Porque el dia que podriamos quitarselo, perova bien

la lle.. para mi, porque en un momento yo
puedo llamar y me vienen rapido. La

C/01: Porque el dia que la llevamos a llaman a cada momento a ver comao

la residencia dedia, yo llegué por la esta, v asi si yo voy un momento a la

mafiana, me senté en el sofd v dije, Farmacia ¥y mi marido no estd, pues le

que cansada estoy, y no he hecho pongo 2 aparato..

nada, y fue aquello de decir, me

relajo, ;sabes?. [

[6:7] C/01: Ahora por la
mafana vien..

C/01: Ahora por la mafana viene una
chiquita que me la levanta y me la
lava, v esta alli hasta las 1930 v
entonces le da la comida alli y me la
duchan dos veces por semana alli
también. ¥ los fines de semana va una
chica también a levantarla, menos las
fiestas.

Figura 3.5. Variable Soporte social: cuidadores aliviados

También comentan la necesidad de disponer de un soporte social para mejorar su
situacion. Vemos como los cuidadores expresan que, si tuvieran la posibilidad de
disponer de una persona que viniera ayudarles en las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria del paciente, o disponer de mas ingresos para costear

esta ayuda, mejoraria su situacion (Figura 3.6).
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' [11:10] E: ;Se siente
sobrecargada? C/f..

E: ;5e siente sobrecargada?

C/04: Si s, suerte que vay al

gimnasio, hago aquagym, pero si
tuviera un ayuda entonces si,

% [14:2] CS05: Hombre, por lo
Menos par..

' [11:6] C/04: He llevado todos

los pap.. C/05: Hombire, por lo menos para

C/04: He llevado todos los papeles (3 lavarla cada dia..
la trabajadora social), y que ya h
vendrian, pero que tardarian mucho. ' [11:5] CS04: Soporte social
Yo tengo el primer grado de

dependencia, ahora me falta el otro, - —
para ver si yo puedo cobrar algo v yo c'”::4: Es que necesitaria a_}.-'uda para
pondria una mujer, pargue &, mi banarlo, ayeda para vestirlo, ayuda
marido, no quiere otra persona: las ‘para EOmET.

PErsonas asi mayores no quieren.

[ [11:11] C/04: Soporte social
[6:16] Cf01 Por la mafana

viene una c.

C/04: Yo tendria una chica, que

C/01 Por la mafana viene una chica pudiera pagarla, viene, y me haria un
que me ayuda a levantarla, pero €l poco de &l y unpoco de mi trabajo
problema es mas bien por la nocheal | | de 1a casa, aunque estuviera solo un
acostarla y los fines de semana. par de horas, no pido tampoco tanto.

Figura 3.6. Variable Soporte social: cuidadores que lo necesitan

Y, por ultimo, en otros cuidadores, se advierte o manifiestan la ausencia de sobrecarga
debido a la presencia de soporte social, en forma de ayuda de familiares y/o mediante
el reparto de las tareas (Figura 3.7). En este punto, cabe destacar otro aspecto muy
importante a valorar a la hora de medir la calidad de vida de los cuidadores informales
gue disponen de apoyo social y el nivel de sobrecarga de estos, es la percepcion que
éstos tienen del apoyo que reciben. Es decir, lo mas importante no es la calidad o la
cantidad de apoyo con la que cuenta el cuidador, sino la satisfaccién que sienten con el
mismo. Los cuidadores de la Figura Ill.7. expresan claramente su ausencia de
sobrecarga por la satisfaccién con los recursos de los que disponen. Sin embargo, una
apreciacion negativa de los recursos disponibles reducird o anulard el efecto

modulador de la sobrecarga del que hemos estado hablando (Figura 3.8).
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[18:23] C/09: E: ;Mo te
sientes sobrec..

g [18:24] C/09: Bueno, mis
hermanas me a..

E: ;Mo te sientes sobrecargada?
C/0% Mo, no, porgue cuando me
siento sobrecargada llamo a mis
hermanas. Porgue a veces estoy un
poco baja de defensas, pero bueno
es0 le pasa a cualquiera. A veces si
que dirias hay.. pero bueno..

C/0%: Bueno, mis hermanas me
ayudan lo que pueden, si claro, &
veres i gue estoy un poco cansada,
porgque tengo asma, y cuando estoy
de bajon, pues me cuesta mas todao.
E: ;Crees que necesitas soporte?
C/09: no

[7:5] C/OZ: Yo lo llevo todo
porla ..

C/02: Yo lo llevo todo por la mano v
la llevo bien, lo llevo por la ayuda, si
wo estuviera sola guizds no. Mo
estamos solos, de noche se gqueda mi
hermana, y de dia practicamente
tampoco. Vivimos dos, y si vienen mis
hijos me echam una mano, lo que pasa
gue claro, mis hijos estan muy
tranguilos porgue saben que tengo yo
buena gente a mi lado, y entonces
tengo mucha ayuda.

[7:4] C/0Z: Viene de la
asistenta so..

[15:7] C/05: Lo llevamos muy
bien, po..

£/05: Lo llevamos muy bien, porgue
lo tenemos muy arganizado, nos
repartimaos el trabajo entre las
hermanas, también estd mi tia.
Vivimaos todas en el mismo edificio.

/02 Viene de la asistenta social,
viene a levantarlo, viene a ducharlo, y
luego esta mi hermana, esta mi
cufiada, y tengo ayuda, me acompana
al médico, viene cada dia, la asistenta
de lunes a viernes, estan 50 minutos
dos.

g [17:6] Cf08: No, por ahora no
tengo t.

C/08: Mo, por ahora no tengo trabajo.
Porque con mi hermana no hay
problema, siyo ahora mismao tengo el
médico con mi marido, pues si a mi
hermana mo le toca, gue me toca a mi,
pues viene ella. El Lunes tengo que ir
al médico para mi, para mirodilla,
pues se quedara mi marido en casa.

Figura 3.7. Variable Soporte social: ausencia de sobrecarga

[11:14] C/04: Vino de
principic una ch..

[5:17] Cf03: A veces me
dicen, tienes.,

C/04d: Vino de principio una chica,
pero esta chica no me hacia nada,
porgue él ducharse cada dia.., se lo
digo claro, mi marido no quiere
ducharse, se ducha cada 2 o 3 dias, y
aquella chica viene a la ducha, si no
queé, ;lo viste y ya esta?

C/03: A veces me dicen, tienes que ir
a las charlas (asociacion de
cuidadores de Alzheimer), ¥ entonces
he estado trabajando v lo Unico que
podia hacer era dedicarme aella, y
tampoco soy de ir a charlas. Mo tenia
mucho tiempo, porgue entre que
comes, la compra, los médicos, cosas
para mi.tampoco podia, se me
pasaba el dia.

Figura 3.8. Variable soporte social: percepcidon negativa del cuidador

Finalmente, la influencia del soporte social para disminuir y/o prevenir la sobrecarga

del cuidador, también es un aspecto que indican los profesionales sanitarios. Este es

expresado como un factor clave que protege al cuidador de la sobrecarga (Figura 3.9).
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[ﬁ’ Sfoportesocial_]
T
Py ":.'I Vo
/';j ,ff’; ILL'% n\
) fd S ﬂl.:l ' 1!. ‘
E [4:13] PS/04: Cuando no hay F‘ E [1:24] P5/01: Falta de apoyo
apoyo a n.. social, ..
P5/04: Cuando no hay apoya a nivel P5/01: Falta de apoyo sacial, porque
de la familia, v solo hay un cuidador y aungue tU seas el cuidador principal,
toda recas en &l Una persona es zi no tienes um buen apoyo social, no
dificil que pueda con todao, tienes nada, te puedes morir
1 l" T cuidandolo, si no tienss nada..
' [4:14] P5/04: Si s un “3‘
paciente que e.. -
[4:20] P5/04: Yo creo que la
PS/04: Si es un paciente que esta muy falta de..
mal, pero tiene mucho soporte
alrededor, si ellos se van turnando... es P5/04: Yo creo que |a falta de apoyo
mucho mas asequible el cuidado. social es mas impartante. Porgque te
g . pusdes encontrar muchas
“" circunstancias diferentes, hay gente
- — gue nunca ha recibido ningun apoyo
[3:18] P5/03: Un bajo nivel de a nivel psicolégico, o maneras de
INgres.. afrontamienta, y lo hace la mar de
PS/03: Un bajo nivel de ingresos bien, pero en cambio la falta de apoyo
puede estar compensada si hay una social si que es a nivel glabal, y afecta
red social activa alrededar, de hijos, a todos, independientemente de la
de familiares proximos.. entrega del cuidadar.

Figura 3.9. Variable Soporte social en profesionales sanitarios (PS)

Demencia y trastornos conductuales o del comportamiento

Junto con el grado de dependencia del paciente, la patologia neurolégica esta
considerada como otra de las grandes variables predictoras de la sobrecarga del
cuidador, mas concretamente, la existencia de trastornos del comportamiento del
paciente, derivados de dicha enfermedad mental. En general, los estudios denotan que
uno de los items que predice en mayor medida altos niveles de sobrecarga son los
problemas conductuales y cognitivos (Conde-Sala, 2005; Kim et al., 2012). Esto queda
claramente reflejado también en las entrevistas realizadas a los cuidadores de
familiares con trastornos conductuales, en las que dichos cuidadores expresan la

dificultad o la problematica a la hora de prestarles la atencion (Figura 3.10).
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E [17:13] Cf08: Mira yo he
cuidado a mi ..

C/08: Mira yo he cuidado a mi
cufiado, y eso fue harrorosa, era un
enferma tremendo, eso no tiene ni
comparacian Parque &l tenia un
caracter tan dificil, tan dificil, Fijate
gue salio del hospital y cogimos dos
enfermeras, pues las dos dijeron que
se marchaban, Yo creo gue estuvo
mucho tiempo enla U, la cama del
hospital, jle dio la vuelta a la camal.
Cuando le veian llegar al hospital,
decianya llega &l tostan, yo me
imagina que dirian e50, porque era..
y después estabatodo el dia, ahora
llama a la enfermera, v yo le decia,
gue no estas tl solo, la enfermera
tiene muchos pacientes; 0 ponme to
bien esto, y yo |2 decia, yo eso no lo
s€ hacer, ahora bajame, ahora
subeme, Era horroroso, pero lo que
pasa es que yo lo hacia par mi
cufiada, que la pobrecita era muy
buena.

[16:7] CfOT: No se quiere
duchar, lo ..

[17:12] C/08&: Claro, a veces
no te cre..

C/07: Mo se quiere duchar, |o tienes
que meter a la ducha a la fuerza, lo
afeito, pero no se quiere afeitar.

... o

»
|‘§§’ Predictor Tr conductuales ]*"-'“"’

‘\"
“ ‘\.\
W

i W

“\.
T

¥

¥

' [17:7] C/08: El cardcter lo
tiene... ..

C/08: El caracter lo tiene.. aunque lla
diga que no, lo tiene.. En |a calle es
un sal, pero dentro.. Ahora la mania
que tiens es que cuando le ponen la
comida, no tengo hambre, no tenga
hambre.después se lo come, y come
bien, Pero ahora e ha dado por esa,
S0M 8535 Manias..

[16:5] Cf07: Es que ha sido un
hombre..

C/07: Es que ha sido un hombre de
mucho caracter. & veces, lo ves asi
COMo un nifio hablando, a veces, 58
pone a discutir con la nieta que tiene
7 afios, y entonces pues ya no le
haces caso, porque ya sabes lo que
hay. Pero a veces, se pone pesado, yo

lo reconozco,

Claro, a veces no te creas, me salgo y
me he tenido que ir a |a habitacion a
[larar, porgue a veces te pega unas
contestaciones.. y tienes que
tragartelo para que no..

Ed

[16:4] C/07: Le doy su
medicacicn, le..

C/07: Le doy su medicacian, le doy su
merienda, cuanda volvemaos de salir
e pone a la tele, y se queja también
de la tele, Es que se irrita por
cualquier cosa, Mire esta viendo
pragramar de la tele, y se enfada y
empieza a insultarlas, Mis hijos
cuando vienen el fin de semana me
dicen, jpero mama, este hombre qué
le pasa!

Ta

[17:19] C/08: Yo la faena, a
mi no me ..

C/08: Yo la faena, a mi no me imparta,
la comida y eso, que me da igual
poner para dos, que para tres, y antes
de venir aqui yo ya he dejado |a casa,
pera el caracter..

q

[16:3] C/07: Lo unico es que
discute ..

C/07: Lo Unico es que discute mucho,
le gusta mucho discutir con todo.
Hacerle lo demasa mi me da igual.

Figura 3.10. Variable Demencia: trastornos conductuales o del comportamiento

En la figura 3.10, se puede observar cdmo algunos cuidadores expresan que, a pesar
de la dependencia de su familiar, lo que mas dificultad les genera es su conducta
inadecuada, expresado por los cuidadores como “cardcter dificil”. Esto coincide con el
resultado de la revisién bibliografica realizada, en la que, segin autores como Conde-
Sala (2005), Benavides, Alburquerque y Chana-Cuevas (2013), se expone que los
responsables de una parte importante de la sobrecarga familiar son los factores

conductuales que conlleva una demencia, muy por encima del deterioro funcional.
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Incluso, algun cuidador cuyo familiar tenia demencia, pero no presentaba alteraciones
del comportamiento, manifestéd la posibilidad de verse sobrecargada si se dieran

dichos trastornos:
“C/01: A ver, si fuera una mujer que se metiera en todo, que te grita, que te altera...”

Entre los profesionales sanitarios, encontramos algunos que destacan claramente la
demencia como una de las variables, asociadas al paciente, mas relevantes en la
sobrecarga del cuidador, mientras que, por otro lado, es una variable que ha generado

dudas en comparacion con el nivel de dependencia (Figura 3.11).

fg% Predictor Demencia ] % Dependencia

A ¥
AN !
/ . H
,“r \‘\ y
‘;,‘ ", [4:16] PS."Ot_t: El nivel de
H A dependendia..
K i "
‘,-" "'-.‘ PS/04: El nivel de dependencia te hace
e que tengas que estar ahi todo el dia,
y” al 100%, pero la demencia agota.
[9:12] PS/06: Bajo mi Entonces es dificil decidir cual.
experiencia, Ia.. Depende de |a situacion, a lo mejor &l
- - — cuidadaor es una persona que
P5/06: B?JCI mi experiencia, la fisicamente tiene mucha capacidad y
demencia del paciente, Porque les i entonces a nivel de dependencia no le
cuesta mucho entender esa surge ningln problema, pera el
enfermedad, porgue no es una paciente tiene demendia, v
enfermedad que se vea fisicamente, J precisamente es la demencia lo que le
s mas facil entender que una [8:10] PS/05: La demencia, hace que sea mas complicada el
persana no puede andar parque le quizés por.. cuidado. O un paciente que no tenga
falta una pierna, pero una demencdia . ninglin tipo de dependencia a nivel
cuesta mucho entender lo que es, que P5/05: La demencia, quizas porgus es fisico, pero esta demenciado hasta
ez enfermedad, que es caracter, y qué algo muy largo, ademas sabes que alld.. v entonces imaginate, a lo mejor
e5 lo que hace que este paciente teampoco va a solucionarse, que cada s mas complicado que uﬁo que esta
actue asi, y eso crea mas sobrecarga VEZ Va @ peor ¥ claro una demencia es encamadao. Es que es muy complicado
porgue no lo entienden, comao un cuidado 24 h, decidirse por uno u otro,

Figura 3.11. Variable Demencia en profesionales sanitarios (PS)

No obstante, podemos decir que la demencia ha de ser considerada como una de las
variables mas importantes a incorporar en la evaluacion de la sobrecarga del cuidador,
dado que, tanto la literatura cientifica como la informacién aportada por los
cuidadores entrevistados muestran la influencia de la demencia, y mas concretamente
de los trastornos conductuales, en la calidad de vida y del bienestar psicoldgico del

cuidador.
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Complejidad de la patologia del paciente

Segun autores como Moreira De Souza y Turrini (2011), cuanto mayor sea la gravedad
del paciente, mayor es la necesidad de atencidon por parte del cuidador. Esto es debido
a que la presencia de una patologia créonica compleja y/o avanzada, conlleva mas
dificultad en el manejo de la situacién por el aprendizaje y habilidades que requiere, y
ante lo cual el cuidador puede no estar o sentirse preparado. Asi lo manifiesta uno de
los cuidadores entrevistados, cuya madre se encuentra en un estado terminal de su

enfermedad (Figura 3.12).

, [5:21] C/03: Mo hago mas
que llorar, ..

C/03: Mo hago mas que llorar, ayer
todo el diallorando, voy a base de
mis pastillas, a base de valerianas, y
no, yo 5€ que le tiene que llegar, y

@ [5:20] C/03: hace unos meses
la he vi..

como me decia ayer mi tia, y que le
llegue v que descanse porgue esta
sufriendo. ¥ yo 10 que no quiero es
que sufra, s& que |e tiene que llegar,
mi madre no tiene una calidad de

hace unos meses |3 he visto mal, pero
cuando llegaba la gente les sonreia,
estaba con las conversaciongs, pera
de septiembre agui 1a he visto que ha
ido en picada, y entonces eso &5 o

@ [5:18] C/03: Me noto que
estoy peor, ..

C/03: Me noto que estay peor,

que llevo muy mal, parque la veo a ella pear.

vida, porque no tiene calidad de vida,

Figura 3.12. Variable Complejidad_cuidadores (C)

Por otro lado, entre las variables predictoras de sobrecarga, dependencia, demencia y
complejidad de la enfermedad, la complejidad o severidad de la enfermedad ha sido la
menos estimada por la mayoria de los profesionales sanitarios entrevistados. Sélo uno
de los entrevistados se refirié a la severidad de la patologia como una variable
relevante en la sobrecarga del cuidador, por encima de la dependencia y la demencia

(Figura 3.13).

De todo esto, se derivaron dos ideas importantes para el desarrollo del instrumento de
sobrecarga del cuidador. La primera de ellas es que, si el paciente se encuentra en un
estado avanzado, o en un estado terminal de su enfermedad, esta situacidon genera un

gran estado de sobrecarga en el cuidador, por el alto grado de sufrimiento psicolégico
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que experimentan (Dumont et al., 2006), asi, por tanto, es importante saber si el
paciente se encuentra en fase final de vida, o se trata de un paciente MACA, para

evaluar la sobrecarga del cuidador.

, [13:11] P5/07: Porun lado, el

nivel d..

P5AX7: Por un lado, el nivel de
dependencia es muy importante, pero

' [1(:40] P5/07: Una puede ser

la evoluc..

PS/07: Una puede ser la evolucion del
propio paciente, si ves que el paciente

el impacto a lo mejor de una
enfermedad subita muy severa,
tamhbién le puede generar mucho
estrés al cuidadar, porque tiens
desconocimiento sobre comao
evolucionara, no sabe si lo que esta
haciendo es lo correcto, se tiene que
organizar rapidamente porgue alo
miejor una dependencia que va siendo
progresiva te da tiempo a preparar el
terreno v en cambio algo muy severo
¥ que aparece de repente es fal vez
mas dificil de gestionar. Entonces me
quedaria con la severidad de la
enfermedad.

por ejemplo tiene una enfermedad
que va a evolucionar rapidamente mal
o inCluso que se va a cronificar en el
tiempao, ves que ese cuidador a la
larga va a empezar a claudicary a
necesitar ayuda.

Figura 3.13. Variable Complejidad_profesionales sanitarios (PS)

El otro aspecto por considerar es que la complejidad del paciente guarda una relacién
muy estrecha con la variable dependencia, ya que cuanto mayor sea la gravedad del
paciente, mas cuidados van a requerir, y, por tanto, mayor serd la dependencia de su
cuidador. Por tanto, en el instrumento de sobrecarga del cuidador no seria necesario
conocer si se trata de un paciente crénico complejo (PCC), ya que esto quedaria
incluido dentro de la variable de la dependencia, pero si sera necesario saber si se
trata de un paciente MACA, ya que los sentimientos de angustia que viven los

cuidadores conducen a un desgaste inevitable del cuidador.
B) Predictores de sobrecarga asociados al cuidador

Este estudio sobre las variables que influyen en la sobrecarga del cuidador, no sélo se
ha centrado en el analisis de las caracteristicas de la persona a la que se cuida. En la

seleccion de variables predictoras del malestar fisico y emocional del cuidador se ha
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realizado una amplia revision de la literatura concerniente también a los factores
propios de los cuidadores, relevantes al ambito sociodemografico como género, edad,
parentesco, nivel de ingresos, domicilio, y en el dmbito psicosocial se incluyen las

estrategias de afrontamiento y apoyo social.
Género

Segun la bibliografia, existen diferencias de riesgo de sobrecarga del cuidador entre los
hombres cuidadores y las mujeres cuidadoras. Las cuidadoras consideran que el
cuidado es su obligacidn y sienten la demanda de apoyo como un signo de debilidad
que no quieren mostrar, perciben que nadie va a cuidar de su familiar tan bien y con la
dedicacién con la que ellas lo haran (Bover, 2004). Este es un hecho que también
puede ser comprobado cuando analizamos algunas de las respuestas dadas por las

cuidadoras (Figura 3.14).

E [16:9] C/07: Yo cuando la

asistenta m..

C/07: Yo cuando |a asistenta me dijo
en | hospital: ya le va a hacer falta
[16:6] C/0T7: a veces, se pone una ayuda para cuidarle, y yo le digo, [16:2] C/07: Mo, no, de
| pesado,.. | hombre, yo mientras tenga fuerzas | momento estoy..
para hacerlo, lo voy a hacer.

3 vegss, 58 pone pesado, yo lo

C/07: Mo, no, de momento estoy
reconozco, pero bueno, no me gueda "
|
!

joven, y yo me encuentro con fuerzas.

otra cosa que hacer, cuidarlo. Soy muy fuerte.
. = 4
T i T
- | o
[18:25] C/09: Bueno, no me T ! ,_,-‘"H E [7:6] E: ;Se encuentra
E queda otra,.. e ¥ a cansada? C/02..

C/08: Bueno, no me queda otra, a ver, - b[ﬁ’ Predictor genero ]""""' E: ;Se encuentra cansada?

no queda otra, ] Y (/02 Yo no, no, no, no, yo estoy
Iy S siempre activa. Lo llevamos bien, de
J/" l"-,_ momento.
’/.‘ \\

¥ kY

[7:8] E: ;cambios en su g [16:12] C/07: Pero es que me
caracter? C/.. encuentro..

E: ;cambios en su caracter? C/07: Pero es que me encuentro bien.
(/02: nada, mada.. Lo dnico que me agobia un poquito,
A muy nerviosilla 250 5i que &5 verdad, porgue cuando
C/02: bueno, pero a ver, las se pone a discutir, le digo ;y ahora
circunstancias, pero no he cambiado qué te pasal, y &5 230 solo, pero me
nada, practicamente yo no he encuentro muy bien, estoy fuerte para
cambiada. llevarla.

Figura 3.14. Variable género_Cuidadores (C)
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En algunas de ellas, vemos que las cuidadoras asumen el cuidado de su familiar como
algo que les corresponde, con resignacion (“...no me queda otra”; “...no me queda otra
cosa que hacer, cuidarlo”), mientras que otras de las respuestas no son tan explicitas,
pero si denotan la creencia personal del deber de atender a su familiar (“...yo mientras
tenga fuerzas para hacerlo, lo voy a hacer; “..estoy fuerte para llevarlo”; “..yo me
encuentro con fuerzas”). En este sentido, los profesionales sanitarios también
coincidieron en su mayoria en que el género es una variable muy presente en el riesgo
de sobrecarga del cuidador, razonando argumentos similares a los expuestos en la
revision bibliografica (“..considero que es mds predictor el género mujer, porque la
sociedad estd establecida asi”; “..con la mujer culturalmente, la sociedad ve como

bastante inherente que tenga que cuidar”; “...de ella se espera mds”; “...la mujer tiene

mucha mds carga ya que creo que se implica mucho mds en el cuidado y da mds”)

(Figura 3.15).

E [12:13] P5/08: El que

considero que es..

Sinembargo, 5i la persona que esta
enferma es una mujer, el hambre no
se ve tan capacitado paraser el
cuidador principal, no quiere decir
que no haya hombres, porque yo

mujeres cuidadores, de cada 5
mujeres 1 es hambre,

T

¥

' [1:40] P5/01: yo creo que
falta de in..

P5/01: yo creo que falta de
informacian, lo que le genera la
sociedad, como que sino cuida asu
pariente, a su conyuge, €5 como mala
persana, £5 mas social tambign, &l
estigma social.

2% Predictor género
LT
=

W, v

A i "-_"\\

P5/08: El que considero que es mas f L - | P5/03: Con la mujer culturalmente, |a
predictor es €l género mujer, porque Jdy ‘:‘ “\‘ sociedad ve comao bastante inherente
lasociedad esta establecida asi. Los ."‘: “\\ N que tenga que cuidar. 5i una mujer
cuidadores, casi todas son mujeres. £ Y \\ mete a un marida en un geriatrico

precisamente tengo cuidadores, y es , Y

cuanda los hijos intervienen mas. En T -

general, en mi histdrico, siempre son E [8'11]_“”5' Genero, porque
la mujer..

" |de ella se espera mas.

' [3:16] PS/03: Con la mujer
culturalme..

tiene miedo a ser peor vista que si es
NEL revés, La gente diria: claro es que &l
hombre no se puede hacer cargo de
ella, la tiene que ingresar, y en cambio

P5/05%: GEnero, porque la mujer tiens
mucha mas carga ya que Creo que se
implica mucho mas en €l cuidado y
da mas.

b |

, [4:17] P5/04: Género, &5 que
la mayaor..

P5/04: Género, €5 que la mayoria de
cuidadoras son mujerss, por el hecho
de la esperanza de vida.

Figura 3.15. Variable género_Profesionales sanitarios (PS)
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Edad del cuidador

En relacién con la edad del cuidador, la revisiéon bibliografica revela una gran

discrepancia entre sus conclusiones. Muchos estudios demuestran que los cuidadores

de mayor edad tienden a presentar mayor deterioro en la calidad de vida, mas

problemas emocionales y de salud, que los cuidadores mas jovenes. Y otros tantos

estudios, aseveran lo contrario, que es en los cuidadores mds jovenes donde se

confirman niveles de sobrecarga mas altos. Con todo esto, para decidir si era adecuado

0 no incluir la variable de la edad en el instrumento de medida de sobrecarga del

cuidador que se ha generado, y en qué modo se incluia dicha variable, era preciso

tener en cuenta otras fuentes de informacion, como la obtenida tras la realizacién de

las entrevistas (Figura 3.16).

E [4:15] P5/04: Depende,
porque también..

[10:10] P5/0T: Pienso que ya,
sobre to..

[9:11] PS/06: a dia de hoy,
ren que ..

PS/06: a dia de hoy, creo que los que
50N mas jovenes, porgue no tisnen
una cultura de cuidado al familiar que
antes siempre habia. No habia tantos
prablemas, no habia el acceso laboral
hasta tan tarde, sobretodo en las
mujeres, esos factores hacen que
siempre hubiese un cuidador, que

PS/04: Depende, porque tambign hay
gente que esta trabajando, entonces
si trabajas y luego tienes que cuidara
Una persona, €50 también es
complicado. A nivel de dedicarle
tiempo, el que trabaja lo tiene mas
complicado. El otro tieng mas tiempo,
pera igual a nivel fisico tiene mas
incapacidad, Yo creo que depende

PS/07: Pienso que ya, sobre todo
quien tiene mas sobrecarga son los
mayores, por ser ancianos no pueden
responder de la misma manera que
UNG PErsona joven, y Una persona
joven, aunque tiene tal vez detras
cargas laborales o de familia, puede
tener tal vez mas recursos para tener
mas ayuda en &l domicilio.

E [3:13] P5/03: yo creo que los
mas may..

afios, por &l nivel cultural, porque
llevarlo a un centra s como
descuidarlo, que esta mal cuidado,
gue es como que no los guieren. Es
por la educacion que tienen,

como su funcion el ser cuidadores
"de”, y eso ha cambiado. Es decir,
generacional y por €l hecho de que si
tienes tu familiar adn tienes que
sacarla adelante.

P5/03: yo creo que los mas mayores,
porque ya empiezan a entrar enla 3*
edad, entonces el tema de fuerza
fisica se ve bastante empeorado. Se
ven como atrapados en los Uitimos
anos de su vida, Yo creo que una
PErsona joven s mas facil que
buscque recursos, alternativas,

grupo heterogénso de edades,
Condiciona mucho el tipo de persona
a |a que tengas que cuidar, si es muy
demandante o no, yo creo que
establecer una edad es dificil.

! Ak mucho de |a situacion, 7 _ :
habia estado como toda suvida mas / voluntarios. Pero alguien mayor 3
dispuesto a 30, y &l hecho de cuidar *, 7 mas dificil.
no era tan sobrecargante para el - “-\ ! A parte por el tema cultural, que
cuidador, Ahora hay muchos factores, 5 ! muchos piensan que s su obligacion
el estrés laboral, los hijos, las pocas . A e " | cuidar desdeel primerdia al ditima
facilidades ala hora de poder ‘ dia, las 24 horas del dia, y que sino
gestionar vida Iahorqufamiliar,y 250 d ;\\‘ son malas personas los dos, o5& estan
hacg qge la gente mas joven creo que /,r" J," ‘.\ ‘“«,.\ comportando mal. en cambio, alguien
5€rd mas propensa a tener ) - 'r,-’ \ . javen, en principio yo creo que es
sobrecarga. La gente mayor se lo /,," { 'L.“ “«._\ capaz de separar mas, es decir, que
toman con otra mentalidady otra L 4 k3 . para poder cuidar bien yo tengo gue
filosofia, aungue fisicamente estén [2:22] PS/02: Los mds \ "«.\ gstar bien entonces me cojo cualguier
mas limitados. E jévenes. Porgue.. \\ “\_k tarde ala semana para poder
— \ . despejarme, irme a tomar un café con
P5/02: Los mas jovenes, Porque ] . las amigas o irme a la piscina.. Y
|8y uramente'tienen gue hacerse [12:12] PS/08: Yo creo que alguien mayor, por &l tema cultural
E [1:22] PS/0L: Yo creo que los | | carga tambignde su propia familia, g depende de .. estd como més encorsetado,
mayores.. con lo cual se tienen que hacer cargo =
de dos cosas y porque PS/08: Yo creo que depende de J . i
PS/0L: Yo creo que los mayores de 65 | | tradicionalmente los mayores e 65 era | | muchos factores, yo creo que es un g gi;];:?g' Plenso que

PS/09: Pienso que |a edad de 50 a 60
son |as edades que mas.. porque &s |a
edad que se nos hacen los padres
MLy Mayores,

Figura 3.16. Variable edad_Profesionales sanitarios (PS)
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Como en la revisién bibliografica, los profesionales sanitarios también mostraban
disparidad de opinién respecto a qué edad puede ser la mas influyente en la
sobrecarga del cuidador. Por tanto, pudimos deducir que esta variable no nos aportaba
informacién relevante, a la hora de evaluar la posible sobrecarga del cuidador, en el

instrumento de medida generado.
Parentesco

Segun la revisién bibliografica realizada, el parentesco entre el cuidador y la persona
cuidada es importante. La literatura referente a esta variable muestra, en general, a la
pareja de la persona dependiente como la que experimenta los mayores niveles de
carga, no reconociendo que necesita ayuda hasta un proceso muy avanzado de la
enfermedad, por su estrecho vinculo con su marido o mujer (Carretero et al., 2006;

Ubeda, 2009).

Si analizamos las entrevistas realizadas a los cuidadores, podemos comprobar que, de
las 9 entrevistas realizadas a los cuidadores, 4 tenian una relacidon de parentesco
conyugal. Se observa que sélo un cuidador reconoce sentir sobrecarga, mientras que
los otros tres cényuges manifiestan el deseo de seguir cuidando a su pareja y de

sentirse bien con ello (Figura 3.17).

E [7:6] E: ;5e encuentra E [14:3] E: ;5e encuentra
cansada? Cf02.. sobrecargado?..
E: :Se encuentra cansada? E: ;seencuentra sobrecargado?
C/02 Yo no, no, no, no, yo astoy C/05: Mo estoy cansado, tomo
siempre activa. Lo llevamos bien, de pastillas yo también, pero desde
mamento. antes.
... A
o T
[g& Percepcion sobrecarga conyuge ]
e .
. ..
o T
-"J// ) ‘-H"‘ .,
-~ T
% [16:13] E: ;5e encuentra % [11:15] E: ;Usted se siente
sobrecargado?.. cansada? C..
E: ;Seencuentra sobrecargado? E: ;Usted se siente cansada?
C/07: Mo, no, de momento estoy C/0 Hombre, mire como estoy
Jjoven, ¥ yo me encuentro con fuerzas, desolada, yasalo de pensarlo
Soy muy fuerte,

Figura 3.17. Percepcion de sobrecarga de los cuidadores cdnyuges.
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De esta manera, se confirman los argumentos expuestos en la revisidn bibliografica
acerca del cuidado hacia los cényuges, ya que todos los pacientes a los que hacen
referencia los cuidadores en la figura 3.17 presentaban un alto nivel de dependencia,

con el consecuente riesgo de sobrecarga que esto conlleva.

En la variable parentesco, la sobrecarga del cuidador estd relacionada, en un grado
muy elevado, con la actitud de afrontamiento que presenta éste, si se trata del
conyuge; de hecho, autores como Holroyd y Lazarus (1982) y Vogel (1985) afirman que
las estrategias de afrontamiento pueden determinar si un individuo experimenta o no
estrés, antes que la propia naturaleza de los estresores. Por otro lado, los
profesionales sanitarios, no hacen referencia en sus entrevistas a ningun dato
relacionado con el parentesco entre cuidador y paciente, considerando otros factores
predictores en el ambito sociodemografico mds importantes que el parentesco (Tabla

3.12).

Tabla 3.12. Lista cddigos-{citas}: predictores sobrecarga en el ambito sociodemografico

Codigo: Predictor Convivencia {8}
Cadigo: Predictor Género {6}

Codigo: Predictor Edad {8}

Codigo: Predictor Parentesco {0}
Codigo: Predictor Nivel de Ingresos {4}

Fuente: Elaboracién a partir del andlisis de datos con el programa informatico Atlas-ti

No obstante, aunque se hace dificil establecer generalizaciones sobre el parentesco
como factor predictor de sobrecarga, y atendiendo a que la revisién bibliografica
apunta intensos niveles de sobrecarga en los conyuges cuando ya estén en el limite de
sus fuerzas, la variable de parentesco también podria interrelacionarse con la variable
de apoyo social, sumando una mayor ponderacién en la valoracion del nivel de

sobrecarga del cuidador si el conyuge solicita ayuda o reconoce que la necesita.
Nivel de ingresos

Numerosos estudios indican que los cuidadores que disponen de un nivel

socioecondmico bajo no solo presentan una mayor percepcién de sobrecarga, sino
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también una peor salud fisica y psicoldgica (Raina et al., 2004). Roig, Abengdzar Torres
y Serra Desfilis (1998) confirman que los cuidadores con un nivel econémico bajo
experimentaran mayor sobrecarga al no disponer de dinero suficiente para contratar a
personas que se ocupen del cuidado del enfermo, lo cual puede conllevar a un mayor
aislamiento del cuidador, asi como a una mayor relacion de dependencia con la
persona cuidada. Los profesionales sanitarios coinciden en estas afirmaciones,
considerando la posibilidad de acceder con mayor facilidad a algun tipo de ayuda si los

cuidadores dispusieran de un nivel de ingresos mas alto (Figura 3.18).

E [1:14] P5/01: Por ejemplo la [13:8] PS/09: El nivel de

economia.. ingresos ba..

PS/01: Por ejemplo la economia, si PS/0%: El nivel de ingresos bajo,

por ejemplo necesita una ayuda, porque si te das cuenta de que tienes

ayudar n la higiene..., ¥ no tienen sobrecarga pues pides ayudas, pagas

comao un factor econdmico, creo que un sueldo a alguien que esté unas

£50 &5 impaortante. horas, y estas horas que te cubren ti
A . |te dedicas a hacer otra cosa.

. .
- ) ‘\“H"—
[4:19] PS/04: El nivel de . T [10:12] PS/07: Yo me baso en
ingresos, C. la zona d..
PS/04: El nivel de ingresos, claro que PSAYT: Yo me baso enla zona donde
influye. Supongo que la gente que estoy trabajando, que es una zona
tiene mas ingresos, pues metes un con un nivel sociogcondomico muy
cuidador vy ya esta. Al menos una bajo, entonces pienso que 2l nivel
ayuda, cosa que los que tiensn un gcondmico tiene que ver, porgue
nivel bajo no se pueden permitir en muchas veces no puedendejaralo
nigun momento. miejor detrabajar para cuidar a las
familias...

Figura 3.18. Variable nivel de ingresos bajo_PS.

III

Asi, una vez mas obtiene protagonismo la variable “soporte social”, ya que la principal
apreciacion que realizan los profesionales sanitarios es que los cuidadores con menos
ingresos presentardn mas sobrecarga por tener una posibilidad inferior de acceso a
recursos de soporte pagados. Por tanto, se puede decir que un bajo nivel de ingresos
del cuidador podia ser considerado un como un factor predictor de sobrecarga del

cuidador en el instrumento de medida que se ha generado.
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Convivencia

Se sabe que la convivencia continua con la persona dependiente produce un
incremento de la percepcién subjetiva de sobrecarga. Son muchos los autores que
hablan del aumento de la percepcion de sobrecarga del cuidador de un paciente
dependiente, en relacién con la convivencia de ambos en el mismo domicilio
(Carretero et al., 2006; Velazquez y Espin, 2014). Los profesionales sanitarios lo
confirman durante las entrevistas, opinando que, si se convive con el paciente, no hay
espacio para la desconexién, lo que puede provocar la saturacion prematura (Figura

3.19).

[2:29] P5/02: Quizas la
convivencia e..

P5/02: Quizas la convivencia en el
mismo domicilio. Porgquetenera la
persona que estas cuidando las 24 PS/06: la convivencia, vivir en el

horas del dia en tu propia casa.si mismo sitio, porque esto hace que
comvives con mas gente.. Si estas to estés con esa persona dependiente y

E [9:13] P5/06: la convivendia,
vivier ..

-q-----p-[ Predictor Convivencia J....

sola como cuidadora quizas no, pero gue tengas mas nivel de sobrecarga,
si convives con mas gente es como porgue estas mas tiempo, porgue lo
un factor afadido v no tienes tu vives todo conesa persona, y eso
espacio para desconectar, sino que puede hacer que te satures antes.

tienes siempre ahi presente esa
necesidad de cuidar.

Figura 3.19. Variable convivencia en el mismo domicilio en profesionales sanitarios.

Sin embargo, en alguna de las entrevistas realizadas, tanto a cuidadores como a
profesionales sanitarios, la variable convivencia en el mismo domicilio es considerada
0 aparece contemplada como una ventaja para el cuidado, puesto que el cuidador no
pierde el tiempo con desplazamientos y, por tanto, disminuye el nivel de estrés del
cuidador (“..si quisiera venir a mi casa, yo estaria mejor, porque la aparco en otra

habitacion”) (Figura 3.20).

Atendiendo a la importancia que la revision bibliografica otorga a la convivencia en el
mismo domicilio como factor predictor de sobrecarga del cuidador, ésta fue una

variable a considerar en el instrumento de valoracién del cuidador que se ha generado.
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[;ﬁ Predictor Convivencia ]
P T

- H .,
- | ..
1 "\_
L EN

[17:2] C/08: Opinion cuidador

[6:1] Cf01: Opinién cuidador

[4:18] P5/04: Opinidn
profesional san..

C/08: Mo solamente ahora, cuando
llegan las fiestas la llevamos a casa,
porgue si me viene alguien y esta en
mi casa, no tengo que hacerla.

C/01: En el mismo domicilio, "Pero
aparte tengo a mi madre también de
95 afos en su casa. Que no quiers
gue entre nadie en su casa y no
quiere irse con nadie, y tenemos que
llevarle la camiiiida..., bueno estar alli”

P5/04: El hecho de convivir en la
misma casa, esta mas horas, puss
todo se multiplica, pero claro, si no
convives a lo mejor es mas
complicado, porgue esta ahi yendo v
vinienda.

E: ;Entonces con quién diria que tiens
mas dificultad en el cuidado, consu
nuera o con su madre?

C/01: con mi madre, con mi madre,
porgue también te tienes que
desplazar a su casa, y a veces, estoy
yo con esta pierna gque no ando y
temgo que irme yo a su casa. A ver, si
T€ quisiera venir a mi casa yo estaria
mejor, porgue la aparco en otra
habitacidn.

Figura 3.20. Variable Convivencia en el mismo domicilio: ventaja

Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento del cuidador ha sido una variable muy estudiada por
parte de los investigadores en su papel mediador del estrés en el cuidador, y todos los
autores estudiados coinciden en que los cuidadores con alta vulnerabilidad presentan
un elevado nivel de sobrecarga. Se ha comprobado que tratar de encontrar una
solucién a las circunstancias que se plantean y afrontar activamente los problemas
estd relacionado con mejores niveles del estado de animo y menores niveles de
depresiéon de los cuidadores. Sin embargo, utilizar estrategias de afrontamiento
basadas en las emociones, se asocia con mayores niveles de depresién y de ansiedad,
mayores problemas de salud mental general, produciendo un impacto en el cuidador
mucho mayor (Martinez et al., 2011; Roger, Jarvis y Najarian, 1993). En este sentido,
cabe establecer una relacién directa entre la categoria de afrontamiento y la de
sintomatologia psicosocial, puesto que el cuidador que presenta una actitud pesimista
ante la situacion, se centra en los propios sentimientos y en respuestas emocionales
(ira, tristeza, etc.), o en comportamientos negativos como la evitacion o la
preocupacion excesiva por el paciente, estara desprovisto de estrategias de

afrontamiento para adaptarse a la situacion de cuidar a su familiar dependiente. Por el
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contrario, racionalizar la situacién y pensar en las posibles soluciones del problema, se
establece como el factor determinante para lograr tanto un mayor bienestar de la
persona cuidada como de la que cuida, y esto se puede conseguir a través de

sentimientos de positividad, de seguridad y confianza en uno mismo (Figura 3.21).

Esta asociado con

'ﬁ Afrontamiento i -

- [;& Sintomas psicosociales J

[17:20] C/08: Solucion directa

[5:9] C/03: Angustia, tristeza,
depr..

[6:12] Cf01: Preocupacion
excesiva

C/08: Yo a mi padre el primer dia que
me pedia la botella [de miccian), yo
decia Dios mia!, corriendo a la
botella, le decia a mi marido para que
le pusiera la botella, porgue para mi
era un.. Pues sali a la puerta y dije
cque le tengo que llamar a mi marido
para que le ponga la botella? :me
voya a asustar yo con 40 anos?, al
momento me blogues, y dije no, esto
no puede ser, pensé jlo podria poner
yol, pues yo a mi padre, al momento
de eso, ya lo vestia yo, lo duchaba yo.
Yo le dije ;te sabe mal que yo te
duche? no. Es que queria que lo
duchara yo.

C/03: Verla como esta. Porgue yo va
he pasado poresto con mi padre,
pero te dicen te tienes que ir
preparando, v lo siento, igual hay
personas que estan mas fuertes, en
estos momentos yo no me encuentro
fuerte, a lo mejor hay gente que tiems
esa fuerza de voluntad como para
poderlo [levar mejor, pero yo no
pusdo en estos momentos.

[5:13] Cr03: Ansiedad

Yo ya hace tiempo que padezco de
ansiedad, ya hace tiempo de la Dra
mie puso el antidepresivo..

g [5:15] C/03: Tristeza,

depresian

C/01: Ademas es que nada mas era
que me lo hacia yo, porque iba a
comprar y estaba pendiente, de que
e me levantara y s& me caia, ;sabes?
Porgue eso me lo hacia yo. ¥ llegaba
yo yentonces |la mujer no te dice
nada ni te hace nada, pero una vez
llegamos que se habia ido a laterraza
v se habia hecho pipi alli v se habia
caido claro, pues eso, ya no podiamos
dejarla. ¥ eso es lo que quiza, pero me
lo provocaba yo eh.

me tiro todo el dia llorando, hable
con quien hable, Por ejemplo, vengo
de comprar con una conocida, he
tocado el tema yse me han saltado
las lagrimas.

[5:10] Cf03: Tristeza,
depresion

C/03: Mo hago mas que llorar, ayer
todo el diallorando, voy a basede
mis pastillas, a base de valerianas,

% [5:8] C/03: Tristeza,
depresion

De Septiembre aqui, me noto que
estoy mucho peor, mo hago mas que
llorar y estoy mucho peaor.

[6:11] C/01: Preccupacion
excesiva

[17:11] C/08: Positividad

C/01: quiza el estrés de gue
dltimamente no podiamaos dejarla
z0la y bajabamos uno v el otro, v si
salia yo iba con el reloj, se ha
quedado sola.

C/08: Par ahora estoy bien, ahora que
marfana no te puedo decir. Vendra,
porgue estas cosas..claro que vendra,
pero busno, yo ¥ mi hermana ya nos
lo hemas tomada..

Figura 3.21. Afrontamiento relacionado con sintomatologia psicosocial del cuidador.

Por tanto, las estrategias de afrontamiento han representado un papel muy
importante en el instrumento de evaluacion de sobrecarga del cuidador, quedando
reflejadas mediante los distintos sintomas psicosociales que presenta el cuidador. Por
otro lado, segun la bibliografia consultada, las estrategias de afrontamiento del propio
cuidador, junto con el soporte social, siguen siendo consideradas, hoy por hoy, las
principales variables moduladoras o modificadoras de los efectos perjudiciales que
tiene el desempenio del rol de cuidador (Crespo y Lépez, 2007). En lo que se refiere a
las entrevistas a profesionales sanitarios, al preguntarles cudl de estos dos grandes
pilares consideraban que jugaba un papel mas relevante en la aparicién o disminucion
de la sobrecarga del cuidador, la mayoria de entrevistados coincidieron en sefialar la

actitud del cuidador o las estrategias de afrontamiento como uno de los principales
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factores a considerar, lo cual fue tenido en cuenta en la ponderacién de las variables

del nuevo instrumento de sobrecarga del cuidador (Figura 3.22).

[9:14] P5/06: Una mala
actitud, sin d..

[3:17] P5/03: Yo crec que una
actitud..

P5/06: Una mala actitud, sin duda,
cuando hay voluntad, v cuando
entiendes |a situacion, v la afrontas,
todo fluye mucho mejor. Da igual que
tengas mucho apoyo social si td no
entiendes la situacion y no la afrontas
correctamente.

P5/03: Yo creo que una actitud
inadecuada ante el problema, parque
los recursos van a ser iguales para
todos enun principio, pero depende
de comao T te veas, los recursos son
pocos, pero lowvas a poder llevar
mejor o peor.,

[2:25] PS/02: Actitud
inadecuada fren..

P5/02: Actitud inadecuada frente al
cuidado. Porgue una cosa es que
tengas que hacerlo porgue tu quieres
hacerlo y otra cosa es que te venga
impuesto y no puedas afrontar esa
sensacion, Osea, tienes la sensacion
de que es algo que tengo que hacer,
pero no s€ comao afrontarlo. Yo diria

' . .
¥, | mas &l no saber como llevar la
a H | i ian.
[4:8] P5/04: Depende un S o situacian,
poco de las .. . o
. - % [13:9] P5/09: Yo he visto
P5/04: Depende un poco de las ", : ’/" - bastante un..
herramientas dela persona para I LY -
poder manejaria. Afrontamiento """ | P5/05: Yo he visto bastante una
_ actitud negativa frente al problema,
e A e
T # i Ta e
[12:21] PS/08: Es que hay = rd i s - [3:11] P5/03: depende de los
mucha actitu.. /.“" FEcursos..
P5/08: Es que hay mucha actitud e . |depende delos recursos pesonales
inédecuada frente al problema. Es o i *_ | que tenganvan a poder afrontarlo de
algo que les viene bastante grande a i maneras muy diferentes.
los pacientes. —
[8:9] PS/05: Esta la actitud o [8:12] P5/05: La actitud
> la ed.. porgue depen..
[10:14] PS/0T: Yo pienso que

es la act..

PS/05: Esta la actitud o la educacion,
porgue hay personas gque creen que

PS/07: Yo pienso que es la actitud
inadecuada, el no saber afrontar el
problema, el donde tener o comao
pedir ayuda. Mo tanto el apoyo social.

tienen que cuidar a su familiar, y por
mucha sobrecarga que lleven no lo
viven como una cosa mal, tienen que
hacerlo y ya esta.

PS/05: La actitud porgue depende de
como tu lo vives, td te sienes como
que tienes que hacerlo porgue a5 tu
obligacion, v esto te da menos
ansiedad, €l hecho de que es una
responsabilidad tuya.

Figura 3.22. Variable afrontamiento en profesionales sanitarios (PS).

C) Sintomas de sobrecarga

Para la elaboracién del instrumento de sobrecarga del cuidador también es preciso
determinar cudles son los sintomas psicosociales mas importantes o mas significativos
de sobrecarga del cuidador. Tal y como se ha indicado en el punto 3.2.2. del capitulo 1,
las alteraciones psicolégicas podemos concretarlas en tres dambitos principales. Los
sintomas emocionales, los sintomas sociales y los comportamientos negativos. Para los
profesionales sanitarios entrevistados, de las tres categorias senaladas, los sintomas
emocionales son los que priman por encima de los sociales y los comportamientos

negativos (Figura 3.23), 6 de los profesionales sanitarios entrevistados coinciden en
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determinar que los sintomas emocionales son los mas significativos en la sobrecarga

del cuidador.

[3:8] PS/03: Yo creo que son
muy imp..

[10:7] PS/0T: Pienso que
primerc es L.

[8:7] P5/05: Emocionales,
porgque cua..

P5/03: Yo creo que son muy
importantes los emocionales pargue
tiemen mucho gue ver con ellos
mismos, de su vision de la vida, coma
se relacionen, €l tipo de personalidad
que tengan. Entonces eso va a
condicionar mucho la manera de
cuidar al paciente v |a manera de
cuidarse a ellos mismos vy de cantralar
la situacion. Osea, depende de los
recursos pesonales gue tenganvana
poder afrontarlo de maneras muy
diferentes.

[4:11] P5/04: Yo creo que los
Eemaodcion..

P5/04: Yo creo que los emaocionales.,
Paorgue las personas somaos emaocion
:no?. Par ahi empieza todo, luego
viene lo demas. Lo primero es como
te sientes td y luego igual lo expresas,
gue seria lo social, que te demandan
ayuda, y luego seria, el como se
comporta, que eso también es una
consecuencia de la situacion,

P5/07: Pienso que primero €s la
emocional, porgue siesto esta bien
llevado y bienasentado, todo lo
demas va detras.

t
e ! T
. H -
T L
[g& sintomas emocionales ]
AT
- ! .
- i
- i \‘\,
o~ i .,
| i e
v

P5/05: Emocionales, porque cuando
estas en el domicilio ves a la persona
nerviosa, que te dice que ya no puede
mas... ¥ a veces el estado del paciente
también es un poquito la actitud, el
como lo afrantan ellos.

[9:6] P5/06: Los emocionales,
porque..

B

[10:8] P5/07: Tiene que ver
mucho la ..

P5/06: Los emaoadcionales, parque |a
gente lo vive todo mucho mas a nivel
emocional. Es decir, muchas veces no
te saben explicar qué les pasa, pero si
que te transmiten la emocion de
tristeza o ansiedad o de nerviosisma.
Para mi es el primer sintoma gue vea
v que ellos te expresan.

Y

PS/A07: Tiene que ver mucho la parte
emocional, aunque tengas mucha
sobrecarga fisica, o falta de tiempo,
segun como lo lleva la persona, tiene
mucho que ver en coma lleva la

sobrecarga comao cuidador.

[12:11] P5/08: Por su puesto
los emaodci..

P5/08: Por su puesto los emaocionales,
porgue les incapacita mas, les hace
tener situaciones agudas de
desequilibrio, ya sea por ansiedad, ya
sea por estrés, mas frecuentemente,

Figura 3.23. Variable sintomas emocionales en profesionales sanitarios (PS)

Veamos las opiniones de los profesionales sanitarios cuando analizamos estas

categorias en detalle.

Sintomas emocionales

Recordemos que los sintomas emocionales se dividian en 5 subcategorias:

- Ansiedad (nerviosismo, angustia, tensidn, estrés)

- Sintomas depresivos (llanto, tristeza, apatia)

- lIra, irritabilidad, enfado

- Baja autoestima

- Expresa desesperanza, reconoce que no puede mas.
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Segun la bibliografia, ansiedad y depresidn son los principales problemas manifiestos
en los cuidadores de sobrecarga (Morales et al., 2000; Rodriguez, 2004). En los
profesionales sanitarios, también destaca la ansiedad como uno de los sintomas
principales de sobrecarga en el cuidador. Lo describen en general como una situacién
de gran inquietud y de preocupacién constante, de nerviosismo y agitacion (Figura

3.24).

[9:10] PS/06: Cuando la ' [1:36] PS/01: Yo me he

persona estd .. Y \\. R encontrado ans..
-~ ‘_f .\‘1
P&/06: Cuando la persona esta muy ‘,.-"' s Ay ‘\h PS/01: Yo me he encontrado
ansiosa, estd muy nerviosa, Enseguida [ i W™, ansiedad, que no saben comao
te das cuenta de que esta rd *, ", |abordar la situacién
sohrecargada. Es |a basica yo creo. ¥ e \-\ e,
gue es un factor que tienes que tener '_:’; *, ,‘ : :
en cuenta enseguida, porque de ahi i Y [m'fﬂ P5/07: Sobre todo la
pusdes ver como esta la situacion F \‘ ansiedad,..
enseguida, cuando tratas conuna '," Y PS/07: Sobre todo |a ansiedad,
persona y ves que esta nerviosa, que  f porgue tienen gue estar todo el rato
esta ansiosa, es porque hay algo que en tensian, y tal vez la depresion
hace gue esté asiy seguramente es viene cuando se alarga mucho el
porgue tiene una sobrecarga del tipo problema, pero la ansiedad pienso
que s&a. v que es el priaritario.
, [9:4] P5/0&: La ansiedad, % [9:5] P5/06: Si que es verdad \"
basindome .. quea.. E [12:8] P5/08: La baja
X - - autoestima si, ..
P5/0&: La ansiedad, basandome PS/06: Sique es verdad que a lo
siempre en cuidadores de pacientes mejor te explicanlos problemas F5/08: La baja autoestima =i te la
con demencias. La ansiedad, si, &l fisicos, pero siempre a través de una encuentras, pero guizas menos, Es
nerviosismo constante de estar ansiedad o un nerviosismao, que hace mas la ansiedad, o depresian o el
siempre estresado. que aumente €l problema fisico. que viene enfadado.

Figura 3.24. Variable Ansiedad

Ademas, cabe destacar la desesperanza como otro de los sintomas emocionales mas
significativos en las entrevistas realizadas (Figura 3.25). En la siguiente figura, vemos
gue la desesperanza es descrita por los profesionales sanitarios como el sentimiento
de impotencia, cuando el cuidador reconoce o te expresa que ya no puede mas y
solicita ayuda profesional inmediata para solucionar sus problemas y poder ayudar a la

persona receptora de los cuidados.
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[4:39] P5/04: cuando el AT ARy Ve [12:9] PS/08: La desesperanza
- AN
cuidador te .. / LR - telo e.
o 4 N
PS/04: cuando el cuidador te [lama, te I \\ ~. | P5/08: La desesperanza te lo
re;lama, te dice que ya no puede ri Y | encuentras cuando el paciente hace
Mas.. yo Creo que muchas veces ellos, ri AN una bajada brusca y quieren ya ayuda
como ya no pueden, intentan buscar r \ mafana. Esto 83 lo que mas te
alguna manera de.. y como en el A Y encuentras.
sistema no existe ningln soporte, ! %,

pues la enfermera igual 1o es, pargue
te conoce, porque vas 3 menudo a ver
a su familiar, pues tienden a pedirte a
ti ayuda.

[3:5] P5/03: El de
desesperanza

\_‘
‘ \‘ @
\1

b

P5/03: El de desesperanza

L4 b |
[2:20] P5/02: Expresa E [8:26] PS/05: cuando estds en
desesperanza. S.. el domi..

PS,/02: Expresa desesperanza. Site lo
dice directamente, yo creo que ya es
evidente,

cuando estas en el domicilioves a la
persona nerviosa, que te dice que ya
no puede mas..

¥

[1:37] P5/01: la
desesperanza, que no..

la desesperanza, que no saben coma
pueden ayudar mas a su familiar.

Figura 3.25. Variable Desesperanza-PS

Por otro lado, si se tiene en cuenta la frecuencia con que se ha aplicado cada cédigo, o
el numero de citas vinculadas a cada cddigo, observamos que la ansiedad vy la
desesperanza son los sintomas citados con mas frecuencia por los profesionales
sanitarios como los mas significativos de la sobrecarga del cuidador (Tabla 3.13). No
obstante, son muchos los estudios que afirman que ansiedad y depresién son los
principales sintomas de sobrecarga del cuidador, y es preciso sefialar que la
desesperanza, junto con las otras subcategorias de sintomas emocionales, estd
relacionada con siendo todos ellos

estrechamente la ansiedad y depresién,

caracteristicos o consecuencia de ambos trastornos.

Tabla 3.13. Lista cddigos- {citas}: sintomas emocionales de sobrecarga-PS

Codigo: Ansiedad {8}

Codigo: Desesperanza {6}
Codigo: Sintomas depresivos {1}
Codigo: Ira {1}

Codigo: Baja autoestima {1}

Fuente: Elaboracién a partir del andlisis de datos con el programa informatico Atlas-ti
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Asimismo, los otros sintomas caracteristicos de sobrecarga no son tenidos en cuenta
por los profesionales sanitarios durante las entrevistas. Unicamente uno de los

entrevistados hace referencia a la ira:

PS/03: “El de ira estd como camuflado. Yo creo que lo sienten muchas veces, pero no lo

dicen porque estd mal visto”.

Siendo consecuente con todas las fuentes consultadas, tanto literatura cientifica como
entrevistas, en la herramienta de evaluacién de sobrecarga del cuidador, ha tenido un
valor substancial cualquier aspecto relacionado con las alteraciones emocionales de
ansiedad y depresién, como nerviosismo, angustia, tensiéon, estrés, llanto, tristeza,
apatia, afnadiendo la desesperanza como resultado de las entrevistas realizadas.
Mientras que la ira y la baja autoestima fueron descartadas puesto que el instrumento
debe estar basado en todos aquellos aspectos que sea capaz de identificar Ila

enfermera/o a través de su valoracion.

Sintomas sociales

Entre los sintomas sociales descritos se encuentran la demanda de ayuda, en forma de
visitas espontdneas o contacto repetidos al CAP, situaciones conflictivas y aislamiento
social. Si tenemos en cuenta las frecuencias con la que se ha aplicado cada cédigo en
las entrevistas realizadas, la demanda de ayuda es uno de los sintomas sociales mas
citados, y ademas seleccionado por los profesionales sanitarios como primera opcién

de esta categoria, seguido del aislamiento social del cuidador (Tabla 3.14).

Tabla 3.14. Lista cddigos-{citas}: sintomas sociales de sobrecarga-PS

Codigo: Demandas {7}
Cadigo: Aislamiento social {6}
Codigo: Situaciones conflictivas {1}

Fuente: Elaboracién a partir del analisis de datos con el programa informatico Atlas-ti

Por otro lado, vemos que la demanda de ayuda y el aislamiento social estan muy

presentes en las entrevistas (Figura 3.26 y Figura 3.27)
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[1:39] PS/01: Demanda
profesional san..

l si que hacen mucha demanda aguda.

[2:21] P5/02: Demanda
profesional san.. [8:1] P5/05: Demanda
profesional san..
P5/02: Uno de ellos que una persona

t
que hasta ahora ha cuidado de forma L P5/05: las demandas del cuidadar,
auténoma & independiente de su - “' """ * | que site empieza a decir quesile

familiar empieza a hacer masa / ¥ pasa esto o lo otro al paciente, cosas
menuda visitas de seguimiento o p ™, que para mi son insignificantes, pues
pedirte cosas.. el aumenta de ,/' \.‘\ hpienso que al cuidadaor le pasaalgo.
demanda del seguimiento. _,f .
¥ "
[ [10:41] PS/08: Demanda | [8:5] P5/05: Demanda
profesional san.. profesional san..

acaban viniendo sobre todo a trabajo P5/05: demandas, que quieren un

social a pedir que les pongan ayudas centro sociosanitario, que le

externas, pongamaos alguna ayuda..

Figura 3.26. Variable Demanda de ayuda_PS_C

[12:23] Psf08&: Aislamiento
social_Prof..

personas que cambian mucho su
estilo devida por cuidar ala persona
necesitada..

[1:11] P5/01: Aislamiento
[17:9] C/0&: Aislamiento social_Prof..

social_Cuida.. - -

P5/01: Normalmente es el aislamiento

C/08: Hombre, antes yo iba aqui, b2 |g--p ﬁﬁishmiemo s0Cial |- | 50Ci3], Que es como que solose
alli, me ha quitado &l tiempo libre, concentran en el familiar y después
ahora no lo tengo, sinceramente, no ' cuando es algo que no saben como
lo tengo. i abordar, si que hacen mucha

hJ demanda aguda.

[3:7] P5/03: Aislamiento
social_Prof..

P5/03: Es el aislamienta social, Porgque
la mayaria acaba haciendo atencion
continuada al paciente porque no
pueden pagar a nadie que les
sustituya, entonces acaban aislandose,
na salen, acaban dejando de hacer
actividades, salen a comprar y hablan
dos minutitos conuna vecina, Dejan
de tenertiempo para ellos mismos.

- |-|l-l-

Figura 3.27. Variable Aislamiento social_PS_C
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Estas variables son mencionadas, tanto por parte de cuidadores, cuando tienen la
oportunidad de explicarte sus sentimientos, como por parte de los profesionales
sanitarios, que describen la demanda de ayuda como visitas o consultas banales de
forma repetida, y el aislamiento social como el distanciamiento de su entorno. En
definitiva, fueron estos dos sintomas (demanda de ayuda y aislamiento social) los que
se tuvieron en cuenta en el instrumento de sobrecarga que se ha generado, siendo

descartadas las situaciones conflictivas.

Comportamientos negativos

En cuanto a los distintos comportamientos negativos que pueden presentarse como
sintomas de sobrecarga del cuidador encontramos el descuido del paciente y
distanciamiento, la preocupacion excesiva por el paciente, que el cuidador no cuida
sus propias necesidades y fumar mas de lo normal, beber o comer mas. De todos ellos,
la mayoria de los profesionales sanitarios citan como sintoma mas habitual y mas
significativo de sobrecarga la preocupacién excesiva por el paciente, seguido del
cuidador que no tiene en cuenta sus propias necesidades, y quedando en tercer plano

la situacion de descuido del paciente (Tabla 3.15).

Tabla 3.15. Lista cddigos-{citas}: Comportamientos negativos-PS

Codigo: Preocupacién excesiva por el paciente {6}
Codigo: No cuida sus propias necesidades {5}
Codigo: Distanciamiento {4}

Cadigo: Fumar, beber, comer mas {0}

Fuente: Elaboracién a partir del analisis de datos con el programa informatico Atlas-ti

Si analizamos los dos sintomas mas caracteristicos, como la preocupacion excesiva y el
descuido de las propias necesidades, en las respuestas dadas por los participantes,
podemos llegar a la conclusion de que ambos sintomas estan interrelacionados, de
manera que el segundo es consecuencia del primero. La preocupacidn excesiva por
parte del cuidador acaba dando lugar a que éste no preste atencién a sus propias

necesidades (Figura 3.28).
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[ﬁ Comportamientos negativos ]

,r*.‘

o
-

¢
¢
7

v

NS

H"-\.

¥/ W e
[11:9] C,S04: Preocupacion- [4:10] PS/04: Cuidar propias
cuidar prop.. nece..

Le doy pollo a la plancha, con bracoli,
dos mordiscos, mo le va bien. Al dia
siguiente se lo trituro v se lo tengo
que dar, porque a trozos dice gque es
fuerte. Le compro ternera a €l salo,
para que coma &l solo; esa de filete,
que va a treinta v pico euros el Kilo, le
compro dos trocicos, se lo hagoa la
plancha yw dice que s dura. Yo |l hago
asi, vy se abre, le pongo una patata, un
poco de caldo vy triturado. ¥ yo lo que
sobra, sobra esto, sobra lo otro..

P5/04: Mo cuidan sus propias
necesicdades. Esa, €sa. Ellos pasama un
tercer plamno, va mno segundo, si no
inexistente, todo es el paciente.

T

[12:10] PS/S0&: Cuidar propias
nece..

PS/08: Lo primiero que hacen s que
al cuidar mucho al otro mo se cuidan
a =i mismos.

s

[1:12] PS/S01: Cuidar propias-

v
[10:6] PS/SOT:Precoupacion-
descuido

PSAT: Si es un cuidador efectivo, tal
ver es la preccupacion excesiva, que
incluso estam demasiado encima, me
encusentra varios casos. Y a nivel de
descuido del paciente, también existe
esta vertiente, que ves gque hay
muchas personas gue mo reciben la
atencion que deberian tener.

Preccupa..

P5/01: mo cuidan sus propias
necesidades, eso lo primero, w el
segundo yo pondria preoccupacion
excesiva, que les sale solo una
heridita v ya estan nerviosos y no es
nada.

w

[16:11] /07 Cuidar propias
neces..

CS07: Hace mucho que mo woy a la
enmfermera, mira desde que estay
ahora con mi marido, tenia visita v ya
no fui, va la perdi.

Figura 3.28. Variable compo

rtamientos negativos-PS-C

En la figura 3.28. una de las cuidadoras expresa, refiriéndose a la comida, “..yo lo que
sobra...”, y otra de ellas verbaliza que no acude a sus visitas de enfermeria desde que
ha de cuidar a su marido. Ademas, los profesionales sanitarios expresan respecto a los
cuidadores que “..ellos pasan a un tercer plano..., todo es el paciente” o que “al cuidar
mucho al otro no se cuidan a si mismos”. Un aspecto que fue tenido en cuenta en el
instrumento de sobrecarga del cuidador generado, en el que también tuvo cabido el
descuido del

sintoma relacionado con el

paciente, la

pero fue descartada
sintomatologia concerniente a los habitos negativos de fumar, beber o comer mas, ya
gue en ninguna de las entrevistas realizadas a profesionales y cuidadores se ha citado

este aspecto.
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Sintomas fisicos

Por ultimo, se encuentran los sintomas fisicos que presenta el cuidador. Recordemos
los sintomas fisicos que pueden estar presentes o ser indicativos de un estado de
sobrecarga del cuidador: Cansancio, falta de fuerzas, fatiga, dispepsia, vértigo,
cefaleas, dificultad para dormir, dolores osteoarticulares, palpitaciones, trastornos de
memoria y concentracion y pérdida de apetito. De todos ellos, en la revisién
bibliografica, encontramos que cansancio o fatiga, dificultad para dormir y los dolores
osteoarticulares, destacan como los mas notables en la sobrecarga del cuidador
(Barnosi et al., 2014; Barrén y Alvarado, 2009; Herrero, 2012; Morales et al., 2000). Si
analizamos las conclusiones de las entrevistas realizadas, podemos observar que
efectivamente, tanto cansancio, como la dificultad para dormir, son los dos sintomas
mas significativos de sobrecarga para los profesionales sanitarios, sin embargo, el
sintoma de dolores articulares apenas es considerado (Tabla 3.16), teniendo en cuenta
qgue los dolores articulares son una causa frecuente en la consulta de Atencidn
Primaria, constituyendo uno de los principales motivos de atencién en las consultas de
AP (Carmona, Gabriel, Ballina y Laffon, 2001; Gédmez, Sanchez y Rodriguez, 2015;
Larrosa, Suris, Pueyo, Auleda y De la Puente, 2012; Werner y Leal, 2002).

Tabla 3.16. Lista codigos-{citas}: sintomas fisicos sobrecarga-PS

Codigo: Cansancio {8}

Codigo: Dificultad para dormir {8}

Caodigo: Palpitaciones {5}

Codigo: Trastornos de memoria y concentracion {5}
Codigo: Dolores articulares {1}

Codigo: Pérdida del apetito {1}

Codigo: Dispepsia {0}

Codigo: Vértigo {0}

Codigo: Cefaleas {0}

Fuente: Elaboracién a partir del andlisis de datos con el programa informatico Atlas-ti

Las palpitaciones y los trastornos de memoria son los siguientes sintomas con mas
relevancia para los profesionales sanitarios, llegando incluso a encontrar algunos casos

de mayor severidad, de cuidadores cuyos trastornos de la memoria se volvieron
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patoldgicos, hasta el fallecimiento del paciente al que prestaban los cuidados (Figura

3.29).

E [10:42] PS/07: Tr memoria y
concentrac.

apmariay

[13:18] PS/08: Tr memoriay |
concentrac. E [2:31] PS/02: Tr memoria y
concentrac..

PS/07: Los trastornos de
Concentracion.

pérdidas de memaoria

despugs trastornos de memoria y
congentracion. | [3:36] P5/03: Tr memoria y I

[3:35] P5/03: Palpitaciones | concentrac.
- [8:6] P5/05: Tr memoria y
trastornos de memaria, E concentrac..
yluegop [12:22] P5/08: Palpitaciones I
P5/05: Incluso con los trastornos de
[1:41] P§/01: Palpitaciones | memaoria yo he conocido cuidadares
PS/08: Las p que estaban ya haciendo una
— [8:28] PS/05: Palpitaciones demencia, y luego cuando ya ha
palpitacione ocurrido todo, que ha fallecido, que
. - 13:17] PS/08: Palpitaci ya no tenian esa carga, vuelven a ser
despues palpit [ 71 P5/0%: Falpitadones personas completamente normales,
Handesaparecido esas perdidas de
También palpitaciones memaria, alucinaciones..

Figura 3.29. Variables Trastornos de memoria y palpitaciones_PS

Con lo que podemos determinar que, en nuestro instrumento de sobrecarga del
cuidador, los dos primeros sintomas que se incluyeron fueron el cansancio y la
dificultad para dormir del cuidador, teniendo una mayor ponderacién, dada la
relevancia que tienen tanto en la revisidon bibliografica, como en las entrevistas
realizadas. Y, también tuvieron cabida en el instrumento, los sintomas de palpitaciones
y trastornos de memoria y concentracién, por la gran consideracion que han

despertado estos sintomas en las entrevistas.

Sintomas psicosociales vs fisicos

El constante cuidado de una persona dependiente en atenciéon domiciliaria puede
derivar en un conjunto de consecuencias, tanto de tipo emocional y afectivo, como
fisicas, en la persona que estd realizando dichos cuidados. En este estudio, como ya se
ha especificado anteriormente, se ha clasificado esta sintomatologia de sobrecarga del
cuidador en dos areas bien diferenciadas: fisica y psicosocial, de las cudles cabe

destacar el area psicosocial por encima de la sintomatologia fisica. Si analizamos las
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entrevistas realizadas a los profesionales sanitarios, se puede inferir que la mayoria de

los participantes consideran que el drea psicosocial es el mas importante en la

valoracion de la sobrecarga del cuidador (Figura 3.30).

E [13:6] P5/09: Importancia
sintomas ps..

PS/09: Los psicosociales son mas
importantes, porque intervienen
muchas cosas, |a sobrecarga, los
sentimientos que tienes hacia la
persona, te da mucha pena ver el
deterioro de esta personay que
sabes que no.. Entonces yo creo que
gsto también te cansa, no solo
levantar al paciente..

L

E [2:30] PS/02: Importancia

sintomas ps..

P5/02: El ambito psicosocial. Forque
si tienes unas buenas herramientas
para afrontar lo que te viens, aunque
tengas problemas economicos,
aunque viva en casa.. si o sabes
afrontar., De hecha hay cuidadares
que aunque estan muchos anos
teniendo que cuidar de alguien lo
[levan hien, porque tienen mejores
herramientas personales.

> :ﬁ Sintomas fisicos I

[2:28] P5/02: Sintomas fisicos

PS/02: Quiza primero te explican loz
fisicos y ya luego te acaba
confesanda mas los psicosociales,

V

[4:40] PS/04: Sintomas fisicos

lﬁ Sintomas psicosociales b covs de
EETL AN
s / AN
‘z"', ;" |\ \\ \-\_‘
4 / A @ [421] PS/04: Importancia
r;f \ ‘\\ sintomas ps..
/ \ \\ PS/04: Para mi es més importante el
Y psicosodial.Es masimportant I3
," % | actitud ineficaz frente al problema
f." \  |queel parentesco..
g [8:8] PS/05: Importandia
sintomas ps. \ 4
- . . 10:15] PS/07: Importanci
PS/05: los sintomas psicosociales s, g [, | PS/U7:Importanci
n sintomas ps..
T PS/07: El dmbita psicosacial, porque
L) tal vez dentro del social ya se incluye
[3:37] P5/03: Importancia también el contexto de dande vives o
sintomas ps.. &l nivel cultural.

P5/03: Los psicosociales, porgue
alguien con problemas fisicos, de
Cansancio. puede buscar un recurso
para poder paliarlo,si no hay
problemas econamicos, pero &l
problema emocional, y psicosacial
dependera mucho de |a base que
tengan, entonces esto es muy poco
madificable,

T
1
3
3

1

g [1:35] PS/01: Importancia
sintomas ps..

PS/04: Tal vez s& empieza primera por
el cansancio, pero yo <reo que todo
85 LN SUMa y sigus, no empiezas can
3 ansiedad directamente estas
cansado, mas cansado, hasta que no
puedes dormir y entonces llegas a la
ansiedad, Yo creo que primero
empiezan los fisicos,

los mas importantes sonlos
psicosaciales, porque &slo que cuesta
mas de cambiar lo fizico lo puedes
arreglar.

[1:34] PS/01:Sintomas fisicos

Empiezan por los fisicos, pera

terminan conlos psicosociales

Figura 3.30. Variable sintomas psicosociales_fisicos en PS.

El razonamiento que responde a esta afirmacion es que la sintomatologia psicosocial

revela la existencia de dificultades de afrontamiento personal, relacionado con

complicaciones que van mucho mas alld de las meramente fisicas. Y para algunos de

los profesionales sanitarios entrevistados, los problemas psicolégicos son una

consecuencia de los problemas fisicos, de manera que las situaciones de cansancio,

fatiga, dificultad para dormir... contribuyen a desarrollar mas estrés y desanimo en los

cuidadores, desencadenando la sintomatologia psicosocial.
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MACROCATEGORIA 5: VALORACION ENFERMERA

En el marco de actuacion de las enfermeras/os en atencidn domiciliaria es
determinante elaborar una valoracion del paciente y el cuidador dentro de un
contexto de confianza y proximidad, en donde sea posible identificar los problemas y
necesidades de estos y poder intervenir de la manera mds adecuada para conseguir su

bienestar. Esta afirmacion se refleja en las entrevistas realizadas (Figura 3.31).

[7:10] E: C/02: Confianza [18:13] C/09: Confianza

E: ;Su enfermera podria detectar su /0% Encantadora, una relacion de
sobrecarga? rr_1u_cha confianza, lleva tantos afos
C/02: A lo mejor si, 1a 5 si (enfde ref). o viniendo a casa.

5i, porgue el otro dia me vio y me ,__a«-"’_‘

dijo, jay & que estds mas delgadal - [5:14] C/03: Satisfaccidn
Tampoco llevamos mucho tiempo, +~-n[ﬁ’ Relacion asistencial C | .- -

pero es como si la conociera de mas oy C/03: 5i, i, 5, estoy muy contenta.
tiempo e I

C/o2: era lo que dice la .5 :_an de_re.ﬁ:, i [7:9] C/02: Satisfaccién

ila quiero ver por un agujerital ¥ &l (el

paciente) le tiene tanta confianza que

cualguier cosa me estad diciendo C/02: muy carifoso, muy carinosa, y
illamalal la 5 (enf de ref) tambign majisima.

Figura 3.31. Tipo de relacién asistencial_C

Igualmente, cuando analizamos las respuestas dadas por los profesionales sanitarios
en referencia a la relacién asistencial que se establece en la valoracién de atencién
domiciliaria, todos ellos expresan confianza y cercania en un entorno en el que ha de

primar la comunicacién, la observacidon y el seguimiento constante:

PS/01: “Con un dia no, tendrias que hacer mds hincapié, tener mds tiempo, hacer un

seguimiento exhaustivo”.

PS/02: “Puedes intuir, por tu propia capacidad, cuando tu haces la entrevista ves mds
cosas. Con las cuatro preguntas que haces, bueno, alguna cosa podrias deducir, pero yo

creo que se ha de conocer al paciente”.

PS/03: “Relacion de confianza, también dependiendo mucho de hasta dénde quieren
ellos llegar. Es este aspecto he intentado ser siempre respetuosa. Si que hemos tenido

algun caso que hemos tenido que ser bastante invasivos, por el tema de la
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problemadtica familiar, pero yo creo que en general de confianza. Han venido y me han
contado todo lo que les ha pasado en general, y quien ha querido una relacion mds

distante, pues le he permitido mds distante”.

PS/03: “Sobre todo sentido comun, porque ni todo lo que se verbaliza existe, ni lo que
no se verbaliza, por el contrario, no existe. Creo que todo te ayuda, pero sobre todo
utilizar el sentido comun. Lo que ves, tu percepcion, que también estad relacionada con

tus vivencias”.

PS/04: “Relacion estrecha. Yo soy mds de implicarme, cercania. Primero porque la
persona tiene una necesidad que te estd verbalizando y porque necesita un apoyo, te lo

estd pidiendo. Y en ese momento eres el unico apoyo que tiene”.

PS/04: “Hay gente que no lo hace (demanda de ayuda), gente que cuando llegas ahi

,II

dices jmadre mia, jcomo estaba este hombre en esta situacion

PS/04: “El estrés del cuidador también. A veces no te dice que es por la persona, pero tu

lo ves que no puede, que no llega a todo”.

PS/04: “Yo creo que hacemos mucho mds de lo que pasamos al papel. Todo lo que
tenemos a nivel fisico no es real, lo que haces tu es una valoracion integral de la
situacion con otros factores. Yo creo que en la valoracion de la sobrecarga del cuidador
falta algo. No sé como se tendria que hacer. Nos perdemos mucho en lo que es hacer
los test, en fotocopiarte el test e ir apuntando, y a lo mejor cuando vas haciendo varios
domicilios acabas dejando el papel en la consulta, no te llevas nada, y lo que haces es
una valoracion, es como que desarrollas la capacidad de detectar donde hay carencias
y donde hay necesidades. Yo creo que estd aqui el quid, pero claro esto a nivel objetivo,
supongo que tendria que haber alguna manera, supongo que se podrd llegar a
desarrollar algun tipo de estrategia para poderlo detectar, que no sea algo asi tan

subjetivo”.
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PS/05: “Yo creo que cuando llegas al domicilio quizds lo primero que notas son los
sintomas, y el cuidador te explica mucho, a veces te explica mds cosas de sus

enfermedades que de las enfermedades del paciente”.

PS/06: “Muchas veces no te saben explicar qué les pasa, pero si que te transmiten la

emocion de tristeza o ansiedad o de nerviosismo”.

PS/07: “Intento explorar y saber cémo estd el cuidador. Incluso realizo la valoracion
integral en los cuidadores porque muchas veces tienen mds problemas los cuidadores

que el propio paciente”.

PS/08: “Yo creo que eso te lo da también el tiempo. Para mds o menos hacerte una foto

necesitas verlos, y te puedes hacer una foto de para dénde va esa familia”.

PS/09: “Depende de cada persona, yo creo que, si va a un domicilio, estableces un poco
de didlogo. Claro, si vas ahi, le haces el TAO (tratamiento de anticoagulacion oral), le
pinchas el Optovite, pues claro, no vas a hacer nada. Ahora, si estableces un poco de
comunicacion, yo creo que si, que puedes detectarlo, pero claro esta es la actitud de

cada profesional”.

Con todo esto, finalmente se han eliminado las categorias “Informacion que se obtiene
a partir de la valoracion enfermera” en profesionales sanitarios (PS) y “valoracion de
sintomas y predictores de sobrecarga a partir de la valoracion enfermera” en
cuidadores (C), puesto que se han fusionado con las categorias “Relacion

asistencial _PS”y “Relacidn asistencial _C”, respectivamente.

1.3. SINTESIS DE LOS RESULTADOS OBJETIVO 1

El primer objetivo que se planted en este estudio era “Comprender las capacidades
valorativas de las enfermeras y enfermeros en su funcion asistencial al cuidador
informal, con respecto a la evaluacion de sobrecarga del cuidador”. A través de él, se

ha conseguido comprender qué aspectos de la valoracion enfermera pueden
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determinar el nivel de sobrecarga del cuidador. Para ello, se ha llevado a cabo una
triangulacion de los datos provenientes de la revisidn bibliografica y las entrevistas
realizadas a profesionales sanitarios y cuidadores, a partir de la cual se han podido
identificar los factores predictores y sintomas de sobrecarga del cuidador mas

relevantes.

En primer lugar, se analizaron las respuestas de los profesionales sanitarios, referentes
al test de Zarit. Los 9 profesionales entrevistados expresaron su “incomodidad” a la
hora de administrarlo, viéndolo como una herramienta “poco objetiva y manipulable”,
“demasiado largo e inutil”. Por otro lado, cuando se les preguntd si cambiarian el test
de Zarit y como seria el test ideal para ellos, 8 de los 9 entrevistados propusieron que
se realizase un test “mds sencillo y reducido”, destacando que se incorporara en el

instrumento la valoracion enfermera.

Seguidamente, se realizd el andlisis de los predictores de sobrecarga asociados al
paciente y las respuestas resultantes de las entrevistas. La bibliografia consultada
respecto al nivel de dependencia relaciona un declive funcional del paciente con un
mayor nivel de sobrecarga de su cuidador. En las entrevistas, 8 de los 9 cuidadores
entrevistados, incluso los que reconocian no presentar ningun tipo de sobrecarga,
exponian la variable dependencia como un factor muy presente durante la entrevista.
Todos ellos respondieron a la pregunta de “équé es lo que le resulta mas dificil de la
atencion a su familiar?” haciendo referencia a tareas relacionadas con la dependencia
del paciente para las actividades basicas de la vida diaria (higiene, movilizacion...).
También, tres de los profesionales sanitarios opinaron que el nivel de dependencia del
paciente es un elemento relevante en la sobrecarga del cuidador, por considerar al
paciente dependiente mas demandante de cuidados. Respecto a la patologia del
paciente, entre los profesionales sanitarios, solo 2 de los 9 destacaron claramente la
demencia como una de las variables, asociadas al paciente, mas relevantes en la
sobrecarga del cuidador. En general, los estudios denotan que uno de los items que
predice en mayor medida altos niveles de sobrecarga son los problemas conductuales

y cognitivos, 2 de los 3 cuidadores de familiares con trastornos conductuales
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entrevistados expresaron la dificultad o la problematica a la hora de prestarles la
atencion. Afirmaron que, a pesar de la dependencia de su familiar, lo que mas
dificultad les generaba es su conducta inadecuada, enunciado por los cuidadores como
“cardcter dificil”. En cuanto a la variable de soporte social, en las entrevistas, 2 de los
cuidadores verbalizaron la situacion de alivio que sentian tras haber recibido las
ayudas sociales, 3 de ellos comentaron la necesidad de disponer de un soporte social
para mejorar su situacion y, por ultimo, 4 de los cuidadores manifestaron la ausencia
de sobrecarga debido a la presencia de soporte social. Respecto a la complejidad de la
patologia del paciente, sélo 1 de los entrevistados se refiri6 a la severidad de la
patologia como una variable relevante en la sobrecarga del cuidador. En cuanto a las
entrevistas realizadas a cuidadores, 1 de ellos, cuyo familiar se encontraba en fase final

de vida, manifestd mayor dificultad en el manejo de la situacién.

Finalmente, se analizd la informacién relacionada con los predictores de sobrecarga
asociados al cuidador. Segun la bibliografia, existen diferencias de riesgo de sobrecarga
del cuidador relacionadas con el género de este y 4 de los profesionales sanitarios
coincidieron en que el género es una variable muy presente en el riesgo de sobrecarga
del cuidador. En relacién con la edad del cuidador, 4 de los profesionales sanitarios
opinaron que los cuidadores de mayor edad eran los mdas sobrecargados y otros 4
opinaron que lo eran los cuidadores mas jovenes. Al analizar el parentesco de los
cuidadores, pudimos comprobar que, de las 9 entrevistas realizadas a los cuidadores, 4
de ellos tenian una relacidn de parentesco conyugal. En ellas se observé que sélo 1
cuidador reconocia sentir sobrecarga, mientras que los otros 3 conyuges manifestaron
el deseo de seguir cuidando a su pareja y de sentirse bien con ello. Por otro lado, 4 de
los profesionales sanitarios opinaron que los cuidadores con un nivel econdmico bajo
experimentan mayor sobrecarga, argumentando la posibilidad de acceder con mayor
facilidad a algun tipo de ayuda si los cuidadores dispusieran de un nivel de ingresos
mas alto. Respecto a la convivencia en el mismo domicilio, 2 de los profesionales
sanitarios opinaron que si se convive con el paciente no hay espacio para la

desconexion, lo que puede provocar la saturacion prematura. Sin embargo, en 2 de las
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entrevistas realizadas a cuidadores, la variable convivencia fue considerada como una
ventaja para el cuidado, contemplando que el cuidador no perdia el tiempo con
desplazamientos vy, por tanto, disminuia el nivel de estrés del cuidador. En relacién a
las estrategias de afrontamiento, estas representan un papel mediador del estrés en el
cuidador, y todos los autores estudiados coinciden en que los cuidadores con alta
vulnerabilidad presentan un elevado nivel de sobrecarga. Igualmente, en las
entrevistas, 8 de los 9 profesionales sanitarios coincidieron en sefalar la actitud del
cuidador o las estrategias de afrontamiento como uno de los principales factores a
considerar en la sobrecarga del cuidador. Por otro lado, segin la bibliografia
consultada, los sintomas emocionales de ansiedad y depresion son los principales
problemas manifiestos en los cuidadores de sobrecarga, y 6 de los 9 profesionales
sanitarios entrevistados coincidieron en determinar que la ansiedad, depresién vy
desesperanza son los sintomas mads significativos en la sobrecarga del cuidador, por
encima de los sintomas sociales (demanda de ayuda y aislamiento social) y los
comportamientos negativos (descuido de las propias necesidades, descuido del
paciente, preocupacion excesiva por el paciente). Finalmente, estan los sintomas
fisicos, en la revision bibliografica, encontramos que cansancio, dificultad para dormir
y los dolores osteoarticulares, destacan como los mas notables en la sobrecarga del
cuidador, y 8 de los 9 profesionales sanitarios manifestaron que el cansancio y la
dificultad para dormir del cuidador son los sintomas mdas comunes en la sobrecarga del
cuidador, seguido de las palpitaciones y los trastornos de memoria y concentracién,

sefialado por 5 profesionales.

En definitiva, se han conseguido agrupar los aspectos mas influyentes en la sobrecarga
del cuidador, considerando la informacidn proporcionada por cuidadores informales,
profesionales sanitarios y la literatura cientifica para poder disefiar el nuevo
instrumento de evaluacidén de sobrecarga, basdandose en aspectos que forman parte de
la recogida de datos y de la valoracidén que realizan las enfermeras/os de un paciente
dependiente en el domicilio y de su cuidador, y cuyo analisis podra permitirnos

identificar la presencia de una posible sobrecarga.

214



CAPITULO 3 RESULTADOS

2. RESULTADOS REFERENTES AL OBJETIVO GENERAL 2

Generar un instrumento de medida de la sobrecarga del cuidador informal basado en
los predictores de sobrecarga, asociados al paciente y al cuidador, y en los sintomas

fisicos y psicosociales de sobrecarga del cuidador.

2.1. DISENO DEL INSTRUMENTO DE MEDIDA DE SOBRECARGA DEL
CUIDADOR

En el siguiente punto se han agrupado los aspectos que mas influyen en la sobrecarga
del cuidador, a partir de la informaciéon proporcionada por cuidadores informales,
profesionales sanitarios y teniendo en cuenta literatura cientifica, para elaborar la
herramienta de medida de sobrecarga del cuidador, que hemos llamado “Cuestionario

de evaluacidn de sobrecarga del cuidador” (CESC) (Anexo 6).

2.1.1. Caracteristicas del instrumento

El instrumento mide varios aspectos de la carga, se obtienen a partir de la valoracién
enfermera. Entre los que se encuentran los diversos sintomas y factores predictores de
sobrecarga, asociados al cuidador y al paciente, y que constituyen variables de medida
de la carga objetiva y subjetiva (Figura 3.32), lo cual es esencial para la elaboracion de
la nueva herramienta de medida de sobrecarga del cuidador, tal como se ha planteado
en numerosas investigaciones sobre cuidadores, en las que la sobrecarga es un
constructo diverso y multidimensional (Montorio, Fernandez, Colodréon y Sanchez,

1998).
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o Bemndaﬁ r. conductuales.

Figura 3.32. Variables de sobrecarga del cuidador objetivas y subjetivas, asociadas al
cuidador y al paciente.

Tener una medida objetiva de la carga del cuidador por parte de las enfermeras y
enfermeros proporciona una forma sencilla de identificar areas concretas de
intervencion, siendo una forma facil de evaluar para el profesional que calificar las
respuestas emocionales de los cuidadores a la prestacion de atencion. Sin embargo, es

necesaria también la inclusién de variables subjetivas en el instrumento de valoracién
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de la carga del cuidador, ya que es la Unica manera de comprender el verdadero
impacto de la prestacion de atencién en la vida de los cuidadores y no se puede pasar
por alto una de las dreas que causan el mayor peligro en la sobrecarga del cuidador.
Los factores subjetivos representan la complejidad de aspectos emocionales como la
angustia o la desesperanza de los cuidadores, asi pueden ser considerados
representaciones mas exactas de las reacciones personales de los cuidadores a los
efectos de la prestacion de atencion. Los investigadores sugieren que las medidas
estrictamente objetivas de la carga de los cuidadores no pueden identificar con

precisién cuando estos se encuentran en riesgo (Honea et al., 2008).

En definitiva, la carga del cuidador no puede ser reducida a un Unico concepto, sino
gue debe ser entendida desde una perspectiva holistica, englobando todos los factores
que forman parte del proceso de cuidar (Carretero et al., 2006), y asi es como lo
hemos considerado para el disefio y presentacién de esta nueva herramienta de

medida de sobrecarga del cuidador.

Por otro lado, otra de las caracteristicas del CESC es que trata de ser una herramienta
breve y facil de completar para las enfermeras y enfermeros, de manera que la
informacién que contiene es facil de obtener y de anotar. En comparacién con la actual
escala de Zarit, que se basa en respuestas subjetivas de los cuidadores, que en
ocasiones son de dificil respuesta, ademds aumentan la longitud del test y limitan su

aplicabilidad clinica (Portenoy et al., 1994; Stetz, 1987).

2.1.2. items del instrumento de medida de sobrecarga del cuidador

El CESC consta de 16 items separados en dos bloques, el cuidador y el paciente. Todos
ellos estan disefiados para medir el mismo constructo, que es la sobrecarga del
cuidador, pero se encuentran separados por cuestiones de formato, para facilitar la

cumplimentacion por parte del profesional sanitario.
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Los items que incluye el cuestionario son:

1.

2
3.
4

10.

11.

12.

13.

Género: hombre o mujer.

Parentesco: conyuge u otros.

Nivel de ingresos: bajo, medio o alto.

Convivencia: referido a si el cuidador convive o no en el mismo domicilio que el
paciente.

Soporte social/familiar: referido a si el cuidador tiene o no ayudas a domicilio,
prestaciones econdmicas, ingresos por descanso familiar, Telealarma, cuidador
remunerado, otros familiares...

Percepcién del cuidador sobre la ayuda recibida.

Sintomas emocionales: el cuidador presenta o no ansiedad (nerviosismo,
angustia, tension, estrés); depresiéon (llanto, tristeza, apatia); desesperanza
(reconoce que “no puede mas”).

Sintomas sociales: referido a si el cuidador realiza o no multiples demandas de
ayuda (visitas o contactos repetidos al CAP) y/o si presenta aislamiento social.
Comportamientos negativos: referido a si el cuidador presenta o no
preocupacion excesiva por el paciente, descuido del paciente y/o de las propias
necesidades.

Sintomas fisicos_A: referido a si el cuidador presenta o no cansancio (falta de
fuerzas, fatiga) y/o dificultad para dormir.

Sintomas fisicos_B: referido a si el cuidador presenta o no palpitaciones y/o
trastornos de memoria.

Afrontamiento: referido a la actitud del cuidador frente al problema (positiva o
negativa).

MACA (Modelo de Atencidn a la Cronicidad Avanzada): referido a si el paciente
es un paciente en fase final de vida o presenta una enfermedad crdnica

avanzada.

218



CAPITULO 3 RESULTADOS

14. Dependencia: referido a si el paciente presenta una dependencia severa
(Barthel menor o igual a 35 o Lawton y Brody menor o igual a 3 en mujeres y
menor o igual a 1 en hombres).

15. Pfeiffer: referido a si el paciente presenta un deterioro cognitivo moderado a
importante (Pfeiffer igual o mayor a 5) o si presenta un diagndstico de
demencia.

16. Trastornos conductuales: referido a si el paciente presenta trastornos del
comportamiento como agitacion, insomnio, agresividad, hiperactividad,

delirios, gritos...).

2.1.3. Ponderacion de las variables y puntuacion

En esta fase del estudio, surge la tesitura de asignar nUmeros o puntuaciones a cada
variable, teniendo en cuenta que estamos tratando con variables que suponen
distintos niveles de relevancia en la sobrecarga del cuidador, como ya se ha
especificado en el apartado anterior. Sumamos aspectos distintos, aunque todos
influyen de un modo u otro en la sobrecarga del cuidador, pero no sabemos cuanto
pesa concretamente cada uno, o cuanto afectard cada factor a la sobrecarga del
cuidador, para poder establecer un baremo adecuado. Somos conscientes de que se
trata de un proyecto social, en el cual entran a formar parte muchos aspectos
subjetivos que hacen dificil poder cuantificar con exactitud el nivel de sobrecarga del
cuidador. El procedimiento que se ha seguido para ponderar las variables ha consistido
en atribuir un valor numérico a cada categoria segun la importancia que se le ha
asignado en el andlisis. Estas ponderaciones han sido expresadas utilizando los valores
numeéricos 1, 2, 3 y 4 en una escala de menor a mayor importancia, donde el 1 es
conferido a las variables con menos importancia en la sobrecarga del cuidador, y el 4

es adjudicado a las variables consideradas mas relevantes (Tabla 3.17).
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Tabla 3.17. Ponderacién: asignacion de valores numéricos a las variables

Variables 4 3 2 1 ‘

Género: mujer X

Parentesco: cényuge X

Nivel de ingresos bajo X

Convivencia X

Ausencia de soporte social/familiar X

Ausencia de satisfaccién con la ayuda recibida X

Sintomas emocionales X

Sintomas sociales X

Comportamientos negativos X

Sintomas fisicos: cansancio y/o dificultad para dormir X

Sintomas fisicos: Palpitaciones y/o Trastornos de memoria X

Afrontamiento inefectivo/actitud negativa X

Paciente en fase final de vida/MACA X

Dependencia severa X

Demencia severa/ Pfeiffer 5 >errores X

Trastornos conductuales X

Fuente: Elaboracién propia

(e

Por otro lado, todos los items son de respuesta dicotdmica, “si” o “no”, ya que hay que
tener en cuenta otro factor: en el ambiente laboral real, con visitas de pocos minutos,
la valoracion ha de ser rapida y operacional. La presion de estrés y de tiempo en este
ambito laboral, hace que se pueda caer en el falseamiento de responder un valor
medio ante la duda del desconocimiento. Un ejemplo claro lo vemos en la conocida
campana de las “5 piezas de frutas y verduras al dia”. Esto significa que debemos
consumir 5 porciones de fruta y/o verdura cada dia, pero ¢de qué se trata
exactamente?, ¢de 5 guisantes o 5 manzanas?, é{de verdura fresca o congelada? En
esta campafia es evidente que hay simplificaciones, pero el efecto, el beneficio social
gue tiene esta férmula tan simplificada, ya es muy grande y se acepta. Asi, en el CESC

se trata de incluir en general valores polares (a través de respuestas dicotémicas);
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buscar la polaridad, aunque parezca que se pierde precisiéon en la evaluacidn, puede
ayudar justamente a caracterizar y a poder dar una forma, a que los problemas graves

realmente aparezcan en la tabla y que la evaluacion sea eficiente en tiempo.

Finalmente, para llegar a la férmula de la sobrecarga del cuidador, que determine la
presencia o ausencia de sobrecarga y el grado de la misma, es necesario poder
caracterizar bien el peso especifico de cada variable sobre un experimento que es
esencialmente humano y social. Pongamos como ejemplo la actitud del cuidador, no
podemos valorarla del 0 al 10, ya que se trata de una variable subjetiva por parte de la
enfermera/o, ésta no tiene un rango para comparar actitudes y, ademas, el valor
puede verse afectado por la propia receptividad del profesional. Las variables relativas
a la actitud son dificiles de cuantificar, no obstante, la puntuacidn final asignada, que
establece la presencia o ausencia de sobrecarga, y el grado de la misma, ha sido
determinada con la suma de los valores numéricos asignados a cada variable, siendo

41 la maxima puntuacién y 0 la minima (Tabla 3.18).

De este modo, la sobrecarga intensa, ha sido definida mediante la suma de las
variables con el valor numérico mas alto (4), y, por tanto, que determinan mayor
importancia en la sobrecarga del cuidador, con una puntuacién final igual o mayor a
20. La sobrecarga moderada equivale a la suma de las variables con el valor numérico
3 (importancia moderada en la sobrecarga del cuidador), resultando ser de 12, por lo
gue nos encontramos ante una sobrecarga moderada cuando la puntuacién final va de
12 a 19. La sobrecarga leve equivale a la suma de las variables con el valor numérico
mas bajo asignado (1), que a su vez han sido clasificados como los factores con menos
influencia o importancia en la sobrecarga del cuidador. El resultado suma 5, por lo que
la puntuacion final que determina una sobrecarga leve corresponde al intervalo que va

de 5a11.Y con un valorinferior a5 podriamos decir que no se observa sobrecarga.

221



CAPITULO 3 RESULTADOS

Tabla 3.18. Puntuacidn final del instrumento

Sobrecarga intensa: 2 20 puntos
Sobrecarga moderada: 12-19 puntos
Sobrecarga leve: 5-11 puntos

No se observa sobrecarga: < 5 puntos

Fuente: Elaboracion propia

Tenemos una escala de 4 categorias, pero ¢cuanto pesa realmente cada variable? El
propio estudio de campo puede llegar a determinarlo; para poder determinar si el
umbral de la sobrecarga se encuentra en 5 o en 6, para poder afinar ese valor, y poder
llegar a fundamentar de forma adecuada la aplicacidn practica de esta escala, hacen
falta respuestas, hace falta feedback y conocimiento del caso, algo que vamos a
obtener a partir de la puesta en marcha de la nueva herramienta de valoracién

mediante una prueba piloto.

A continuacién, se detalla el resultado del andlisis realizado para asignar una
ponderacion determinada a cada una de las variables seleccionadas. En primer lugar,
vemos las variables asociadas al cuidador (género, parentesco, nivel de ingresos y
convivencia, soporte social, sintomas psicosociales y fisicos, afrontamiento y actitud
frente al problema) y seguidamente encontramos las variables asociadas al paciente

(dependencia, demencia y trastornos conductuales y complejidad de la patologia):

Género, parentesco, nivel de ingresos y convivencia

Estos cuatro predictores de sobrecarga del cuidador, segun la revisidn bibliografica y
entrevistas a profesionales expertos, en una escala de valoracién de sobrecarga, tienen
un mayor peso: el sexo femenino, el cényuge, un nivel bajo de ingresos del cuidador y
si existe convivencia en el mismo domicilio. En este sentido, las cuatro variables han
sido ponderadas en el nuevo instrumento de medida con el valor numérico 1, ya que
se trata de variables predictoras de sobrecarga significativas, pero con el peso mas

bajo de la escala numérica en comparacién con el resto de las variables.

222



CAPITULO 3 RESULTADOS

Soporte social/familiar

La influencia del soporte social o familiar para disminuir la sobrecarga del cuidador es
un aspecto muy significativo sefalado tanto por los profesionales sanitarios como por
la bibliografia estudiada. Se presenta como un factor clave que protege al cuidador de
la sobrecarga, siendo mds importante la satisfaccion que sienten los cuidadores con el
mismo, es decir, cdmo es percibido este soporte social o familiar por los usuarios, mas
que la calidad o la cantidad de apoyo con la que cuenta el cuidador. Por tanto, la
ausencia de soporte social/familiar, o lo que es mas importante, la ausencia de
satisfaccién con la ayuda que el cuidador recibe ha elevado considerablemente la
carga en el instrumento de medida, por lo que se le ha asignado un valor numérico de

3y 4 respectivamente.

Ambos items (soporte social/familiar y satisfaccion con la ayuda recibida) estan
considerados como los principales moduladores de sobrecarga del cuidador, junto con
la capacidad de afrontamiento o la actitud que presenta el cuidador frente al
problema. Es por eso, que la ponderacidon que han recibido en el CESC es equiparable
con las principales variables predictoras de sobrecarga (dependencia, demencia y
trastornos de la conducta) otorgando mayor importancia a la satisfaccién con la ayuda

recibida.

Sintomas psicosociales y fisicos

Los sintomas psicosociales se han presentado en tres areas bien diferenciadas: la
emocional, la social y la que incluye comportamientos negativos. Tras el analisis
realizado, ha sido seleccionada una sintomatologia especifica, por su grado de

prevalencia e importancia, dentro de cada uno de estos ambitos:

- Los sintomas emocionales elegidos son: depresién, ansiedad y desesperanza.
- Las selecciones de sintomas sociales son: las numerosas demandas de ayuda y

el aislamiento social.
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- En cuanto a los comportamientos negativos, se han incluido en el instrumento:
la preocupacién excesiva por el paciente, descuido del paciente y descuido de

las propias necesidades.

Segun los profesionales sanitarios entrevistados, sostienen que los sintomas
emocionales son mds importantes en la sobrecarga del cuidador que los sociales y los
comportamientos negativos, por tanto, lo sintomas emocionales seleccionados tras el
analisis presentan mayor ponderacion en la nueva escala de medida de sobrecarga del
cuidador, siendo el 4 el valor numérico asignado para ellos, frente al valor 3 para los

sintomas sociales y los comportamientos negativos.

Respecto a los sintomas fisicos, y tras el analisis realizado, en el instrumento de
medida tienen una puntuacién inferior a la de los sintomas psicosociales, ya que han
sido considerados menos relevantes en la sobrecarga del cuidador. Entre ellos, han
sido seleccionados: el cansancio y dificultad para dormir, palpitaciones y trastornos de
memoria, siendo menos relevantes los dos ultimos. Asi, la ponderacién numérica
asignada ha sido un 2 para los sintomas fisicos mas significativos en la sobrecarga del

cuidador, y un 1 para los otros dos restantes.

Afrontamiento/actitud frente al problema

Como ya se ha especificado anteriormente, las estrategias de afrontamiento del propio
cuidador son consideradas una de las principales variables moduladoras o
modificadoras de los efectos perjudiciales que tiene el desempeiio del rol de cuidador,
junto con el soporte social. En referencia a ambos items, del analisis realizado se
desprende que el principal factor modulador es la actitud del cuidador o las estrategias
de afrontamiento, por encima del soporte social, y asi ha sido reflejado en Ia
ponderacion de las variables que constituyen el nuevo instrumento de sobrecarga del

cuidador, con el valor numérico 4 para esta variable.
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En definitiva, todas estas variables modulan el impacto que representa el desempeiio
del papel del cuidador, las cuales constituyen niveles de ponderacidon bien
diferenciados en base a la influencia que ha demostrado cada una de ellas en la
sobrecarga del cuidador. A continuacidn, se muestra un esquema (Figura 3.33) que

resume el andlisis realizado en este apartado.

\

Valor numérico 4
Dependencia severa
Trastornos conductuales
Sintomas emocionales
Afrontamiento inefectivo/actitud negativa
Ausencia de satisfaccion con la ayuda recibida

J

Valor numeérico 3

Demencia severa

Sintomas sociales
Comportamientos negativos
Ausencia de soporte social )

Valor numeérico 2
Cansancio
Dificultad para dormir

.

Valor numérico 1 \
Paciente terminal/MACA
Género: mujer
Parentesco: Conyuge
Nivel de ingresos: bajo
Convivencia
Palpitaciones
Trastornos de memoria /

Figura 3.33. Resumen: importancia de las variables en la sobrecarga del cuidador.

Dependencia

En lo que respecta al nivel de dependencia del paciente, éste representa uno de los

elementos mds relevantes en la sobrecarga del cuidador y en la valoracion que las
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enfermeras/os realizan al paciente ATDOM, mediante las escalas de Barthel?® y de
Lawton y Brody?!. En este sentido, dado que la determinacién de la capacidad
funcional del paciente se lleva a cabo a través de dos escalas objetivas y ajustadas al
paciente, es posible llegar a determinar en gran parte el nivel de sobrecarga del
cuidador con los resultados de las mismas. De esta manera, y sabiendo que las
conclusiones del analisis relacionan un alto nivel de dependencia del paciente con un
mayor nivel de sobrecarga de su cuidador, un paciente con un resultado en la escala de
Barthel inferior o igual a 35, que indica la existencia de una dependencia severa o total,

puede corresponderse con un nivel de sobrecarga elevado.

Del mismo modo, se ha realizado esta equiparacién de variables con el test de Lawton
y Brody, donde una puntuacion 3 o inferior en mujeres, y de 1 o inferior en hombres,
que significan dependencia total o severa, han sido equiparadas con un nivel de
sobrecarga del cuidador elevado. Por consiguiente, ambos items (Barthel < 35 y
Lawton y Brody < en mujeres o < 1 en hombres) han sido incluidos en el instrumento
de medida para evaluar y ponderar la variable de dependencia con el maximo valor

numeérico 4.

Demencia y trastornos conductuales

Gran parte del nivel de sobrecarga del cuidador se debe a la demencia y/o del
deterioro cognitivo del paciente y, sobre todo, de la presencia de factores

conductuales y de comportamiento activos como son agitacion, agresividad, insomnio,

20 Escala de Barthel. Puntuacién:< 20 puntos Dependencia total; de 20 a 35 puntos Dependencia severa;
de 40 a 55 puntos Dependencia moderada; > 60 puntos Dependencia ligera; 100 puntos Auténomo (90
puntos si silla de ruedas).

21 Escala de Lawton y Brody. Puntuacién en mujeres: 0-1 Dependencia total; 2-3 Dependencia severa; 4-
5 Dependencia moderada; 6-7 Dependencia ligera; 8 Auténomo. Y Puntuacion en hombres:
Dependencia total; 1 Dependencia severa; 2-3 Dependencia moderada; 4 Dependencia ligera; 5
Auténomo.
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hiperactividad, delirios, gritos, etc. De acuerdo con esta afirmacidn, la demencia ha
sido ponderada con el valor numérico 3 y la presencia de trastornos de la conducta con

el valor numérico 4.

Para objetivar esta variable, es posible establecer una relacién de las variables
deterioro cognitivo y sobrecarga del cuidador cuantificAndolo mediante los resultados
de una escala de valoracién del estado cognitivo del paciente. Esta es la escala de
Pfeiffer?> (Short Portable Mental Status Questionaire), dado que es una de las mas
utilizadas en Atencién Primaria, por su eficacia, brevedad y facilidad (Contador,
Fernandez-Calvo, Ramos, Tapias-Merino y Bermejo-Pareja, 2010; Grupo de trabajo
Gaspar et al.,, 2006; Grupo de trabajo Guirao-Goris et al., 2006b; Grupo de trabajo
Lombardo et al, 2002; Grupo de trabajo de Sistema de Informacién de Atencidn
Primaria (SIAP) y colaboradores, 2010; Roman y Roca, 2007). Por tanto, un resultado
en la escala de Pfeiffer igual o superior a 5, que equivale a un deterioro cognitivo de
moderado a importante, supondria una sobrecarga severa del cuidador informal. Y,
sobre todo, se ha establecido también una relacidn entre las variables “factores
conductuales de la patologia” y la sobrecarga del cuidador. De manera que la
presencia o ausencia de alteraciones conductuales como agitacion, agresividad,
insomnio, hiperactividad, delirios, gritos, etc. ha supuesto un complemento adicional

en la ponderacion del nivel de sobrecarga del cuidador.

Complejidad de la patologia

En el instrumento de medida de sobrecarga del cuidador es preciso saber si se trata de
un paciente crénico avanzado (MACA), por el gran desgaste que produce en el
cuidador los sentimientos de angustia y desesperacién que coexisten en estas

circunstancias. Pero, ademas, a esta variable se le ha asignado menor peso en la

22 Escala Short Portable Mental State Questionnaire (SPMS). Puntuacién: 0-2 errores: normal; 3-4
errores: deterioro cognitivo leve; 5-7 errores: deterioro cognitivo moderado; 8-10 errores: deterioro
cognitivo importante.
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sobrecarga del cuidador (valor numérico 2), frente al valor que representan las otras
variables de esta categoria en la sobrecarga del cuidador, y que se ha evidenciado a
través del andlisis de la literatura y las entrevistas. Por lo tanto, las variables asociadas
al paciente, dependencia y trastornos conductuales son las dos grandes variables
predictoras de sobrecarga del cuidador, seguido de demencia y/o deterioro cognitivo,
y en menor medida, la variable complejidad de la patologia (refiriéndonos a procesos

terminales o pacientes MACA) (Figura 3.34).

SOBRECARGA

—!ependencia

- Trastornos conductuales o

. . del comportamiento
- Demencia/Deterioro

cognitivo

.Complejidad dela

patologia

Figura 3.34. Influencia de variables asociadas al paciente en la sobrecarga del cuidador.

2.2. ANALISIS DESCRIPTIVO DE LOS DATOS

Una vez recogidos los cuestionarios y medidas, se procedié al andlisis descriptivo de los
mismos, con el objetivo de agrupar y representar la informacién de forma ordenada.
Esto nos permite también aspectos caracteristicos del comportamiento, estimar
frecuencias y examinar tendencias de la poblacién estudiada.

La recogida de datos se realizd en el periodo de abril a septiembre de 2017 mediante

una prueba piloto del cuestionario de sobrecarga del cuidador (CESC). Se recibieron
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310 cuestionarios, de los cuales 14 fueron eliminados, ya que no se ajustaban a los

criterios de inclusion. La mayoria fueron elaborados en formato papel (Tabla 3.19).

Tabla 3.19. Formato de registros utilizados para la prueba piloto

Participantes Porcentaje
Registros en formato digital 23 7%
Registro en formato papel 287 93%
Total 310 100%

Fuente: Elaboracién propia

En referencia a los profesionales sanitarios, la muestra de estudio fue de 14
profesionales sanitarios, lo que supone una participacion del 42%, distribuido de la

siguiente manera segun el centro de trabajo (Tabla 3.20).

Tabla 3.20. Enfermeras y enfermeros segun CAP

Sujetos: Enfermeras y enfermeros

Poblacién de estudio  Muestra de estudio Porcentaje de

participacion
CAP Florida Norte 3 3 100%
CAP Florida Sur 13 7 54%
CAP Pubilla Cases 17 4 24%
33 14 42%

Fuente: Elaboracién propia

Por otro lado, la muestra de cuidadores estudiada a los cuales se les ha aplicado el
cuestionario de evaluacion de sobrecarga CESC equivale a un 34% del total, cuya
distribucién segun el centro de trabajo se puede ver en la Tabla 3.21. Dicho porcentaje
equivale a la muestra final de cuidadores tras haber excluido aquellos que no cumplian

con los criterios de inclusion (14 cuestionarios):
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- 10 cuestionarios excluidos por falta de datos. No constaba la puntuaciéon del
test de Zarit, necesaria para llevar a cabo el analisis de las caracteristicas
psicométricas en la siguiente fase del estudio.

- 4 cuestionarios excluidos por tratarse de cuidadores de pacientes ingresados en

un centro residencial.

Tabla 3.21. Cuidadores principales segin CAP

Sujetos: Cuidadores

Poblaciéon de estudio Muestra de estudio Porcentaje de
cuidadores valorados
CAP Florida Norte 263 187 71%
CAP Florida Sur 312 59 19%
CAP Pubilla Cases 296 50 17%
TOTAL 871 296 34%

Fuente: Elaboracién propia

2.2.1. Analisis de frecuencias

En el procedimiento de andlisis de frecuencias destaca para esta investigacion la
frecuencia y el porcentaje de respuestas de cada item, con el objetivo de obtener una

I "

descripcién de la distribucién de las variables. No se ha calculado el “porcentaje
valido” ya que los valores “missing” estaban excluidos directamente del total de
observaciones. Tampoco se ha calculado el “porcentaje acumulado” ya que este
porcentaje tiene interpretacion sélo en los casos en que la variable sea susceptible de
medida en una escala ordinal, algo que no ocurre en nuestro estudio, donde las
variables son nominales. Se analizaron las respuestas de los participantes
agrupandolos por CAPs (CAP Florida Norte, CAP Florida Sur y CAP Pubilla Cases) lo que
permitid conocer las propiedades no solo de las personas, sino también de las zonas

estudiadas. A continuacidn, se detallan las frecuencias y porcentajes de los 16 items

gue componen el cuestionario de sobrecarga del cuidador:

230



CAPITULO 3

RESULTADOS

Género

En la Tabla 3.22 vemos que mds de la mitad de los cuidadores de la muestra estudiada

son mujeres (68%), y se observa la misma tendencia en cada uno de los centros.

Tabla 3.22. Distribucién “Género” segln centro sanitario

Hombre Mujer 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 34% 66% 100% n=187
CAP Florida Sur 31% 69% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 28% 72% 100% n=50
Total 32% 68% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Parentesco

Entre los cuidadores se observa que solo un 34% son conyuges. El resto tiene otro tipo
de parentesco con la persona a la que cuida. Observamos porcentajes similares al

analizar la frecuencia de cényuges en cada uno de los centros de estudio (Tabla 3.23).

Tabla 3.23. Distribucién “Parentesco” segln centro sanitario

Cényuge Otros 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 39% 61% 100% n=187
CAP Florida Sur 25% 75% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 30% 70% 100% n=50
Total 34% 66% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Nivel de ingresos

Respecto al nivel de ingresos, en la Tabla 3.24 se ha percibido, por parte de los
profesionales que realizaron el cuestionario, que casi la mitad de los cuidadores

presentaban un nivel de ingresos bajo. No ocurre lo mismo al analizar esta variable por
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zonas, donde se observa que el 80% de la muestra del CAP Florida Sur presenta un

nivel de ingresos medio o alto.

Tabla 3.24. Distribucién “Nivel de ingresos” segln centro sanitario

Medio o alto Bajo 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 56% 44% 100% n=187
CAP Florida Sur 80% 20% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 42% 58% 100% n=50
Total 58% 42% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Convivencia

En la siguiente tabla (Tabla 3.25) se comprueba que la mayor parte de los cuidadores
conviven en el mismo domicilio con el paciente al que cuidan, tanto si analizamos el

total de la muestra como cada zona por separado.

Tabla 3.25. Distribucion “Convivencia” segln centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 28% 72% 100% n=187
CAP Florida Sur 37% 63% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 30% 70% 100% n=50
Total 30% 70% 100% N=296

Fuente: Elaboraciéon propia

Soporte social/familiar

En la esta tabla (Tabla 3.26) observamos que casi toda la muestra dispone de soporte
para el cuidado, ya sea social, en forma de ayudas a domicilio, prestaciones

econdmicas, ingresos por descanso familiar, telealarma, cuidador remunerado; o bien
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soporte de otros familiares. Observamos, que ocurre lo mismo para cada centro, los

tres presentan un alto porcentaje de cuidadores con soporte social/familiar.

Tabla 3.26. Distribucion “Soporte social/familiar” segin centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 16% 84% 100% n=187
CAP Florida Sur 17% 83% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 26% 74% 100% n=50
Total 18% 82% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Percepcidn

La variable percepcidon responde a la pregunta: ¢piensa el cuidador que la ayuda
recibida es insuficiente o inadecuada? Si analizamos las respuestas, vemos que de los
cuidadores que reciben soporte social o familiar un 33% piensan que la ayuda recibida
es insuficiente o inadecuada, mientras que el 67% estan satisfechos con la ayuda que
reciben, observando la misma tendencia en cada uno de los centros estudiados (Tabla

3.27).

Tabla 3.27. Distribucidn “Percepcion” segln centro sanitario

Hombre Mujer 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 61% 39% 100% n=187
CAP Florida Sur 86% 14% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 66% 34% 100% n=50
Total 67% 33% 100% N=296

Fuente: Elaboraciéon propia

Sintomas emocionales

En la Tabla 3.28 de frecuencias se puede comprobar que un poco mas de la mitad de

los cuidadores de la muestra sufren sintomas emocionales relacionados con la
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ansiedad, como nerviosismo, angustia, tensién o estrés, y/o sintomas relacionados con
la desesperanza, es decir, reconocen que “no pueden mas”. Sin embargo, cabe
destacar el resultado observado al realizar el andlisis en cada zona, donde se

comprueba la presencia de un 22% de sintomas emocionales en el centro Florida Sur.

Tabla 3.28. Distribucidn “Sintomas emocionales” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 42% 58% 100% n=187
CAP Florida Sur 78% 22% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 42% 58% 100% n=50
Total 49% 51% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Sintomas sociales

Vemos que solo un 24 % de los cuidadores presentan sintomas sociales, tales como las
multiples demandas de ayuda y/o aislamiento social, observando la misma tendencia

al analizar cada zona por separado (Tabla 3.29).

Tabla 3.29. Distribucidén “Sintomas sociales” seglin centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 69% 31% 100% n=187
CAP Florida Sur 97% 3% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 80% 20% 100% n=50
Total 76% 24% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia
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Comportamientos negativos

En este item vemos que una cuarta parte de los cuidadores presenta algun
comportamiento negativo, como preocupacién excesiva por el paciente, descuido del
mismo y/o de las propias necesidades, destacando un alto porcentaje (42%) en el
centro Pubilla Cases, en comparacion al centro Florida Norte (26%) y al centro Florida

Sur (7%) (Tabla 3.30).

Tabla 3.30. Distribucion “Comportamientos negativos” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 74% 26% 100% n=187
CAP Florida Sur 93% 7% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 58% 42% 100% n=50
Total 75% 25% 100% N=296

Fuente: Elaboraciéon propia

Sintomas fisicos_A

A continuacién, se comprueba que mas de la mitad del total de cuidadores presentan
los sintomas de cansancio (falta de fuerzas, fatiga) y/o dificultad para dormir.
Asimismo, es destacable que en el centro Florida Sur el porcentaje (20%) de estos

sintomas fisicos sea claramente inferior (Tabla 3.31).

Tabla 3.31. Distribucidn “Sintomas fisicos_A” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 32% 68% 100% n=187
CAP Florida Sur 80% 20% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 42% 58% 100% n=50
Total 43% 57% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia
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Sintomas fisicos_B

En el siguiente item observamos entre los cuidadores un porcentaje muy bajo de
sintomas como palpitaciones y trastornos de memoria, tanto en el total de la muestra
como en la distribucion por centros, destacando Florida Sur como el centro en el que

menor porcentaje de estos sintomas se detecta (Tabla 3.32).

Tabla 3.32. Distribucion “Sintomas fisico_B” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 77% 23% 100% n=187
CAP Florida Sur 97% 3% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 76% 24% 100% n=50
Total 81% 19% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Afrontamiento

En la Tabla 3.33 vemos que el 80% de los cuidadores que se han estudiado presentan

una actitud positiva frente al problema, observando el porcentaje mas alto en el

centro de Florida Sur.

Tabla 3.33. Distribucién “Afrontamiento” segun centro sanitario

Positivo Negativo 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 76% 24% 100% n=187
CAP Florida Sur 97% 3% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 74% 26% 100% n=50
Total 80% 20% 100% N=296

Fuente: Elaboraciéon propia
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item 13: MACA

En la siguiente tabla se puede comprobar que el 20% de los pacientes de la muestra se
encontraban en fase final de vida o se trataba de pacientes con prondstico de vida
limitado, incluidos en el Modelo de Atencién a la Cronicidad Avanzada (MACA) (Tabla

3.34).

Tabla 3.34. Distribucion “MACA” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 77% 23% 100% n=187
CAP Florida Sur 86% 14% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 86% 14% 100% n=50
Total 80% 20% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Dependencia

A continuacién, observamos que un poco mas de la mitad de los pacientes presentan
un nivel de dependencia severo, con resultados en la escala de Barthel < 35 o en la
escala de Lawton y Brody < 3 en mujeres y < 1 en hombres (Tabla 3.35). Igualmente, en

la tabla destaca un porcentaje menor de dependencia en el centro Florida Sur (47%).

Tabla 3.35. Distribucion “Dependencia” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 44% 56% 100% n=187
CAP Florida Sur 53% 47% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 46% 54% 100% n=50
Total 46% 54% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia
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Pfeiffer

En este item, vemos que la tercera parte de los pacientes estan diagnosticados de
demencia o sufren un deterioro cognitivo de moderado a importante, con un resultado
en la escala de Pfeiffer > 5, destacando un porcentaje mayor en el centro Pubilla Cases

(Tabla 3.36).

Tabla 3.36. Distribucidn “Pfeiffer” segiin centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 68% 32% 100% n=187
CAP Florida Sur 63% 37% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 54% 46% 100% n=50
Total 65% 35% 100% N=296

Fuente: Elaboracién propia

Trastornos conductuales

Finalmente, en la siguiente tabla se puede comprobar que menos de la cuarta parte de
los pacientes sufren trastornos conductuales o del comportamiento, tales como,

agitacién, insomnio, agresividad, hiperactividad, delirios o gritos (Tabla 3.37).

Tabla 3.37. Distribucidn “Trastornos conductuales” segun centro sanitario

No Si 100% V. Absoluto
CAP Florida Norte 74% 26% 100% n=187
CAP Florida Sur 83% 17% 100% n=59
CAP Pubilla Cases 82% 18% 100% n=50
Total 77% 23% 100% N=296

Fuente: Elaboraciéon propia
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2.2. VALIDACION DEL INSTRUMENTO

La medicion de la carga del cuidador en el dmbito clinico y de investigacion idealmente
debe ser llevada a cabo con una herramienta pluridimensional, valida, fiable y
clinicamente relevante (Honea et al., 2008). En este sentido, ha sido necesario realizar
un proceso de medicidn y analisis de las caracteristicas psicométricas del instrumento
generado, hasta llegar a obtener la versién definitiva validada. Esto ha consistido en
determinar la factibilidad, validez y fiabilidad del mismo, dado que todos ellos son
considerados criterios que permiten comprobar la calidad de un instrumento,
verificando cuan importantes son la evidencia empirica y los fundamentos teéricos que
lo respaldan, lo cual es esencial en nuestro estudio, en el que el instrumento sera
utilizado en un ambito clinico tan relevante como es la valoracidn de la sobrecarga del

cuidador (Urrutia, Barrios, Gutiérrez y Mayorga, 2014).

2.2.1. Validez de contenido mediante panel de expertos: Version consenso

En primer lugar, se procedié a la validacidn de contenido, cuyo objetivo es explorar si
el instrumento mide el concepto que quiere medir a través de la obtencién de
opiniones fidedignas de un grupo de expertos. Con su aplicacion, los expertos
representan un reconocimiento a la experiencia y especialidad que han logrado a
través del estudio, la dedicacion y constancia en el area de estudio, por lo que pueden
opinar y recomendar con evidencia y fundamentacion sobre el contenido de la
herramienta generada para la valoracion de la sobrecarga del cuidador (Diaz-Barriga y

Luna, 2014, p. 170).

Método

Para este estudio se decidié utilizar el denominado Método de Agregados Individuales,
para recoger opiniones que permitan evaluar o perfeccionar la propuesta. La idea
central es identificar las opiniones de los expertos para basar una validez de contenido

del instrumento disenado, de manera previa a su aplicacién. El método consiste en que
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cada experto, de manera individual y en una uUnica ocasion, da una estimacién directa
de los items del instrumento, en ausencia de comunicacién entre los especialistas, con
lo cual se consigue una aplicacion rapida por el tiempo que requiere su aplicacion, y
evitar los sesgos de los datos ocasionados por conflictos interpersonales o presiones
entre los expertos (De Arquer, 1994; Corral, 2009). Simplemente, se trata de entregar
el instrumento disefiado a un grupo de especialistas en el tema, que emitan su opinién
acerca de la claridad, comprension y relevancia, entre otros criterios (Diaz-Barriga y

Luna, 2014, p. 170).

Grupo de expertos

El grupo de expertos constituye un pilar fundamental de esta etapa de la validacién, ya
que ellos son los responsables de emitir los juicios y valorar el instrumento a tratar
(Castillo, Abad, Giménez y Rodriguez, 2012; Powell, 2003). Para autores como Landeta
(2002), se pueden distinguir varios tipos de expertos: los especialistas, con
conocimientos, experiencia y objetividad; los afectados, que, a pesar de no tener unos
conocimientos superiores en el area de estudio, la conocen y presentan una gran
implicacion; y los facilitadores, que son capaces de clarificar y sintetizar. Asi, el
procedimiento de eleccion de expertos ha sido realizado desde esta perspectiva,
seleccionando el tipo de experto idéneo a través del método de muestreo intencional
o de conveniencia, para conseguir la mayor adecuacién y disposicién posible. Estos
fueron seleccionados por su trayectoria profesional, acciones formativas relacionadas
con la tematica de estudio y anos de experiencia, asi como el grado de conocimiento
acerca de la valoracién en atenciéon domiciliaria y la sobrecarga del cuidador, en una
escala del 0 al 10 (donde, légicamente, el valor 0 indicaba “absoluto desconocimiento

de la tematica” vy, el valor 10, todo lo contrario “pleno conocimiento de la tematica”).

Se elabord una biografia del experto a partir de las respuestas dadas, mediante las
cuales se infirid su adecuacién y pertinencia para su actividad de experto (Robles y

Rojas, 2015), teniendo en cuenta el criterio de definicion de experto de la mayoria de
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investigadores, por lo que se selecciond todo aquel profesional que pudiera realizar
contribuciones validas, por sus conocimientos basados en la practica y la experiencia
profesional, asi como con especial motivacidon y disposicion a participar (Kennedy,
2004; Price, 2005; Yafiez y Cuadra, 2008). En este sentido, se consideraron los
expertos que al menos cumplieran los siguientes criterios de seleccidn:
- Poseer un conocimiento profundo sobre el tema de estudio (autovaloracidon del
grado de conocimiento sobre la tematica de estudio superior a 7 sobre 10).
- Tener formacién sobre Atencién Domiciliaria.
- Tener experiencia en Atenciéon Domiciliaria: haber ejercido como minimo 5
afios en el dmbito de la atencién domiciliaria.
- Ser profesional afectado y preocupado por el problema.

- Capacidad de facilitar informacién objetiva y clarificar ideas.

Se contactd con los expertos mediante correo electrénico corporativo, por la rapidez,
comodidad y efectividad de comunicacién que permite este medio con todos los
miembros del grupo (Loo, 2002). También se contacté personalmente con alguno de
los expertos en el centro sanitario. Se les invitaba a participar en el estudio como
expertos, explicandoles el propdsito de la prueba y qué implicaba su participacién. Tras
haber recibido su aceptacion a participar en el estudio, se les envid un segundo correo
en el que se les facilitaba el material a evaluar y las instrucciones basicas para su
aplicacion (Anexo7). Se aclararon las consultas y dudas realizadas y se coordind su
devolucién a la investigadora (Corral, 2009). En lo que se refiere al numero de
expertos, no existe un consenso claramente definido sobre este aspecto entre los
investigadores, pero en el método, de Agregados Individuales, seleccionado para este
estudio, se deben seleccionar al menos tres expertos o jueces (Corral, 2009). No
obstante, el panel final de expertos vino delimitado por factores como el area de
estudio, conocimientos de los participantes, grado de motivacién y disposicion a
participar, alcance geografico del estudio y limitaciones presupuestarias y temporales

(Landeta, 2002, p.61). Asi, para la presente investigacion, el panel de expertos fue
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constituido por 3 miembros. Los perfiles de los expertos se describen a continuacién

(Tabla 3.38):

Tabla 3.38. Panel de expertos

Expertol Doctora en Ciencias Enfermeras por la Universidad de Barcelona cuyo tema
central de su tesis estaba basado en la calidad de vida de los cuidadores
familiares. Posee las especialidades de Enfermeria Pediatrica y de Empresa, asi
como diversos Masteres en Salud Publica y Cuidados. Actualmente es profesora
emérita de la Universidad de Barcelona.

Experto 2 Enfermera Gestora de casos en el ambito de Atencién Primaria en L'Hospitalet
de Llobregat (Barcelona) desde hace 10 afios. Cuenta con la especialidad de
Salud Mental. Dispone de una amplia formacidn postgrado y experiencia en
Atencidon domiciliaria. Posee un conocimiento profundo sobre el tema
(autovaloracion de 9).

Experto3 Enfermera Gestora de casos en el ambito de Atencion Primaria en L'Hospitalet
de Llobregat (Barcelona). Postgrado en Cuidados Intensivos con extensa
formacidn y experiencia en paciente crénico complejo. Posee un conocimiento
profundo sobre el tema (autovaloracion de 9).

Fuente: Elaboracién propia

Cabe destacar el gran esfuerzo y dedicacidon de todos los expertos que ofrecieron su

ayuda.

Procesamiento y andlisis de los datos

El instrumento, para establecer su validez fue sometido a revisién por un panel
multidisciplinario de tres expertos. Los expertos debian responder de manera
independiente la relevancia y congruencia de los items del instrumento con el
contenido tedrico, la claridad en la redaccién, si el lenguaje es adecuado al nivel del
informante y si mide lo que pretende medir. También incluia preguntas relacionadas

con aspectos generales del instrumento de evaluacion (Anexo7) (Corral, 2009).

Una vez que se obtuvieron los resultados de los expertos se procedio al andlisis de los
datos; esto se realizé midiendo la concordancia de la evaluacion del item en revision,
reportada por cada uno de los expertos. Esta relacién de concordancia puede verse en

la siguiente tabla (Tabla 3.39).
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Tabla 3.39. Relacién de concordancia de expertos

ftem 1 (Género): 100%

ftem 2 (Parentesco): 100%

item 3 (Nivel de ingresos): 100%

[tem 4 (éConvive en el mismo domicilio con el paciente?): 66%

ftem 5 (¢ Tiene soporte social?): 100%

ftem 6 (éPiensa el cuidador que la ayuda recibida es insuficiente o inadecuada?): 66%
ftem 7 (Sintomas emocionales): 66 %

ftem 8 (Sintomas sociales): 66 %

ftem 9 (Comportamientos negativos): 66 %

ftem 10 (Sintomas fisicos: cansancio, dificultad para dormir): 66 %
ftem 11 (Sintomas fisicos: palpitaciones, trastornos de memoria): 66 %
ftem 12 (Afrontamiento/actitud del cuidador frente al problema): 66 %
ftem 13 (¢Es un paciente en fase final de vida/MACA?): 100%

ftem 14 (Nivel de dependencia severa): 100%

ftem 15 (Pfeiffer =5 errores o diagndstico de demencia): 100%

[tem 16 (Presencia de trastornos conductuales o del comportamiento): 100%

Fuente: Elaboracién propia

De manera que los items que obtuvieron el 100% de coincidencia favorable entre los
jueces quedaron incluidos en el instrumento, los items que obtuvieran un 100% de
coincidencia desfavorable entre los jueces quedarian excluidos del instrumento y los
items que tenian una coincidencia parcial entre los jueces fueron revisados,
reformulados o sustituidos (Corral, 2009). Finalmente, se edité de manera definitiva el

instrumento tomando en cuenta el juicio experto (Anexo 6).

Respecto al item 4, uno de los expertos comento la posibilidad de incluir en la escala si
el paciente que ha de ser cuidado convive en su casa con el cuidador, o se ha
trasladado a la casa del cuidador. Se realizd una revisién bibliografica sobre este
planteamiento para valorar su inclusién, pero ante la falta de evidencia cientifica tras
la busqueda, se decidié no incluirlo, ya que por el momento se desconoce las
implicaciones que el cambio de vivienda podria tener sobre el cuidador. Los items 5y 6

se modificaron de acuerdo con la opinién de dos de los expertos, que sugirieron
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especificar el tipo de ayuda y tener en cuenta si el cuidador es Unico o comparte tareas
con otros familiares. Respecto a los items 7-12, uno de los expertos especificé que
englobaban varios conceptos diferentes, y que podia darse el caso de estar de acuerdo

con uno de ellos, pero no con todos. Por lo que se modificé la redaccién de los mismos.

En cuanto a la valoracion de la 22 parte del cuestionario de consulta, en el que se
solicitaba a los expertos responder “Si” o “No” a las siguientes preguntas:
- ¢El instrumento contiene instrucciones claras y precisas para responderlo?:
66%
- ¢Los items permiten el logro del objetivo del instrumento?: 66 %
- ¢El numero de items es suficiente para recoger la informacion?: 66 %

- ¢Eltiempo que toma contestarlo es apropiado?: 100%

Uno de los expertos considerd confuso el instrumento. Propuso la posibilidad de
separar los datos sociodemograficos de la parrilla, hizo referencia a la escala de Likert
acerca de la puntuacion asignada a cada item y sugirid anadir unas instrucciones de
utilizacidn del instrumento. En cuanto a la primera sugerencia, tras haber realizado el
analisis de la bibliografia estudiada y las entrevistas realizadas, los datos
sociodemograficos, no podian entenderse Unicamente como informacién para
contextualizar el contenido; el género, parentesco, nivel de ingresos y convivencia eran
determinantes como variables predictoras de sobrecarga del cuidador y, por tanto,
debian ser incluidas en el instrumento como tal. Por otro lado, en la creacion de la
herramienta se priorizd la sencillez y agilidad a la hora de responderlo, por lo que
plasmar los datos sociodemograficos referentes al cuidador por separado, o afadir
nuevos apartados al disefo, podia interferir notablemente en este planteamiento, que
fue tomado como una prioridad imperiosa en el disefo del instrumento, por lo que se
decidié no realizar modificaciones en este sentido. Por otro lado, el experto hizo
referencia a la escala de Likert refiriéndose a la puntuacion de la escala, no obstante, el
instrumento disefiado no incluia una escala de Likert ya que, no se pretendia

especificar el nivel de acuerdo o desacuerdo con cada item, sino la presencia o
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ausencia de lo que se preguntaba, siendo la numeracién establecida (0-4) una mera
ponderacion de la respuesta. Por todo esto, con el fin de evitar malentendidos, si se
considerd afiadir un parrafo de instrucciones al inicio de la escala, siguiendo las

indicaciones del juicio experto.

2.2.2. Factibilidad

La factibilidad mide si el cuestionario es asequible para utilizarlo en el campo que se
quiere utilizar. Para ello se ha disefiado una encuesta de satisfaccion (Anexo 8) que
mide la calidad del cuestionario de sobrecarga del cuidador a través de la percepciény
expectativas de los usuarios, permitiendo identificar acciones de mejora. Permite
conocer el grado de satisfaccion del usuario con el instrumento disefiado, asi como
identificar sus posibles carencias, siempre basandose en las percepciones subjetivas de
los usuarios tras haberlo utilizado. Asi, la encuesta se distribuyd a los 14 participantes
gue componian la muestra final 1, los cudles llevaron a cabo la prueba piloto y
pusieron en practica el cuestionario generado. La encuesta de opinidn y satisfaccién
constaba de 10 reactivos y los aspectos que se han evaluado fueron divididos en 3

bloques:

items relacionados con el contenido (Tabla 3.40): Consta de 3 reactivos que hacen
referencia a la adecuacién del contenido del Cuestionario de Sobrecarga del cuidador

al objetivo que se propone.

Tabla 3.40. Reactivos relacionados con el contenido

Reactivo 1: La informacidn del cuestionario resulta clara y entendedora.
Reactivo 2: El cuestionario incluye la informacion conveniente sobre el cuidador y el paciente.

Reactivo 3: La informacién del cuestionario resulta adecuada para valorar la sobrecarga del
cuidador.

Fuente: Elaboraciéon propia

items relacionados con el disefio (Tabla 3.41): Consta de 4 reactivos. Estos hacen

referencia a la sencillez y la amenidad del formato del Cuestionario de sobrecarga, la
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brevedad y claridad de las preguntas, el tiempo que se requiere para cumplimentarlo,

asi como el registro y la codificacién de los resultados.

Tabla 3.41. Reactivos relacionados con el disefo

Reactivo 4: El formato resulta ameno

Reactivo 5: El cuestionario se cumplimenta de forma facil.

Reactivo 6: El tiempo dedicado a la cumplimentacidn del cuestionario es apropiado.
Reactivo 7: La codificacidn de los resultados del O al 4 resulta sencilla.

Fuente: Elaboracién propia

iftems relacionados con la practica clinica (Tabla 3.42): Consta de 3 reactivos
referentes a la percepcién del profesional respecto a su utilidad en la practica clinica

en el dmbito de la Atencién Domiciliaria y como parte de la valoracién enfermera.

Tabla 3.42. Reactivos relacionados con la préctica clinica

Reactivo 8: Permite identificar elementos que pueden influir negativa o positivamente en el
cuidador para priorizar areas de intervencion.

Reactivo 9: Para la evaluacién de la sobrecarga del cuidador preferiria el test propuesto a
otros similares.

Reactivo 10: Recomendaria este instrumento a otros profesionales.

Fuente: Elaboracién propia

El método seleccionado para el analisis de los datos de la encuesta fue el de la Escala
Likert. Se trata de una técnica de mediciéon de actitudes, caracterizada por su
simplicidad y practicidad, ademads de tratarse de una escala muy confiable siguiendo el
enfoque cuantitativo y de la cual se han reportado resultados significativos. La escala
estaba fijada estructuralmente por dos extremos recorriendo un continuo desde
“totalmente en desacuerdo” hasta “totalmente de acuerdo” con un punto medio
neutral para cada afirmacién. Los 10 items que se compilaron se disefiaron con las
siguientes caracteristicas: se preguntaban en tiempo presente, expresaban una sola

idea, eran breves, no eran ambiguos, y eran relevantes (Naghi, 2005).

Seguidamente, para el cdlculo y analisis de los datos, se asignaron nimeros a cada

categoria de respuesta, asignando el 5 a la expresion “totalmente de acuerdo”, el 4 a la
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expresion “de acuerdo”, el 3 a la expresién “ni de acuerdo, ni en desacuerdo”, el 2 a la
expresion “en desacuerdo” y el 1 a la expresion “totalmente en desacuerdo”. Después,
se llevaron a cabo pruebas estadisticas, utilizandose medidas de tendencia central y de
dispersion. Se realizé el calculo de la Media aritmética de los valores asignados a cada
item en todas las respuestas y también se efectud el calculo de la Mediana y la Moda.
Esto permitidé disponer de una perspectiva global del conjunto de respuestas y también
una vision particular de la distribucidén de frecuencias, de manera que se pudieron
conocer los elementos mejor valorados por los participantes, y con qué puntuacion se

habia obtenido dicha valoracion.

Cabe destacar unas puntuaciones medias altas en general, obteniéndose un promedio
de 4.46 de todo el panel de respuestas y una Mediana de 4.55 y Moda de 5. Sin
embargo, para medir con mas precisién cudles han sido los reactivos mejor puntuados
por los participantes de la prueba piloto, y, por tanto, los que han obtenido un mayor
grado de satisfaccion, se decidié asignar un valor representativo para el conjunto de
los items, estableciendo un rango de satisfaccion de “alto” y “muy alto”. Se decide
designar con estos dos calificativos, puesto que el resultado de la Moda y Mediana son
elevados, y no seria proporcionado considerarlos como “bajo”. Para ello, se calculd el
recorrido de la distribucion con los valores extremos de la Media, tomando el valor
maximo (4.67) y el valor minimo (4.33), consiguiendo una diferencia de 0.34.
Seguidamente, se calculd la amplitud de cada intervalo (alto y muy alto); se dividié el
valor del recorrido entre 2, equivalente al nimero de intervalos que se deseaba
conseguir, siendo el resultado 0.17. En la siguiente tabla (Tabla 3.43) se muestra coémo

han quedado los criterios de analisis de estos estadisticos.

Tabla 3.43. Criterios establecidos para conocer grado de satisfaccion de cada reactivo

X=4.50-4.67 Grado de satisfaccién muy alto

X=4.33-4.49 Grado de satisfaccion alto

Fuente: Elaboracién propia. X: Media
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Por otro lado, si bien es cierto que el calculo de las Medias ha constituido un buen
indicador del grado de satisfaccidon de los participantes, también se procedié a valorar
el grado de dispersidon de las respuestas, lo que permitid establecer criterios de
homogeneidad en la respuesta grupal. Para ello se escogid el coeficiente de variacién
(CV), ya que segun Landeta (2002) ofrece mayor exactitud que la desviacién estandar,
al incluir la media en su calculo. Para conocer el grado de homogeneidad de las
respuestas se establecieron los mismos criterios utilizados para el grado de
satisfaccion. De este modo, tomando el valor maximo para el CV (0.18) y el valor
minimo (0.11), se consiguio el recorrido de la distribucién (0.07). Esto permitioé calcular
nuevamente la amplitud (0.04) de los dos intervalos escogidos para el coeficiente de
variacion (alto y bajo). En ambos casos se eliminé el intervalo “moderado” porque se
pretendia alcanzar una respuesta real y ajustada, y los intervalos moderados podrian
dar lugar a confusiones. Los criterios de homogeneidad quedaron concretados de la

siguiente manera (Tabla 3.44):

Tabla 3.44. Criterios establecidos para conocer grado de homogeneidad de cada

reactivo
Cv=0.11-0.13 Coeficiente de variacion alto. Grado de homogeneidad alto
Cv=0.14-0.18 Coeficiente de variacion bajo. Grado de homogeneidad bajo

Fuente: Elaboracién propia. CV: Coeficiente de variacidn

Por ultimo, se afiadid una pregunta abierta al final de la encuesta a través de la cual los
participantes tenian la opciéon de aportar su opinidon o afadir alguna consideracion
especifica sobre el cuestionario de evaluacién de sobrecarga del cuidador. Esto
permitid obtener informacion adicional para reajustar o concretar los elementos del

cuestionario, consolidando el andlisis global.
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Analisis de resultados

A continuacién, se muestran los resultados obtenidos de forma desglosada, partiendo
de los criterios referidos. La encuesta fue respondida por 12 de los 14 sujetos de la

muestra final de enfermeras/os participantes en el estudio.

En lo que respecta a la opinidn general, ha habido una buena valoracién por parte del
grupo, otorgando puntuaciones altas a los reactivos, cuyas medidas de tendencia
central oscilan entre el 4 (de acuerdo) y el 5 (totalmente de acuerdo). Esto hace pensar
gue se ha conseguido un grado de satisfaccién elevado respecto al cuestionario de
valoracion de sobrecarga del cuidador. Seguidamente se muestra una tabla que

resume los resultados obtenidos (Tabla 3.45):

Tabla 3.45. Resumen de resultados referente al grado de satisfaccion de los
participantes

Desviacion_  Coeficiente_

Reactivos Media Mediana Moda Estandar Yariacion
1 458 5.0 5 &1 11
2 4,50 45 5 52 12
3 458 5,0 5 51 A
4 4,50 45 4 52 A2
5 467 50 5 44 il
6 4,50 45 4 b2 3
7 4,33 4.0 4 B A5
B 433 45 ] 78 18
g 442 45 ] 67 18
10 442 45 5 BT A5
Tatal  Minimo 4,33 4,0 4 A9 .1
Maximo 4,67 5,0 5 i) 18

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

Se puede observar que los elementos mejor valorados por la opinién de los
participantes son los relacionados con el primer y segundo bloque referentes al
contenido y al disefio del cuestionario. El reactivo cinco (facilidad de cumplimentacion)

ha sido el elemento con un mayor grado de satisfaccién para el grupo (X=4.67), siendo
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puntuados por 8 de los 12 participantes con la maxima puntuacién, obteniendo,
ademas, un alto grado de homogeneidad en el grupo (CV=0.11). Vemos una valoracién
mas moderada en el dUltimo bloque en que se incluyen los reactivos referentes a la

practica clinica.

Cabe destacar los comentarios (C) que aportaron los participantes de la encuesta. Uno
de ellos se tuvo en cuenta para el Cuestionario definitivo, ya que éste se modificé en

base a dicho comentario:
C1: “En el apartado Parestenco, ademds del conyuge, especificaria qué relacion tiene”.

De manera que las respuestas al item parentesco fueron modificadas en la versién
final del CESC, afiadiendo la opcidn pareja a la respuesta de “Cényuge”, quedando del

siguiente modo: O Cényuge o pareja o Otros

El resto de los comentarios, hacian referencia la opinién de los participantes sobre el
instrumento disefiado, sobre todo aludian a la facilidad de cumplimentacion en

comparacion con el actual test de Zarit:

C2: “Me ha parecido dgil, fdcil, y asi por encima no me ha parecido que hayan salido

muy diferentes de sobrecarga”.

C3: “El cuestionario resulta mucho mds fdcil de realizar, mucho mds realista y se ajusta
mejor a las necesidades del profesional que realiza la valoracion, en relacion con el test

de Zarit”.

Finalmente, se cambia la expresidon “enfermo terminal” por “paciente en fase final de

vida” para adaptar la terminologia del cuestionario a un lenguaje mas actualizado.

2.2.3. Validez de criterio

Establece la validez de un instrumento de medicién comparandolo con un referente

externo que pretende medir lo mismo. Se trata de un estandar con el que se juzga la
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validez del instrumento. Este tipo de validez senala que el instrumento nuevo que se
ha desarrollado para medir un rasgo es tan eficiente o valido como el criterio previo.
En nuestro estudio se llevd a cabo la validez criterial concurrente, de manera que las
puntuaciones de la prueba y las medidas de la referencia establecida fueron obtenidas

contemporaneamente (Prieto y Delgado, 2010).

Los procedimientos estadisticos utilizados en la validacién referida a un criterio varian
en funcion del numero de predictores utilizados (uno o mas test) y el nUmero de
estandares empleados (Unico y compuesto o multiple). Segun Martinez-Arias (1995), si
se trata de un Unico test y un solo criterio se emplearian los procedimientos de
correlacién y regresion lineal simple. En este sentido, para hallar la validez criterial de
nuestro estudio, se establecio la correlacion entre el resultado obtenido en el CESC Yy el
considerado como patrén de referencia, el test de Zarit, mediante el cdlculo del
coeficiente de correlacion de Pearson (Elosua, 2003). En primer lugar, se utilizd la
representacion gréfica para comprobar la existencia de relacién lineal entre los

resultados de ambas escalas (Figura 3.35).
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Figura 3.35. Diagrama de dispersién de CESC vs ZARIT
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Como se observa en el grafico ambos test presentan una relacidn lineal positiva; es
decir, a medida que aumenta el valor del test de Zarit, aumenta también el valor del

nuevo cuestionario.

Para el calculo de la férmula de Pearson, fue necesario transformar las puntuaciones
en rangos. Para el test de Zarit se seleccionaron los valores en funcién de su propio
rango de respuestas, de manera que las puntuaciones inferiores a 46 (“no sobrecarga”)
adquirieron el valor 1, las puntuaciones entre 46 y 56 (“sobrecarga leve”) adoptaron el

valor 2 y las puntuaciones superiores a 56 tomaron el valor 3.

Por otro lado, para el nuevo cuestionario se habia decidido incluir un nivel de
sobrecarga adicional (“sobrecarga moderada”), puesto que se consideré que debia
haber un nivel de detalle mayor entre el nivel de “sobrecarga leve” y el de “intensa”.
Sin embargo, para verificar si existia una posible correspondencia del nuevo
cuestionario con el test de Zarit, se establecieron también tres rangos, por lo que fue
necesario fusionar el rango de “sobrecarga moderada” con uno de los dos niveles

colaterales (“sobrecarga leve” o sobrecarga intensa”).

La decision final vino determinada por el grado de correlacién que se obtuvo
realizando el analisis con ambas posibilidades. Los valores que adoptaron los rangos en
el primer caso, es decir, fusionando el nivel de “sobrecarga moderada” con el de “leve”
fueron el 1 para los resultados inferiores a 5 (“no se observa sobrecarga”), el 2 para los
resultados entre 5 y 19 (“sobrecarga leve”) y el 3 para los resultados iguales o
superiores a 20 (“sobrecarga intensa”); y en el segundo caso, fusionando el nivel de
“sobrecarga moderada” con el de “intensa”, los resultados inferiores a 5 (“no se
observa sobrecarga”) adquirieron el valor 1, los resultados entre 5y 11 (“sobrecarga
leve”) adoptaron el valor 2 y los resultados igual o superiores a 12 (“sobrecarga

intensa”) tomaron el valor 3 (Tabla 3.46).
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Tabla 3.46. Puntuaciones del Cuestionario de Evaluacidén de la sobrecarga del cuidador

Caso 1 Caso 2
Fusion de sobrecarga Fusion de sobrecarga
“leve” + “moderada” “moderada” + “intensa”
Ausencia de sobrecarga (Valor 1) <5 puntos <5 puntos
Sobrecarga leve (Valor 2) 5-19 puntos 5-11 puntos
Sobrecarga intensa (Valor 3) 220 puntos 212 puntos

Fuente: Elaboracién propia

Se aplicaron a la misma muestra los dos instrumentos de evaluacion y el CESC
correlaciond 0,58 con las puntuaciones en el primer caso (Tabla 3.47) y 0,79 con las
correspondientes puntuaciones en el segundo caso (Tabla 3.48). Esto indica que existe
una correlacién alta entre las pruebas si se fusionan los resultados de la “sobrecarga

moderada” con los de la “sobrecarga intensa”.

Tabla 3.47. Correlacion en el Caso 1: Fusion de “sobrecarga leve” + “moderada”

ZARIT CESC

ZARIT  Caorrelacion de Pearson 1 58

Sig. (bilateral) 000

i 296 206
CESC  Correlacion de Pearson 58 1

Sig. (bilateral) Jooo

I 296 2496

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01
(hilateral).

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

Tabla 3.48. Correlacion en el Caso 2: Fusion de “sobrecarga moderada” + “intensa”

ZARIT CESC

ZARIT  Correlacion de Pearson 1 79"

Sig. (bilateral) 000

I 296 2496
CESC  Correlacion de Pearson ,?Q“ 1

Sig. (hilateral) .0oo

M 296 296

** |acorrelacion es significativa en el nivel 0,01
(hilateral).

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

253



CAPITULO 3 RESULTADOS

Segun Morales (2011), en términos absolutos, a partir de 0.30 ya es una magnitud que
se puede considerar apreciable, puesto que en las Ciencias Sociales suelen ser bajas ya
qgue no siempre se recogen los datos en circunstancias 6ptimas (respuestas rapidas,
cansancio o posible falta de interés de los que responden, etc.). No obstante, diversos
autores expresan escalas de interpretacion, a continuacidn, se ofrece una de las que
proporciona la indicaciéon del valor cualitativo de r con mas detalle (Tabla 3.49)

(Martinez-Ortega, Tuya-Pendds, Martinez-Ortega, Pérez-Abreu y Canovas, 2009).

Tabla 3.49. Interpretacion de la correlacion

Valor der Descripcidén cualitativa de la fuerza
0a0.25 Correlacién escasa o nula
0.26 a 0.5 Correlacién débil
0.51a 0.75 Correlacién moderada
0.76 a1 Correlacién fuerte
1 Correlacién perfecta

Fuente: Elaboracién propia

Finalmente, podemos concluir a través de la prueba de hipétesis (con un nivel de
seguridad del 99% vy un nivel de significacién p < 0,01) que existe una correlacién

estadisticamente significativa entre los resultados del test de Zarit y los del CESC.

2.2.4. Fiabilidad

Una de las principales caracteristicas que debe cumplir un test es su fiabilidad o
confiabilidad, que es el grado de congruencia o consistencia en los resultados de un
instrumento cuando se aplica en diferentes ocasiones (Pardos et al., 2018). Es decir, el
analisis de confiabilidad permite estudiar las propiedades de las escalas de medicidon y
de los items que las componen, en el grado en que los items se relacionan entre ellos.
También la fiabilidad o confiabilidad de un instrumento se define como la exactitud y

precision que tiene ese instrumento. Evalua la precisién con la que los items de la
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escala miden el constructo en estudio, en este caso, la sobrecarga del cuidador se
refiere a que el test mida correctamente aquello que quiere medir (Prieto y Delgado,

2010).

Para realizar su medicion se ha utilizado el método de Consistencia Interna a través de
la féormula 20 de Kuder-Richardson (KR-20), que es equivalente al Alfa de Cronbach,
aplicado a variables dicotémicas. La Consistencia Interna, también llamada
Homogeneidad o Representatividad, se refiere al grado en que se obtienen respuestas
homogéneas a diferentes preguntas sobre un mismo concepto o dimension, es decir, si
los items que miden un mismo atributo (la sobrecarga) presentan homogeneidad entre
ellos. Se ha escogido este método porque es considerado el indicador mds idéneo ya
gue da un unico valor de consistencia y solo precisa pasar la escala en una ocasion. Se
ha descartado el test-retest puesto que éste mide la estabilidad de la escala a través
del tiempo, lo cual en el constructo que estamos estudiando es dificil de conseguir al
tratarse de un test cuyas propiedades pueden variar de acuerdo con las circunstancias
de los pacientes y de los cuidadores entre el momento de realizar el test previo y el del
re-test, por lo que el resultado de una medicién a otra con toda probabilidad se veria
deformado (Navas, 2002). Asi, en nuestra investigacion, no seria posible llevar a cabo
dos aplicaciones del test, ya que los sujetos de estudio no permanecerian invariables a
lo largo de un intervalo de tiempo transcurrido, al tratarse de una muestra con rasgos
afectables por los efectos de su situaciéon (patologia, sintomatologia, nivel
socioecondmico, entre otros) y, por tanto, si se repitiera el test tras un periodo de

tiempo determinado, éste no arrojaria el mismo resultado que en la medicién anterior.

El objetivo aqui es establecer la precisién con la que los items de la escala miden el
constructo en estudio —la sobrecarga del cuidador—. Una forma de llevar a cabo esta
estimacion es valorando el grado de consistencia con el que los sujetos responden a
los items del test, en una Unica aplicaciéon del mismo (Paniagua, 2015). En nuestro

caso, estamos trabajando con items valorados dicotdmicamente por lo que, como se
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ha indicado anteriormente se ha utilizado la férmula de Kuder-Richardson (KR —20),

que es una particularidad del conocido Alfa de Cronbach para items dicotémicos.

kY

([ Ipg,
n [, Zpd,

o

n—1{ ST

n =numero de items del test

s2r = varianza total de las puntuaciones

p = proporcion de sujetos que acierta el item

q =1 - p = proporcion de sujetos que no aciertan el item

Para llevar a cabo el calculo del KR-20 se ha tenido en cuenta que todos los items
estuvieran puntuados en el mismo sentido, ya que tener items en sentido inverso en
un mismo analisis de fiabilidad daria valores bajos e incluso negativos. En nuestro caso,
a todas las respuestas puntuadas con un 0 en el instrumento, se les asigné el valor 0
para el célculo del KR-20, y todas las respuestas puntuadas con un 1, 2, 3 o0 4, se les
asignd el valor 1. Solo ha sido necesario invertir el item 5 para conseguir el mismo
sentido de respuesta: “¢Tiene soporte social/familiar?” Para ello, fue necesario
cambiar el cddigo de respuesta, de manera que, para ese item invertido, si la respuesta
era un “No” habia que cambiar el valor a 1, y si la respuesta era un “Si”, el valor para el

calculo del KR-20 es O (Frias-Navarro, 2014).

La consistencia o precision del proceso de medicién suele expresarse mediante un
coeficiente de confiabilidad que varia desde 0.00 a 1.00. Cuanto mas préximo esté a 1,
los items seran mas consistentes entre si. No existe un acuerdo sobre cuanto debe
valer el coeficiente, pero como criterio general se sefiala un valor de fiabilidad
adecuado en torno a 0.7. Kaplan y Saccuzzo (en Hogan, 2004), sefialan que la
confiabilidad en el rango de 0.7 y 0,8 es lo suficientemente buena para cualquier
propdsito de investigacion. Mientras que algunos autores consideran esta cifra como
el nivel minimo aceptable (George y Mallery, 2003), otros autores afirman que, en las
primeras fases de la investigacion o estudios exploratorios, un valor de fiabilidad de 0.6
o 0.5 puede ser suficiente (Nunnally, 1967). Huth, DeLorme y Reid (2006) también

coinciden en que el valor de fiabilidad en investigacion exploratoria debe ser igual o
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mayor a 0.6, y que éste debe tomar un valor de 0.70 para presentar un nivel de
fiabilidad aceptable. Por otro lado, Rosenthal (en Garcia, 2006) propone una
confiabilidad minima de 0.5 para propdsitos de investigacidn y mencionan que un
coeficiente de confiabilidad por encima de 0.6 se considera aceptable citando a
Churchill (1991), quien afirma que tratdndose de nuevas variables con un valor de 0.5
es posible aceptar su fiabilidad (Barraza, 2007). Mas alla de estas recomendaciones
algunos autores nos ofrecen escalas completas para la valoracién del coeficiente de
confiabilidad, como la de Indrayan (2013, p. 785), en la que el nivel de confiabilidad se
divide en 4 rangos, entre los cuales debe ser considerado como aceptable un
coeficiente superior a 0.6:

- Unvalor < 0.4 indica: mala confiabilidad

- Entre 0.4 -0.6: cuestionable

- Entre 0.6 — 0.8 aceptable

- > 0.8 excelente.

O la que sugieren George y Mallery (2003, p.231), los cuales dividieron la confiabilidad
en un conjunto de rangos mds amplio. Entre los 6 rangos que especificaron, es el
coeficiente de 0.7 el que limita la aceptabilidad de la consistencia:

- Coeficiente alfa >0.9 es excelente

- Coeficiente alfa >0.8 es bueno

- Coeficiente alfa >0.7 es aceptable

- Coeficiente alfa >0.6 es cuestionable

- Coeficiente alfa >0.5 es pobre

- Coeficiente alfa <0.5 es inaceptable

Se realizd un primer analisis de los items aplicando el calculo del KR-20 al CESC, como
se puede observar en la Tabla 3.50, y se obtuvo en un principio un valor de 0.72 con los
16 items del instrumento, el cual presenta un nivel aceptable de confiabilidad, lo que

supone que los items estan correlacionados positivamente unos con otros.
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Tabla 3.50. Estadisticas de fiabilidad

Resumen de procesamiento de
casos
I+l %
Casos  Valido 296 1000
Excluido® ] a
Total 296 100,0
a. La eliminacidn por lista se basa en
todas las variahles del
procedimiento.
Estadisticas de fiabilidad
KR-20
basada en
elementos
estandarizad I de
KR-20 0s elementos
72 72 16

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

Se llevd a cabo esta técnica con el total de los items, pues todos median una entidad
en comun, la sobrecarga, aunque el CESC diferenciaba entre los factores de sobrecarga
relacionados con el cuidador y los factores relacionados con el paciente, esto

respondia Unicamente a facilitar la cumplimentacién del mismo.

Se podria obtener un indice de confiabilidad mas alto aumentando el nimero de casos
incluidos en la observaciéon. También puede contribuir a ello que el total de items
contenidos en la prueba fuera mas grande. Este planteamiento se resolvié aplicando la
formula de Spearman-Brown y despejando la “n” en ella. Esta formula permite
pronosticar el aumento de fiabilidad obtenida tras el incremento de la longitud de un

test (Viladrich, Doval, Prat y Vall-llovera, 2008, p. 134):

P

R = 1+(n-1)ry,

", .n
r

Donde “R” es el indice de correlacién que gueremos conseguir y es la correlacion

entre los items de la prueba. Por tanto, si tenemos un instrumento con 16 items cuyo
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coeficiente de confiabilidad es 0.72, al despejar la “n” en la férmula de Spearman-
Brown se obtuvo el numero de items que habria que afiadir para alcanzar una

fiabilidad de 0.8:

(@072 e 157

1+(n-1) 0,72

El

Después se despejé la longitud final en la férmula de “n”, donde n representa la
relacion entre las longitudes de los dos instrumentos de medida, o sea, representa la
relacién entre el nimero de elementos que componen el instrumento conocido (i) y el

instrumento hipotético (f):

Es decir, para la muestra estudiada, mejoraria la confiabilidad si el nUmero de items en
el instrumento tuviera unos 25 items. De aqui es inmediato que, seguln el prondstico
de Spearman-Brown, habria que anadir 9 items a las 16 iniciales para alcanzar una
fiabilidad final de 0.8. No obstante, cabe recordar que, para los 296 casos de esta
investigacion, 16 items aportan una confiabilidad aceptable segin la bibliografia
consultada. lgualmente, si se aumentara el nimero de casos observados, con toda

probabilidad 16 items aportarian una consistencia mayor.

La profecia de Spearman-Brown resulta Gtil, pero se ha de tener en cuenta que en la
mayoria de los casos en que se aplica sus predicciones son aproximadas, ya que se
basa en el supuesto de que los items que componen el instrumento son equivalentes
desde un punto de vista psicométrico y, desafortunadamente, este supuesto no se
cumple siempre de manera estricta. Lo que sucede es que cada item que forma parte
de un instrumento de medida tiene una contribucion particular a la consistencia
interna de éste. En este sentido, llevamos a cabo la evaluacion de esta contribucion

calculando el valor del coeficiente KR-20 para el conjunto de items que componen el
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instrumento, habiendo eliminado previamente del cdlculo los datos correspondientes

al item que deseamos evaluar (Tabla 3.51).

La interpretacion de este indicador es la siguiente: si la contribucién del item a la
consistencia interna del instrumento de medida es importante, el valor del coeficiente
KR-20 sin este item serd mas pequeno que el valor del KR-20 con todos los items de la
escala. Si, por el contrario, la aportacion del item perjudica la consistencia interna del
instrumento, el valor del KR-20 sin este item serd mayor que el que se obtiene
teniendo en cuenta todos los items (Viladrich et al., 2008). No obstante, en la Tabla
3.51. conviene también observar la “Correlacion elemento-total corregida”. Este valor
indica la correlacion lineal entre el item y la puntuacién total (sin considerar el item
gue se estd evaluando), sefialando la magnitud y la direccion de esta relacion. La
informacién relacionada con la de los items cuyos coeficientes item-total arrojan
valores menores a 0.35 deberian ser desechados o reformulados, ya que las
correlaciones por debajo de 0.35 no son estadisticamente significativas (Cohen

Manion, 1990).

Tabla 3.51. Estadisticas de total de elemento

Media de “Warianza de Correlacion

escala si el escala siel total de KR-20 si el

elemento se elemento se elementos elemento se

ha suprimido ha suprimido corregida ha suprimido
GENERO 5,25 9,54 il 73
PARENTESCO 559 8,83 30 70
MIYEL DE INGRESOS 562 8,94 e 71
COMVIVENTIA 523 8,88 30 Jq0
SOPORTE SOC/FAM 575 9,54 A0 72
OPIMNIGN 8, S0CIFAM 5,60 9,35 32 72
S EMOCIOMALES 542 8,24 50 6B
S BOCIALES 570 9,84 35 70
C.NEGATIVOS 5,68 8,69 41 69
S.FISICOS_A 536 8,53 40 69
SFisicos B 574 8,46 57 6B
AFRONTAMIENTC 573 8,51 53 68
MACA 574 8,80 A Ga
DEFENDENCIA 5,39 9,04 21 71
PFEIFFER 5,58 8,94 26 71
TR.CONDUCTUALES 570 9,02 .28 70

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24
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En nuestro estudio, se encuentran varios items cuya correlacién elemento-total
corregida es baja. Pero, si lo analizamos desde el punto de vista de su consistencia
interna, el calculo del KR-20 sin cada uno de los items ha proporcionado valores del
coeficiente mas bajo que cuando se han tenido en cuenta los 16 items juntos, excepto
en el caso del item “género” (que se ha visto levemente aumentado). Por ultimo, se
comprueba que al eliminar el item 1 (“Género”) se puede aumentar ligeramente la
fiabilidad del instrumento, ya que el indice tiene muy poca correlacién con el total de
la escala, con un valor inferior a 0,10. En la tabla 81 vemos un aumento del KR-20, de

0.72 a 0.73, si se eliminara el item “Género”.

2.2.5. Validez de constructo

La validez de constructo evalua el grado en que el instrumento refleja la teoria del
fendomeno que mide. Garantiza que las medidas que resultan de las respuestas del
instrumento pueden ser consideradas y utilizadas como medicion del fendmeno que se
pretende medir. Para comprobar la validez de nuestra escala se realizé un andlisis
factorial de componentes principales. El analisis factorial es una técnica de reduccion
de la dimensionalidad de los datos y permite a partir de un constructo definido en un
instrumento confirmar su estructura interna (sus dimensiones) con las puntuaciones
obtenidas en los participantes. Su propdsito ultimo consiste en buscar el niumero
minimo de dimensiones capaces de explicar el maximo de informacién contenida en
los datos. En este sentido, se realiza un analisis factorial exploratorio para conseguir
una aproximacion a los factores latentes que subyacen a las variables manifiestas. Su
finalidad primordial era buscar e identificar una estructura interna (Cea et al., 2012).
Segun los criterios de Henson y Roberts (2006), es el tipo de analisis indicado en este
caso ya que el instrumento es de reciente creacidn y su estructura factorial original no

se ha replicado todavia en otras muestras (Aguilar y Castellanos, 2017).

En primer lugar, se comprobd que la matriz de los datos era adecuada para el andlisis

factorial. Se calculd la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO=0,744). Esta medida de
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adecuacién indica cuan grande es la correlacidon entre las variables medidas. Si las
correlaciones son suficientemente grandes, la matriz se considera adecuada para su
factorizaciéon porque ofrecerd resultados estables, replicables en otras muestras
diferentes, independientemente del tamafio de la muestra, o del nimero de factores,
o del nimero de items. De otro modo, si KMO es suficientemente grande, los
resultados no seran casuales. Al rebasar 0.5 se considerd buen criterio, numerosos
autores (véase por ejemplo Ferguson y Cox, 1993; Hair, Anderson, Tatham y Black,
2005; Tabachnick y Fidell, 2001) consideran una matriz con valores para KMO por
debajo de 0.50 inadecuada para el AF (Lloret-Segura, Ferreres-Traver, Hernandez-

Baeza y Tomas-Marco, 2014).

Asimismo, la prueba de esfericidad de Bartlett arrojé un valor significativo (x? (10s) =
857.233; p = 0.000). Al ser inferior a p<0.05 indica que el analisis factorial es adecuado,
ya que se considera que las variables estan los suficientemente interrelacionadas para

realizar el Analisis Factorial Exploratorio (Tabla 3.52).

Tabla 3.52. Prueba de KMO vy Esfericidad de Bartlett

Medida Kaiser-Meyer-Olkin de adecuacion de muestreo ,744
Prueba de esfericidad de Bartlett Aprox. Chi-cuadrado 852,611
gl 105
Sig. ,000

Fuente: Elaboracion propia en SPSS Statistics 24

Seguidamente, se realizd el analisis de la diagonal de la matriz anti-imagen la cual
permite ver el valor de las medidas de adecuacidén que presenta cada variable para el
calculo de los factores, y que conocemos como “Measure of Sampling Adecuacy”
(MSA). Aqui se tomd como valores minimos y maximos respectivamente el 0 y el 1,
siendo tanto mejor cuanto mayor era el valor del MSA. A partir de la matriz de
correlaciones anti-imagen, se observéd que los items presentaron buenos niveles de

adecuacién con unos valores de la mayoria de los items superior a 0,60, lo que
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proporcionaba otro indicador positivo sobre la matriz de datos. El item que presentd
peor nivel de adecuacién fue el “Género” (r = 0.523), por lo que se tom¢é la decision de

proceder con el analisis factorial exploratorio descartando este item.

El andlisis factorial revelé 5 factores y la solucién explicé el 58,99% de la varianza, tal
como se muestra en la Tabla 3.53. El método de extraccidon utilizado para poder
identificar el nimero de dimensiones necesarias que explicaran el conjunto de items
fue el de componentes principales (CP). La regla de Kaiser-Guttman o regla K1 permitié
identificar estos cinco factores con raices latentes o autovalores mayores que 1. Sin
embargo, se examinaron varias soluciones adicionales, ya que es preciso tener en
cuenta que la eleccion del niumero de factores a considerar para el andlisis factorial
estd relacionado con la valoracién tedrica de la estructura factorial, por lo que se
trataba de elegir la que resultara conceptualmente mas comprensible (Aguilar y

Castellanos, 2017).

Por tanto, se siguio el criterio de Costello (2003) y Osborne (2005), quienes sugieren
realizar mas de un analisis factorial con mas o menos factores para verificar cudl es la
solucion mas clara (Gutierrez y Krumm, 2012). Se realizaron entonces andlisis
factoriales con tres y cuatro factores; la solucidn forzando tres y cuatro factores no se
encontré adecuada por dos razones: en primer lugar, explicaba solo el 44.48 % y
52.18% de la varianza total respectivamente, unos porcentajes considerablemente mas
bajos con respecto a la solucidn inicial; en segundo lugar, tras analizar la matriz de
factorizacién se observé que los items no guardaban coherencia teérica con el factor
en el cual saturaban, observando items con pesajes mucho mas bajos. Por lo que
finalmente se retuvo la solucién inicial de cinco factores ya que la matriz de
correlaciones resultaba clara e interpretable. Los cinco factores explican en su
conjunto el 58.99 % de la variancia total y la misma se observa uniformemente

distribuida entre los factores.
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Tabla 3.53. Resultado de la extraccién de factores

Varianza total explicada

Autavaloras Iniciales Sumas de exraccion da cargas al cuadrado Sumas de rotacion de cargas al cuadrada
Components Total % de varianza % acumulado Total % de varianza % acumulado Total % de varianza % acumulado
1 1459 23,059 23,059 3,459 23,059 23,059 2,230 14,068 14,868
2 1,805 12,034 35,092 1,805 12,034 35,092 2108 14,054 28,923
3 1,408 9,390 44482 1,408 9350 44 482 1,725 11,502 40,425
4 1,155 7,700 52,182 1,155 7,700 §2182 1,460 9,734 50,159
] 1,023 6,817 58,899 1,023 6,817 58,999 1,326 8,840 58,999

Método de extraccidn: analisis de componentes principales

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

Esta solucidn coincide con lo que podemos observar en el grafico de sedimentacién

(Figura 3.36).

3|

Autovalor
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Numero de componente

Figura 3.36. Grafico de sedimentacién

Para la extraccién de factores también se tomd en consideracién la prueba de

sedimentacién de Cattell que representa graficamente la magnitud de los autovalores.
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En este grafico se observa claramente un punto de inflexion que permitié conservar

cinco factores después de la extraccion.

Por otra parte, las comunalidades obtenidas después de la extraccion de factores
alcanzan un valor promedio de 0.60. En la Tabla 3.54, vemos que hay items que
guedan bastante bien representados con la solucién factorial, por ejemplo, los dos
items relacionados con los recursos sociales y/o familiares, “Soporte familiar” y
“Percepcidon” (que responde a la pregunta ¢Piensa el cuidador que la ayuda recibida es
insuficiente o inadecuada?), y los items “Parentesco” y “Pfeiffer” (presencia de

demencia o deterioro cognitivo).

Tabla 3.54. Comunalidades

Inicial Extraccion
FAREMTESCO 1,000 Nif=ts
MIVELINGRESOS 1,000 455
COMNYIVERNCIA 1,000 h27
SOPORTEFAMILIAR 1,000 G711
PERCEPCION 1,000 732
S EMOCIOMALES 1,000 560
5 S0CIALES 1,000 AE1
C.MEGATINOS 1,000 604
S FiSICOS_A 1,000 458
S.FISICOS_B 1,000 G100
AFRONTAMIENTD 1,000 A3
MACA 1,000 572
DEPEMDEMNCIA 1,000 JG37
FFEIFFER 1,000 G7a
TR.COMDUCTUALES 1,000 G24
Método de extraccion: andlisis de componentes
principales.

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24
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Seguidamente se llevd a cabo una rotacion de los ejes factoriales para facilitar la
interpretacion del significado de los factores seleccionados. En la Tabla 3.55 se dan a
conocer los resultados del analisis factorial utilizando el método de rotacidén ortogonal
Varimax. Se seleccioné este criterio de rotacién ya que ha sido propuesto como el
método indicado cuando no hay un factor dominante, ademas de tratarse del método
que ofrece la solucién factorial mas simple y mas informativa (Lloret-Segura et al.,
2014). Esta tabla permite apreciar los items agrupados por factores y sus respectivas
saturaciones ordenadas por tamano. En relacion con los items, se considerd 0.40 como
pesaje minimo para determinar la asignacion de los items a los factores (Nunnally y
Bernstein, 1994). La practica mas comun es retener saturaciones que estén por
encima de 0,30 o 0,40. Sin embargo, autores como MacCallum et al. (1999), Velicer y
Fava (1998) y Williams, Brown y Onsman (2010) son un poco mas estrictos y sitdan el
punto de corte en 0,40 como minimo y ademds recomiendan elevar este punto de
corte a medida que la muestra sea inferior a 300 casos. En nuestra solucion, se
observan valores moderados a altos en las cargas de los items que definen cada factor

(Lloret-Segura et al., 2014).

Tabla 3.55. Matriz de componente rotado?

Componente

~

1 2 3

Expresion emocional | ©NEGATIVOS 738 239
S FiSICOS_B 666 380 137
AFRONTAMIENTO 587 142 208 380
S.EMOCIONALES 570 309 368
Gilidad de vida PARENTESCO 161 792 -123 - 111
CONVIVENCIA 158 639 -186 -172 170
MACA 638 292 ,281
| sFisicos_A 231 485 130 390
Deterioro funcional y | PFEIFFER 112 814
cognitivo DEPENDENCIA 763 221
TR.CONDUCTUALES 388 104 505 -318
Red de apoyo PERCEPCION 359 -198 747
SOPORTEFAMILIAR -329 743
Desarrollo social S.SOCIALES 330 673
NIVELINGRESOS ,240 627

Método de extraccion: analisis de componentes principales
Método de rotacién: Varimax con normalizacion Kaiser.?
a. La rotacidon ha convergido en 7 iteraciones

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24
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A continuacién, explicamos cada uno de los factores obtenidos mediante el analisis
factorial. En el primer factor se explica el 14.868% de la variabilidad de los datos y se
observa que todos los items (9, 11, 12 y 7) cuyas cargas factoriales oscilan entre 0,570
y 0,739 hacen referencia a aspectos psicolégicos o emocionales del cuidador, por esto

decidimos llamar a este factor “Expresion emocional”.

El segundo factor explica el 14.054% de la varianza, esta conformado por 4 items (2, 4,
13 y 10) con pesos factoriales que van de 0.485 a 0.792. Los items que integran este
factor parece que estan relacionados con problemas fisicos del paciente y del
cuidador, y aspectos convivenciales que afectan a la calidad de vida de ambos. Por

esto, el segundo factor fue denominado “Calidad de vida”.

El tercer factor incorpora el 11.502 % de la varianza, reune tres items (15, 14 y 16) con
cargas factoriales respectivas de 0.814, 0.763 y 0.505. El contenido de los items
enmarcados en este componente interrelaciona varios aspectos referentes al paciente,
el nivel de dependencia severa del paciente, entendido como la incapacidad para
realizar las actividades bdasicas o instrumentales de la vida diaria, el deterioro cognitivo
y la presencia de trastornos de la conducta, normalmente vinculados a un deterioro
cognitivo, lo que nos motivé a denominar a este factor “Deterioro funcional y

cognitivo”.

El cuarto factor incluye un par de items (6 y 5) con pesos factoriales de 0.747 y 0.743,
respectivamente, y concentra el 9.734% de la varianza. Los items hacen mencién
especial a los recursos de soporte social y familiar que presenta el cuidador y la
percepcion que tienen acerca de ello, por lo que nombramos a este factor “Red de

apoyo”.

Finalmente, los items agrupados en el quinto factor (8 y 3) explican el 83.840% de la
varianza y sus cargas factoriales son 0.673 y 0.627, respectivamente. Estos items
destacan la relacion entre el nivel de ingresos del cuidador y la sintomatologia social. El

factor recibié el nombre de “Desarrollo social”.
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Seguidamente se muestran los factores principales y los items que incluye cada uno en

una tabla resumen (Tabla 3.56).

Tabla 3.56. Analisis de componentes principales

FACTOR ITEM

Expresion emocional 7 Sintomas emocionales: Ansiedad (nerviosismo,
angustia, tensién, estrés); depresion (llanto, tristeza,
apatia); desesperanza (reconoce que “no puede
mas”).

9 Comportamientos negativos

11 Sintomas fisicos (palpitaciones, trastornos de
memoria).

12 Afrontamiento/actitud del cuidador frente al
problema.

Calidad de vida 2 Parentesco

4 ¢Convive en el mismo domicilio con el paciente?

10 Sintomas fisicos: Cansancio (falta de fuerzas, fatiga);
dificultad para dormir.

13 ¢Es un paciente en fase final de vida/MACA?

Deterioro funcional y | 14 Nivel de dependencia severa: Barthel (<35) o Lawton y

cognitivo Brody (<3 hombres / <1 mujeres).

15 Pfeiffer >5 errores o diagndstico de demencia
(deterioro cognitivo moderado a importante).

16 Presencia de trastornos conductuales o del
comportamiento (agitacién, insomnio, agresividad,
hiporeactividad, delirios, gritos...).

Red de apoyo 5 ¢Tiene soporte social/familiar? (Ayudas a domicilio,
prestaciones econdmicas, ingresos por descanso
familiar, Telealarma, cuidador remunerado, otros
familiares...).

6 ¢Piensa el cuidador que la ayuda recibida es

insuficiente o inadecuada?

Desarrollo social

Nivel de ingresos.

Sintomas sociales: multiples demandas de ayuda
(visitas o contactos repetidos al CAP); aislamiento
social.

Fuente: Elaboraciéon propia
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2.3. ESTUDIO PREDICTOR

Tras la identificacion de los factores, continuamos el analisis para ver en qué medida
éstos influyen en la sobrecarga del cuidador, para lo cual se desarrollé un modelo de
regresion logistica. Dicha técnica se utiliza para estimar la probabilidad de ocurrencia
de un proceso que viene influenciado por las variables que componen el modelo
propuesto. Con esta técnica se permite evaluar el efecto de cada una de las variables
independientes, consideradas influyentes, sobre la variable dependiente o también
llamada variable de respuesta (Walter & Duncan, 1967). En nuestro estudio la variable
dependiente o variable de respuesta es el nivel de sobrecarga del cuidador, y las
variables independientes son los sintomas y predictores de sobrecarga que componen
cada uno de los cinco factores del cuestionario CESC obtenidos en el analisis factorial
de validacion del instrumento. A través del estudio predictor puede estudiarse cdmo
influye la presencia o ausencia de los factores seleccionados en la probabilidad de
ocurrencia del suceso, la sobrecarga. Concretamente se escogio la regresion logistica
multinomial, que es una extensidon multivariante de la regresion logistica binaria
clasica, puesto que es utilizada en modelos con variable dependiente con mas de dos
categorias (politémica) (Pando & San-Martin, 2004). De este modo, se construyd el
modelo considerando la variable dependiente politdmica “nivel de sobrecarga” con
cuatro categorias (“no se observa sobrecarga”, “sobrecarga leve”, “sobrecarga
intensa” y “sobrecarga muy intensa”) y 5 factores (“expresién emocional”, “calidad de

e

vida”, “deterioro funcional y cognitivo”, “red de apoyo” y “desarrollo social”).

2.3.1. Significatividad global del modelo

A continuacion, en la Tabla 3.57, se presenta la prueba de la razdn de verosimilitud del
modelo final. En la tabla se observa que el modelo tiene una significancia menor a
0.05, es decir, el estadistico de razén de verosimilitud para el contraste de significacion

conjunta indica que el modelo es globalmente significativo, por tanto, las variables
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seleccionadas aportan o tienen influencia de alguna manera en la variable

dependiente.

Tabla 3.57. Modelo ajustado

Criterios de ajuste de modelo Pruehas de la razon de verosimilitud
Modelo Logaritmo de la verosimilitud -2 Chi-cuadrado ] sig.
Sdlo interseccidn 715,080
Final 621,676 93,403 15 ,aon

Fuente: Elaboraciéon propia en SPSS Statistics 24

2.3.2. Bondad del ajuste del modelo

Contrastes de bondad de ajuste del modelo

La tabla de bondad de ajuste presenta dos estadisticos, Desvianza (D) y Chi-cuadradro
de Pearson (x?), con distribuciones Chi-cuadrado, que determinan si las variables se
ajustan al modelo. Como se puede verificar en la Tabla 3.58, los resultados de los dos
estadisticos no son concordantes entre si, ya que uno de ellos acepta el buen ajuste a

los datos (D) mientras que el otro (x?) lo rechaza.

Tabla 3.58. Bondad de ajuste

Chi-cuadrado al Sia.
Fearson 1061,258 G490 000
Desvianza 574,520 G40 8999

Fuente: Elaboracion propia en SPSS Statistics 24

En general, el estadistico D suele ser preferido al x?, ya que es utilizado en la
comparacion de modelos anidados mientras que el x? no. Otra razén por la que es
preferido es cuando la estimacién del modelo se hace a través del método Maxima

Verosilmilitud (MV), porque la estimacion MV de las probabilidades de éxito
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maximizan la funcién de verosimilitud para el modelo ajustado, y la desvianza se ve
minimizada por dichas estimaciones (lglesias, 2013). En este sentido, se ha utilizado el
estadistico de la Desvianza para aceptar el buen ajuste a los datos, la cual posee un
nivel de significancia mayor a 0.05, por lo que se puede decir que las variables se

ajustan o contribuyen al modelo.

Calidad del ajuste

La calidad del ajuste en la regresion logistica multinomial se mide mediante
coeficientes de determinacion Pseudo-R?, que permiten determinar la fuerza de la
relacion entre los 5 factores estudiados y la variable a predecir (Sobrecarga)
(Departamento de Estadistica e Investigacion Operativa de la Universidad de Granada,

2014).

De entre todos, hemos utilizado los coeficientes mas conocidos. El primero de ellos,
Pseudo-R? de Mc-Faden, cuyo rango tedrico es 0 < R?vr < 1, pero muy raramente su
valor se aproxima a 1. Suele considerarse una buena calidad del ajuste cuando 0.2 <
R2wr < 0.4 y excelente para valores superiores. En nuestro caso, es un valor muy
discreto (0,119) que indica que solo el 11,9% de la variacidn de la variable dependiente
es explicada por las variables incluidas en el modelo. Sin embargo, el siguiente es el
coeficiente Pseudo-R? de Cox-Snell, tiene un valor maximo inferior a 1, incluso para un
modelo "perfecto”, de modo que dificilmente este parametro alcanza un valor cercano
a 1. Segun la Tabla 3.59 el 27,1% de la variabilidad de la sobrecarga es debida a la
relacion de esta variable con los 5 factores estudiados, por lo que se obtiene un buen
ajuste. Finalmente, se encuentra el Pseudo-R? de Nagelkerke. Es una version corregida
de la R de Cox-Snell. La R? de Nagelkerke corrige la escala del estadistico para cubrir el
rango completo de valores de 0 < R% < 1, por lo que puede interpretarse del mismo
modo que el coeficiente de Mc-Faden. Al igual que en el caso anterior, el 29,1% de la
variabilidad de la sobrecarga la explican los 5 factores presentes en el modelo, por lo

gue este valor nos demuestra que nuestro modelo presenta un ajuste muy bueno

271



CAPITULO 3 RESULTADOS

(Pando & San-Martin, 2004) (Departamento de Estadistica e Investigacion Operativa de

la Universidad de Granada, 2014).

Tabla 3.59. Pseudo R cuadrado

Coxy Snell 271
Magelkerke ,281
McFadden 114

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

Calidad en la prediccién

A partir del modelo ajustado, clasificamos cada observacién en la categoria mas
probable, obteniendo la matriz de clasificacion observados-predichos (Tabla 3.60).
Utilizando el porcentaje de clasificaciones correctas como una medida de la calidad de
prediccidén, vemos que el modelo predice de forma correcta un 43,9% de los casos, con

especial acierto en el prondstico de “sobrecarga muy intensa” (63,6%).

Tabla 3.60. Matriz de clasificacion

Fronosticado

Mo se

ohserva Sohrecarga Sobrecarga Sobrecarga Porcentaje
Obsenvado sohrecarga leve intensa muy intensa correcto
Mo se obhserva 1 30 1 4 2,8%
sobrecarga
Sobrecarga leve i} a7 25 10 58,8%
Sobrecarga intensa 0 44 23 14 26,7%
Sobrecarga muy intensa 0 149 2] 49 63,6%
Forcentaje glohal 2,0% 50,7% 19.6% 27, 7% 43 8%

Fuente: Elaboracién propia en SPSS Statistics 24

2.3.3. Interpretacion del modelo

Una vez estudiado el ajuste del modelo presentamos a continuacion el modelo final
con los coeficientes de regresién (B), sus errores estandar (SE), el nivel de significacién
(Sig) de cada coeficiente a través del estadistico de Wald y las odds ratio (OR) de cada

variable independiente con sus intervalos de confianza al 95% (Tabla 3.61).

272



CAPITULO 3 RESULTADOS

Tabla 3.61. Estimaciones de pardmetro

95% de intervalo de confianza

para Exp(B)
Errar Lirnite

NIVEL_SOBRECARGA? B estandar Wald al Sig. Exp(B) Limite inferior superior
sobrecarga leve Interseccian 1,31 265 24 863 1 Jooo

FAC1 194 219 783 1 376 1,214 791 1,863

FAC2 324 245 1,741 1 a7 1,382 RLL 2,236

FAC3 140 202 483 1 487 1151 775 1,709

FAC4 532 209 6,474 1 011 1,702 1,130 2565

FACSH 305 271 1,267 1 260 1,357 797 2310
sobrecarga intensa Interseccion 1,207 268 20,360 1 000

FAC1 309 223 1817 1 166 1,362 879 2110

FAC2 448 \250 3215 1 073 1,565 959 2,552

FAC3 127 ,209 A7 1 542 1,136 754 1,711

FAC4 782 218 12,829 1 000 2,185 1,425 3,352

FACS 426 276 2,379 1 123 153 ELI 2,630
sobrecarga muy intensa  Interseccidn 821 283 8,404 1 004

FAC1 066 244 073 1 787 1,068 663 1,722

FAC2 682 265 13,765 1 000 2,670 1,589 4,487

FAC3 180 231 608 1 435 1,197 762 1,881

FAC4 480 ,230 4345 1 037 1617 1,029 2,540

FACS 1,407 292 237281 1 000 4,085 2,306 7235

a.La categoria de referencia es: No se observa sobrecarga.

Fuente: Elaboracion propia en SPSS Statistics 24

En los resultados del estudio predictor se revela la no influencia ni del factor emocional
ni tampoco del deterioro funcional y cognitivo en la probabilidad de incremento de
sobrecarga por parte del cuidador, como si sucede con los tres factores restantes. El
factor social y el aislamiento social resulta significativo en el incremento de la
probabilidad de presentar sobrecarga muy intensa respecto a no presentarla.
Igualmente, los ingresos del cuidador también tienen una repercusion negativa, de
manera que cuando la sobrecarga del cuidador es muy intensa, el nivel de ingresos alto

se convierte contrariamente en una desventaja.

Por lo que respecta al segundo factor, referido tanto a problemas fisicos como a
aspectos convivenciales (parentesco, convivencia, severidad de la patologia y sintomas
fisicos como cansancio y dificultad para dormir), influye positivamente en el
incremento de la probabilidad de presentar sobrecarga intensa y muy intensa respecto

a no presentarla. Por un lado, estd claro que los problemas de este factor rara vez
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aparecen al pasar de una sobrecarga nula a una leve, es mds adelante, con mayores
niveles de sobrecarga, cuando empiezan a sucederse los problemas de convivencia.
Del mismo modo, la convivencia en el mismo domicilio y el paciente en la fase final de

la vida repercuten de forma negativa en el nivel de sobrecarga del cuidador.

lgualmente, la falta de una Red de Apoyo, recursos de soporte social y familiar
(disposicién de soporte y percepcion del soporte recibido), tiene una clara influencia
en el incremento de la probabilidad de presentar sobrecarga de cualquier tipo, ya sea
leva, intensa o muy intensa respecto a no presentarla. Fijémonos que es el Unico factor

gue aparece significativo en los tres niveles de sobrecarga.

Resulta légico e interesante confirmar que a medida que aumenta la sobrecarga van
afadiéndose mas factores como aspectos que influyen en el incremento de la
probabilidad de sobrecarga. En el caso en que sélo se aprecia sobrecarga leve, un
Unico factor aparece como significativo; cuando la sobrecarga se vuelve intensa, a este
factor se le afiade un segundo; mientras que con una sobrecarga muy intensa ademas
de dos factores anteriores se incorpora un tercer factor determinante del incremento

de sobrecarga.

2.4. SINTESIS DE LOS RESULTADOS OBJETIVO 2

Se procedié a la construccidon del instrumento de valoracién de la sobrecarga del
cuidador, utilizando un modelo de andlisis principalmente inductivo, mediante la
triangulacion y la categorizacion de los datos procedentes de las diversas fuentes. El
instrumento, llamado Cuestionario de Evaluacién de la sobrecarga del cuidador (CESC),
mide a través de 16 items varios aspectos de la sobrecarga que son facilmente
obtenidos a partir de la valoracién enfermera. Estos aspectos son sintomas y factores
predictores de sobrecarga asociados al cuidador y al paciente, y constituyen variables

gue miden la carga objetiva y subjetivamente.
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En primer lugar, el instrumento fue sometido a revisidon por un panel multidisciplinario
de expertos, en la que se obtuvo un porcentaje total de concordancia entre expertos
del 83%, obteniendo el 100% de coincidencia favorable los items: género, parentesco,
nivel de ingresos, soporte social, severidad de la patologia, nivel de dependencia,
demencia o deterioro cognitivo y trastornos del comportamiento. No se obtuvo en

ningun caso el 100% de coincidencia desfavorable.

Después, se realizaron las pruebas de factibilidad a través de la encuesta de opinién y
satisfaccion. Constaba de 10 reactivos y los aspectos que se evaluaron fueron divididos
en 3 bloques: Bloque 1, reactivos relacionados con el contenido del cuestionario;
bloque 2, reactivos relacionados con el diseiio; y bloque 3, reactivos relacionados con
la practica clinica. La encuesta fue respondida por 12 de los 14 sujetos de la muestra
final de enfermeras/os participantes en el estudio y el método seleccionado para el
analisis de los datos de la encuesta fue el de la Escala Likert, asignando el 5 a la
expresion “totalmente de acuerdo”, el 4 a la expresion “de acuerdo”, el 3 a la
expresion “ni de acuerdo, ni en desacuerdo”, el 2 a la expresidon “en desacuerdo” y el 1
a la expresiéon “totalmente en desacuerdo”. Cabe destacar unas puntuaciones medias
altas en general, obteniéndose un promedio de 4.46 de todo el panel de respuestas y
una Mediana de 4.55 y Moda de 5. Los elementos mejor valorados por la opinién de
los participantes fueron los relacionados con el primer y segundo bloque referentes al
contenido y al disefio del cuestionario. El elemento con un mayor grado de satisfaccién
para el grupo (B=4.67) fue el reactivo cinco (“El cuestionario se cumplimenta de una
forma facil”), siendo puntuados por 8 de los 12 participantes con la maxima
puntuacidn, obteniendo, ademds, un alto grado de homogeneidad en el grupo
(Coeficiente de variacion=0.11). Hubo una valoracién mas moderada en el ultimo
blogue en que se incluian los reactivos referentes a la practica clinica. En cuanto a la
opinidn y comentarios del grupo, las principales aportaciones comentadas sobre el
CESC hacian referencia a su facilidad de uso y adecuacién a las necesidades del

paciente y profesional que realizaba la valoracién.
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Para analizar la fiabilidad se utilizd el método de Consistencia Interna a través de la
formula 20 de Kuder-Richardson (KR-20). La validez del constructo se estudié a través
del andlisis factorial; se empled el método de Componentes Principales con rotacién
Varimax y prueba de sedimentacién de Cattell para la extraccidon de los factores, y se
retuvieron aquellos factores cuyos autovalores fueran superiores a 1,00. En relacién a
los items, se considerd 0,40 como el peso minimo para determinar la asignacion de los
items a los factores (Nunnally y Bernstein, 1994, p.752). De este modo, se obtuvo la

version definitiva.

Respecto a los resultados relacionados con la validez criterial de nuestro estudio,
ambos test presentaron una relacion lineal positiva; es decir, a medida que aumentaba
el valor del test de Zarit, aumentaba también el valor del nuevo cuestionario. Para el
calculo de la féormula de Pearson, fue necesario transformar las puntuaciones en
rangos. Para el test de Zarit se seleccionaron los valores en funcién de su propio rango
de respuestas, de manera que las puntuaciones inferiores a 46 (“no sobrecarga”)
adquirieron el valor 1, las puntuaciones entre 46 y 56 (“sobrecarga leve”) adoptaron el
valor 2 y las puntuaciones superiores a 56 tomaron el valor 3. Por otro lado, para el
nuevo cuestionario se habia decidido incluir un nivel de sobrecarga adicional
(“sobrecarga moderada”), puesto que se considerd que debia haber un nivel de detalle
mayor entre el nivel de “sobrecarga leve” y el de “intensa”. Sin embargo, para verificar
si existia una posible correspondencia del nuevo cuestionario con el test de Zarit, se
establecieron también tres rangos, por lo que fue necesario fusionar el rango de
“sobrecarga moderada” con uno de los dos niveles colaterales (“sobrecarga leve” o
sobrecarga intensa”). La decisiéon final vino determinada por el grado de correlacién
gue se obtuvo realizando el analisis con ambas posibilidades, de manera que la fusién
con el nivel de “sobrecarga intensa” es la que ofreci6 mejores resultados de
correlacién con el test de Zarit, con un valor de 0,79, lo cual permite hablar de una

correlacion considerable.
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En cuanto a la validez del constructo, se comprobd que la matriz de los datos era
adecuada para el analisis factorial. Para ello se calculd la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO=0,744). El valor obtenido para nuestros datos superior a 0,5 permitié contrastar
la validez de acuerdo con lo establecido. Numerosos autores Ferguson y Cox (1993),
Hair, Anderson, Tatham y Black (2005), Tabachnick y Fidell (2001) y Lloret-Segura et al.
(2014)_consideran una matriz con valores para KMO por debajo de 0,50 inadecuada
para el analisis factorial. Asimismo, la prueba de esfericidad de Bartlett arrojo un valor
significativo (x? (10s) = 857.233; p = 0.000). Al ser inferior a p<0.05 indica que el analisis
factorial es adecuado, ya que se considera que las variables estan los suficientemente
interrelacionadas para realizar el analisis factorial. Después se realizé el analisis de la
diagonal de la matriz anti-imagen la cual permite ver el valor de las medidas de
adecuacién que presenta cada variable para el cdlculo de los factores, y que
conocemos como “Measure of Sampling Adecuacy” (MSA). Aqui se tomd como valores
minimos y maximos respectivamente el 0 y el 1, siendo tanto mejor cuanto mayor era
el valor del MSA. A partir de la matriz de correlaciones anti-imagen, se observé que los
items presentaron buenos niveles de adecuacidén con unos valores de la mayoria de los
items superior a 0,60, lo que proporcionan otro indicador positivo sobre la matriz de
datos. El item que presenté peor nivel de adecuacién fue el “Género” (r = 0,523), ya
gue es preciso considerar que la base muestral en el momento de realizacién de la
prueba piloto era mayoritariamente femenina, por lo que la muestra de cuidadores
estaba claramente desviada a una de las dos opciones posibles de respuesta,

posiblemente por motivos culturales.

Con todo esto pudimos proceder a la extraccidén de los distintos factores. El andlisis
factorial reveld 5 factores y la solucidn explicé el 58,99% de la varianza. La regla de
Kaiser-Guttman o regla K1 permitié identificar estos cinco factores con raices latentes
o autovalores mayores que 1. Sin embargo, también se procedidé a realizar el
analisis factorial con tres y cuatro factores para elegir la que resultara
conceptualmente mas comprensible. La solucién forzando tres y cuatro factores no se

encontré adecuada por dos razones: en primer lugar, explicaba solo el 44,48 % vy
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52,18% de la varianza total respectivamente, unos porcentajes considerablemente mas
bajos con respecto a la solucién inicial; en segundo lugar, tras analizar la matriz de
factorizacion se observé que los items no guardaban coherencia tedrica con el factor
en el cual saturaban, observando items con pesajes mucho mas bajos. También se
tomé en consideracién la prueba de sedimentacién de Cattell en la que se observaba
claramente un punto de inflexion que permitié conservar cinco factores después de la
extraccién. Por ultimo, se llevd a cabo una rotacion de los ejes factoriales, utilizando el
método de rotacion ortogonal Varimax, para facilitar la interpretacion del significado
de los factores seleccionados. En relacién con los items, se considerd 0.40 como pesaje
minimo para determinar la asignacidn de los items a los factores y nuestros resultados
ofrecieron valores moderados a altos en las cargas de los items que definian a cada

factor.

En el primer factor se explica el 14.868% de la variabilidad de los datos y se observa
gue todos los items (9, 11, 12 y 7) cuyas cargas factoriales oscilan entre 0,570 y 0,739
hacen referencia a aspectos psicolégicos o emocionales del cuidador, por esto
decidimos llamar a este factor “Expresiéon emocional”. El segundo factor explica el
14.054% de la varianza, esta conformado por 4 items (2, 4, 13 y 10) con pesos
factoriales que van de 0.485 a 0.792. Los items que integran este factor parece que
estdn relacionados con problemas fisicos del paciente y del cuidador, y aspectos
convivenciales que afectan a la calidad de vida de ambos. Por esto, el segundo factor
fue denominado “Calidad de vida”. El tercer factor incorpora el 11.502 % de la
varianza, reune tres items (15, 14 y 16) con cargas factoriales respectivas de 0.814,
0.763 y 0.505. El contenido de los items enmarcados en este componente
interrelaciona varios aspectos referentes al paciente, el nivel de dependencia severa
del paciente, entendido como la incapacidad para realizar las actividades basicas o
instrumentales de la vida diaria, el deterioro cognitivo y la presencia de trastornos de
la conducta, normalmente vinculados a un deterioro cognitivo, lo que nos motivd a
denominar a este factor “Deterioro funcional y cognitivo”. El cuarto factor incluye un

par de items (6 y 5) con pesos factoriales de 0.747 y 0.743, respectivamente, vy
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concentra el 9.734% de la varianza. Los items hacen mencidn especial a los recursos de
soporte social y familiar que presenta el cuidador y la percepcién que tienen acerca de
ello, por lo que nombramos a este factor “Red de apoyo”. Finalmente, los items
agrupados en el quinto factor (8 y 3) explican el 83.840% de la varianza y sus cargas
factoriales son 0.673 y 0.627, respectivamente. Estos items destacan la relacién entre
el nivel de ingresos del cuidador y la sintomatologia social. El factor recibié el nombre

de “Desarrollo social”.

Por ultimo, a partir de la informacién de los factores extraidos, se ha construido una
regresion logit multinomial para analizar cdmo influye la presencia o ausencia de los
factores seleccionados en la probabilidad de ocurrencia del suceso, la sobrecarga,
incorporando como variable dependiente el nivel de sobrecarga del cuidador, y como
variables independientes los sintomas y predictores de sobrecarga que componen
cada uno de los cinco factores. El modelo significacién conjunta indica que es
globalmente significativo, es decir, que las variables seleccionadas aportan o tienen
influencia de alguna manera en la variable dependiente. Por lo que respecta a la
bondad de ajuste, el pseudo-R2 de Mc-Fadden arroja un valor de 0.119; aunque se
trata de un valor muy discreto, la prueba de Cox y Snell tiene un valor de 0.271; y la
prueba de Nagelkerke, de 0.291, por lo que se puede decir que el modelo presenta un
buen ajuste. Ademas, utilizando el porcentaje de clasificaciones correctas como una
medida de la calidad de prediccién, vemos que el modelo predice de forma correcta un
43.9% de los casos, con especial acierto en el prondstico de “sobrecarga muy intensa”
(63.6%). Una vez estudiado el ajuste del modelo se ha presentado el modelo final con
los coeficientes de regresién (B), sus errores estandar (SE), el nivel de significacion (Sig)
de cada coeficiente a través del estadistico de Wald y las odds ratio (OR) de cada

variable independiente con sus intervalos de confianza al 95%.
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CAPIiTULO 4 DISCUSION

1. DISCUSION REFERENTE AL OBJETIVO GENERAL 1

El primer objetivo planteado en este estudio era “Comprender las capacidades
valorativas de las enfermeras y enfermeros en su funcion asistencial al cuidador
informal, con respecto a la evaluacion de sobrecarga del cuidador”, con el fin de
comprender qué aspectos de la valoracién enfermera podian determinar el nivel de

sobrecarga del cuidador.

Primeramente, se realizd una valoracion de los profesionales sanitarios sobre la escala
de Zarit. Llama la atencidn la ausencia de alguna opinidn constructiva acerca de esta
escala por parte del colectivo profesional y, pese a que es el instrumento que se utiliza
con mas asiduidad actualmente en Atencidén Primaria para evaluar la sobrecarga del
cuidador, los profesionales sanitarios expresaron su incomodidad a la hora de
administrarlo, viéndolo como wuna herramienta poco objetiva y manipulable,
demasiado larga e inutil. Esto hace evidente que debe haber un cambio en la manera
de valorar la sobrecarga del cuidador o incorporar elementos que permitan mayor
precision y aporten una informacién mads adecuada para la medicidon (Contel, Gené y

Peya, 1999; Duque, 2009).

En cuanto a los predictores de sobrecarga asociados al paciente, la bibliografia
revisada respecto al nivel de dependencia relaciona un declive funcional del paciente
con un mayor nivel de sobrecarga de su cuidador. Casi todos los cuidadores
entrevistados, incluso los que reconocian no presentar ningln tipo de sobrecarga,
hacian referencia a la variable dependencia como un factor muy presente durante la
entrevista. También, algunos de los profesionales sanitarios opinaron que el nivel de
dependencia del paciente era un elemento relevante en la sobrecarga del cuidador,
por considerar al paciente dependiente mas demandante de cuidados. Esto significa

gue la dependencia del paciente representa un papel muy importante en la sobrecarga
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del cuidador, por la mayor dificultad que conlleva la atencién a este paciente (Garcia-
Moya et al., 2013). Junto con el grado de dependencia del paciente, la patologia
neuroldgica estaba considerada por muchos autores como otra de las grandes
variables predictoras de la sobrecarga del cuidador, mds concretamente, la existencia
de trastornos del comportamiento. En este sentido, los cuidadores de familiares con
trastornos conductuales expresaron la problematica a la hora de prestarles la atencion
(Antén, 2014). Sin embargo, entre los profesionales sanitarios, solo dos destacaron
claramente la demencia como una de las variables, asociadas al paciente mas
relevantes en la sobrecarga del cuidador, tal vez esté condicionado por el tipo de
pacientes que han atendido los profesionales entrevistados durante su vida laboral, es
decir, practicamente todos los pacientes que se visitan en atenciéon domiciliaria
presentan una dependencia, en menor o mayor grado, mientras que solo un pequefio
porcentaje de pacientes ATDOM presenta demencia, siendo muchos de ellos
institucionalizados de manera temprana. En cuanto a la variable de soporte social,
algunos cuidadores verbalizaron la situacion de alivio que sentian tras haber recibido
las ayudas sociales, otros comentaron la necesidad de disponer de un soporte social
para mejorar su situacién y, por ultimo, casi la mitad de los cuidadores manifestaron la
ausencia de sobrecarga debido a la presencia de soporte social, en forma de ayuda de
familiares y/o mediante el reparto de las tareas. Esto podria deberse, segin la
bibliografia, a que el soporte social se trataba de una variable moduladora del nivel de
sobrecarga del cuidador, dado que un escaso soporte social se podia considerar factor
predictor de mala calidad de vida de los cuidadores (Crespo y Lopez, 2007). Segun la
literatura, cuanto mayor sea la gravedad del paciente, mayor es la necesidad de
atencidén por parte del cuidador, pero la complejidad de la patologia del paciente fue la
menos estimada por los profesionales sanitarios entrevistados. Asimismo, sélo uno de
los cuidadores entrevistados se refirid a la severidad de la patologia como una variable
relevante en la sobrecarga del cuidador, y entre los cuidadores, uno de ellos, cuyo
familiar se encontraba en fase final de vida, manifestdé mayor dificultad en el manejo

de la situacidn. La explicacidon a esto podria estar en que la complejidad del paciente
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guarda una relacion muy estrecha con la variable dependencia, ya que cuanto mayor
sea la gravedad del paciente, mds cuidados van a requerir, y por tanto, mayor sera la
dependencia de su cuidado (Moreira De Souza y Turrini, 2011). En este sentido, es
posible que los cuidadores sientan mas las consecuencias de la dependencia de su
familiar, porque han de prestarles su ayuda en las actividades basicas e instrumentales
de la vida diaria, y no tengan en cuenta el motivo o patologia que causa esta
dependencia. Igualmente, la opinién de los profesionales sanitarios entrevistados ha
podido verse condicionada por la experiencia de observar y valorar a muchos
cuidadores sobrecargados haciendo referencia a tareas relacionadas con Ia
dependencia del paciente, como son higiene, movilizacion..., cuando hablaban de los

motivos de su sobrecarga (Sanchez-Sendra, 2014).

Finalmente, los resultados procedentes de los factores predictores de sobrecarga
asociados al cuidador también arrojaron datos relevantes. Segun la bibliografia, existen
diferencias de riesgo de sobrecarga del cuidador relacionadas con el género del mismo
y casi la mitad de los profesionales sanitarios coincidieron en que el género es una
variable que puede influir en la sobrecarga del cuidador, argumentando que las
mujeres posiblemente sienten que tienen el deber de atender a su familiar, tal vez por
el temor a la desaprobacidn social si se salen de las normas culturales establecidas, o
tal vez porque sientan que ellas son las que mejor pueden llevar a cabo el cuidado de
su familiar (Vaquiro Rodriguez & Stiepovich Bertoni, 2010). En relacidn con la edad del
cuidador, la revision bibliografica revela una gran discrepancia, tal y como ocurre en
los resultados aportados por las entrevistas, en los que la mitad de los profesionales
sanitarios opinaron que los cuidadores de mayor edad eran los mas sobrecargados y la
otra mitad opinaron que los mds sobrecargados eran los cuidadores mas jévenes, por
tanto, podemos decir que se trata de una variable que no seria trascendente para la
evaluacién de la sobrecarga del cuidador (Kim et al., 2012). Por otro lado, de las 9
entrevistas realizadas a los cuidadores, 4 de ellos tenian una relacién de parentesco
conyugal. En ellas se observd que sélo uno cuidador reconocia sentir sobrecarga,

mientras que los otros tres conyuges manifestaron el deseo de seguir cuidando a su
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pareja y de sentirse bien con ello. Esto responde a los datos aportados por la literatura
referente al parentesco, que mostraban, en general, a la pareja de la persona
dependiente como la que experimentaba los mayores niveles de carga, pero no
reconocia que necesitaba ayuda hasta un proceso muy avanzado de la enfermedad,
por su estrecho vinculo con su marido o mujer. Por tanto, vemos que el tipo de
relacion que acompafia a los conyuges cuidadores los lleva a mantener el cuidado
hasta limites intensos de sobrecarga, solicitando ayuda cuando ya estan en el limite de
sus fuerzas (Noroozian et al., 2012). Por otro lado, casi la mitad de los profesionales
sanitarios opinaron que los cuidadores con un nivel econémico bajo experimentan
mayor sobrecarga, argumentando la posibilidad de acceder con mayor facilidad a algun
tipo de ayuda si los cuidadores dispusieran de un nivel de ingresos mas alto, lo cual
coincide con los numerosos estudios senalados en la revisiéon bibliografica que
afirmaban que los cuidadores que disponen de un nivel socioeconémico bajo
presentan una mayor percepcion de sobrecarga. Es decir, el nivel de ingresos del
cuidador familiar es considerado como otro de los factores que guarda relacién con la
percepcion de sobrecarga del cuidador, condicionando la intensidad de esta (Cuéllar,
2013). Respecto a la convivencia en el mismo domicilio, algunos profesionales
sanitarios y cuidadores opinaban que, si se convivia con el paciente, no habia espacio
para la desconexidn, lo que podria provocar la saturacidon prematura del cuidador. Sin
embargo, en dos de las entrevistas realizadas a cuidadores la variable convivencia fue
considerada como una ventaja para el cuidado, contemplando que el cuidador no
perdia el tiempo con desplazamientos y, por tanto, disminuia el nivel de estrés del
cuidador. En este punto, las entrevistas no resultaron ser concluyentes para confirmar
o desestimar si la convivencia era una variable influyente en la sobrecarga del
cuidador, no obstante, debian considerarse los datos que arrojaba la revisidon
bibliografica, por la cual se sabe que la convivencia continua con Ia
persona dependiente produce un incremento de la percepcion subjetiva de sobrecarga
(Veldzquez y Espin, 2014). En relacion con las estrategias de afrontamiento, la mayoria

de los profesionales sanitarios coincidieron en sefialar la actitud del cuidador o las
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estrategias de afrontamiento como uno de los principales factores a considerar en la
sobrecarga del cuidador, de manera que una actitud positiva frente a las circunstancias
qgue se les planteen estd relacionada con un menor riesgo de sobrecarga, por el
contrario, una actitud negativa frente al problema puede producir un impacto grave en
el cuidador. Por tanto, los cuidadores con alta inestabilidad emocional presentaran un
mayor nivel de sobrecarga, y las estrategias de afrontamiento que sea capaz de utilizar

representaran un papel mediador en dicha sobrecarga (Crespo y Lopez, 2007).

Segun la literatura, los sintomas emocionales de ansiedad y depresién son los
principales problemas manifiestos en los cuidadores de sobrecarga, y la mayoria de los
profesionales sanitarios entrevistados coincidieron en determinar que la ansiedad,
depresidn y desesperanza son los sintomas mas significativos en la sobrecarga del
cuidador, seguramente motivados por su propia experiencia durante el desarrollo de la
atencién domiciliaria (Morales et al., 2000). En cuanto a los sintomas emocionales, es
interesante reflexionar acerca de por qué los otros sintomas caracteristicos de
sobrecarga (ira, baja autoestima y sintomas depresivos) no son tenidos en cuenta por
los profesionales sanitarios durante las entrevistas. Se observa por la revisidn
bibliografica, que los sintomas depresivos son habituales en el cuidador con
sobrecarga, pero es posible que los profesionales sanitarios entrevistados se hayan
encontrado mds a menudo con los sintomas de ansiedad y es posible que sus
respuestas se hayan visto condicionadas por esto. Pero ¢qué ocurre con los sintomas
de ira o enfado y el sentimiento de baja autoestima? La respuesta tal vez la hallemos
en gue estos otros sintomas se encuentren mas ocultos, es decir, que son mas dificiles
de apreciar por parte de los profesionales debido a que los cuidadores no lo

manifiestan tan a menudo (Barnosi et al., 2014).

Por otro lado, estan los sintomas fisicos. Segun los principales articulos revisados,
encontramos que el cansancio, la dificultad para dormir y los dolores osteoarticulares,
destacan como las situaciones mas notables en la sobrecarga del cuidador, la mayoria

de los profesionales sanitarios manifestaron que el cansancio y la dificultad para
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dormir del cuidador eran los sintomas mas comunes en la sobrecarga del cuidador,
pero no les dieron la misma importancia a los dolores articulares. Estos no
sobresalieron entre los principales sintomas de sobrecarga del cuidador para las
enfermeras entrevistadas, posiblemente porque los dolores articulares estan muy
presentes en el dia a dia de la consulta, formando parte también de otros procesos
patolégicos que acompafian al paciente. Es decir, los dolores articulares, tal vez
pudieron pasar mas desapercibidos, como sintoma de sobrecarga del cuidador, en un
ambito en el que éste es uno de los principales problemas de consulta (Herrero, 2012;

Barnosi et al., 2014).

Finalmente, en el marco de actuacion de la enfermera/o en atencién domiciliaria es
determinante conocer su propia opinidn, asi como la del cuidador acerca de la
valoracion enfermera. Los profesionales explicaban que eran capaces de identificar al
cuidador sobrecargado, objetivamente, a partir de la sintomatologia que presenta,
pero también de una manera mas subjetiva, con sentido comun e intuicion, a través de
las emociones y sentimientos que expresan los cuidadores. Por tanto, dicha relacién
asistencial permite a las enfermeras y enfermeros llegar a identificar las necesidades
del cuidador para poder valorar si existe una posible sobrecarga e intervenir de la
manera mas adecuada. Para los cuidadores primaban los sentimientos de confianza y
satisfaccion con su enfermera/o de referencia, lo que significa que se ha llegado a
establecer una relacidn terapéutica entre el profesional sanitario y el cuidador a partir
de la cual sera posible conseguir un entendimiento entre las partes implicadas y un
mayor conocimiento de las necesidades y dificultades del cuidador, dentro de un

contexto (Puig & Moreno, 2011; SEMAP, 2015).
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2. DISCUSION REFERENTE AL OBJETIVO GENERAL 2

El segundo objetivo general que se planted en esta tesis doctoral fue “generar un
instrumento de medida de la sobrecarga del cuidador informal basado en los
predictores de sobrecarga, asociados al paciente y al cuidador, y en los sintomas fisicos
y psicosociales de sobrecarga del cuidador”. A continuacion, se explica la discusién que
arroja el analisis descriptivo de los datos obtenidos y del procedimiento de validacién
del instrumento generado: “Cuestionario de evaluacion de sobrecarga del cuidador”

(CESC).

2.1. RELACIONADA CON EL ANALISIS DESCRIPTIVO DE LOS DATOS

De las dos muestras seleccionadas, se obtuvo una participacién de casi la mitad de los
profesionales de enfermeria y del 34% de los cuidadores. La participacién mdas amplia
ha tenido lugar en el Centro de Atencidn Primaria Florida Norte. Esto podria tener
relacion con el modelo dispensarizado de atencién domiciliaria existente en dicho
centro, en el que un equipo de profesionales especializado realiza toda la Atencién
domiciliaria del centro, lo cual conlleva que con la voluntad de participacién de las tres
personas que componian dicho equipo se haya obtenido un mayor numero de

cuestionarios. O quizas, por la cercania de la investigadora principal al centro.

Llama la atencién que los profesionales preferian elaborar el cuestionario durante la
prueba piloto a través del formato en papel. Esto puede responder a que las
enfermeras/os no disponian de un dispositivo electrénico en el domicilio para poder
ver el cuestionario en pantalla y proceder al registro de los datos. O tal vez, el formato
no ofrecia la agilidad y comodidad suficiente, al no estar el cuestionario incluido
dentro del programa informatico con el que se acostumbra a trabajar. De cualquier

modo, de aqui se deduce que seria necesario reformular el cuestionario en su versiéon
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digital, adaptandolo a las necesidades de los receptores. Por otro lado, cabe destacar
otro dato en relacién con el formato en papel del cuestionario, éste es que no
existieron incidencias ni errores en la cumplimentacion del mismo con las
instrucciones dadas, lo que significa que se ha conseguido cumplir con una de las
caracteristicas propuestas en inicio para el disefio de una nueva herramienta de

valoracion de la sobrecarga del cuidador, la facilidad de administracion.

El cuestionario CESC estaba compuesto por 16 items relacionados con los sintomas y
factores predictores de sobrecarga del cuidador, 12 de ellos concernientes al cuidador
y los otros 4 al paciente. Tras realizar el analisis de sus datos, uno de los primeros
resultados que se han obtenido es que, en general, es el género femenino el que se
encarga de los cuidados al paciente. Esto sustenta los datos proporcionados en el
marco tedrico en los que se conoce que las mujeres cuidadoras representan el 76% de
la poblacion espafiola. En los resultados de la investigacion, también destaca un alto
porcentaje de cuidadores que no son cdnyuges, lo que significa que probablemente la
mayoria de los lazos de unidn entre la persona que asume el rol de ser el cuidador o
cuidadora principal y el familiar objeto de ayuda, sean los hijos/as (Pérez, 2006). Por
otro lado, la mayoria de los cuidadores estudiados conviven en el mismo domicilio que
la persona a la que cuidan, lo cual muestra coincidencia con las afirmaciones realizadas
por autores revisados en el marco teérico, como Crespo y Lépez (2007) o Pérez (2006),
en las que se conoce que mas de la mitad de los cuidadores residen en el mismo
domicilio de la persona a la que cuidan y que a la hora de prestar cuidados, la
convivencia en el mismo domicilio sigue siendo la primera opcion para la mayoria de

los cuidadores del paciente al que atienden.

También se observd un alto porcentaje de cuidadores con soporte social o familiar, y
mas de la mitad estan satisfechos con la ayuda que reciben, ya sea social, en forma de
ayudas a domicilio, prestaciones econdmicas, ingresos por descanso familiar,
telealarma, cuidador remunerado; o bien soporte de otros familiares. Llama Ia

atencidn el alto porcentaje (86%) de los cuidadores del centro “CAP Florida Sur” que
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presentan una buena percepcién de la ayuda o del soporte recibido y el bajo
porcentaje (22%) de sintomas emocionales (ansiedad, depresion y desesperanza) que
sufren, respecto a los otros dos centros estudiados. Esto concuerda con los numerosos
autores mencionados en la revision bibliografica, quienes explicaban que los
cuidadores que estan menos satisfechos con el apoyo recibido son los cuidadores que
experimentan mayor estrés (Pérez Trullen et al., 1996), y que entre los problemas que
conlleva la percepcion de un menor apoyo social, se encontraban niveles mayores de
malestar emocional, de depresidn y de ansiedad (Cuéllar, 2013). Del mismo modo, la
percepcion de un menor apoyo social se ha asociado con una mayor sintomatologia
fisica en el cuidador (Cuéllar, 2013), lo que también podemos observar en los
resultados de nuestra investigacion, ya que los sintomas fisicos de cansancio (falta de
fuerzas, fatiga) y/o dificultad para dormir superan el 57% en el total de la muestra,
pero en el centro “Florida Sur” solo existe un 20% de cuidadores con esta

sintomatologia.

Respecto a los datos socioecondmicos de la muestra, casi la mitad de los cuidadores
presenta un nivel de ingresos bajo, pero al analizar esta variable por zonas, se observa
que el 80% de la muestra del centro “CAP Florida Sur” presenta un nivel de ingresos
medio o alto. El nivel de ingresos del cuidador familiar es otro de los factores que
repercute en la percepcién de sobrecarga del cuidador, constituyendo un
condicionante de la intensidad del sindrome del cuidador (Pérez Trullen et al., 1996;
Ubeda, 2009). Asi, por tanto, esto también podria explicar el menor porcentaje de
sintomas emocionales y fisicos que se observa en el centro de Florida Sur, con respecto

a los otros dos centros.

En cuanto a la sintomatologia fisica, se observa una mayor presencia de sintomas
fisicos_A (cansancio y dificultad para dormir), que de sintomas fisicos_B (palpitaciones
y trastornos de memoria), continuando la tendencia de menor presencia de
sintomatologia en el centro “Florida Sur” también en el caso de los sintomas fisicos_B".

Como se explico en la revision bibliografica y en el andlisis de las entrevistas realizadas,
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la fatiga y la dificultad para dormir tomaban relevancia como los principales sintomas
fisicos de sobrecarga del cuidador (Barnosi et al., 2014; Barréon y Alvarado, 2009;

Herrero, 2012).

En general, el afrontamiento ante el problema o la actitud de los cuidadores de la
muestra es muy positiva, destacando el centro “Florida Sur” con un mayor porcentaje
de actitud positiva entre los cuidadores, que los otros dos centros estudiados, lo que
ha podido repercutir en otros items de sobrecarga del cuidador, como la
sintomatologia fisica, emocional y/o social, ya que, como se explicé en la revision
bibliogréfica, en la medida que las estrategias de afrontamiento son mas débiles, el

impacto del cuidado es mayor (Sala et al., 2009).

Por otro lado, los cuidadores estudiados presentan un porcentaje bajo de sintomas
sociales, tales como multiples demandas de ayuda y/o aislamiento social, pero cabe
sefialar de nuevo que en el centro “Florida Sur” hay un porcentaje mucho menor (3%)
con respecto a los otros dos centros estudiados, lo que puede estar interrelacionado
con el menor nivel de sintomatologia fisica y emocional presente en este centro, o con
su afrontamiento o actitud ante el problema mas positiva. También habia un escaso
porcentaje de pacientes de la muestra en estado terminal o con prondstico de vida
limitado, incluidos en el Modelo de Atencion a la Cronicidad Avanzada (MACA). Sin
embargo, mdas de la mitad de los pacientes estudiados presentaban un nivel de
dependencia severo, destacando el centro “Florida Sur” por presentar un porcentaje
inferior de dependencia, lo cual ha podido influir también en los porcentajes mas bajos
de sintomatologia fisica, emocional y social que presentaba dicho centro. Toda la
literatura revisada ratifica que la sobrecarga del cuidador esta relacionada con la
severidad de la dependencia del paciente. Segun Garcia-Moya et al. (2013), cuidar a
una persona dependiente implica un sobreesfuerzo fisico y emocional que puede
afectar la salud del propio cuidador y de su entorno, por tanto, parece légico pensar
que los cuidadores de los pacientes mas dependientes sean los que presenten mas

dificultades fisicas y emocionales (Contreras et al., 2014).
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Finalmente, se observa que una cuarta parte de los cuidadores estudiados presenta
algin comportamiento negativo, como preocupacion excesiva por el paciente,
descuido del mismo y/o de las propias necesidades, destacando un porcentaje muy
pequefio (7%) de estos comportamientos entre los cuidadores del centro “Florida Sur”
y un porcentaje de casi la mitad de los cuidadores (42%) en el centro “Pubilla Cases”. El
porcentaje de “Florida Sur” podria explicarse teniendo en cuenta que la mayoria de los
sintomas psicosociales estdn estrechamente relacionados con la ansiedad y la
depresion (Morales et al., 2000), y como se ha observado, la muestra de cuidadores
estudiada en el centro “Florida Sur” tenia un nivel de sintomas emocionales
claramente inferior al resto de cuidadores estudiados. Sin embargo, esto no ocurre en
el centro “Pubilla Cases”, donde el porcentaje de sintomas emocionales de este centro
es similar al del centro “Florida Norte”, por lo que el porcentaje de comportamiento
negativos de los cuidadores del centro “Pubilla Cases” podria estar relacionado con el
nivel de deterioro cognitivo observado, que es claramente mayor en este centro. De
hecho, en la evidencia cientifica estudiada, destacabamos la enfermedad mental del
paciente interviene en la calidad de vida y el bienestar psicoldgico del cuidador
(Benavides et al., 2013), por lo que cabe pensar que cuando la persona receptora de
cuidados padece un deterioro cognitivo se podrian producir afectaciones que

impliquen los comportamientos negativos estudiados.

En definitiva, la sobrecarga del cuidador debe ser entendida desde una perspectiva
holistica, ya que todos los factores que forman parte del proceso se encuentran
interrelacionados y cualquier alteracion que se produzca en alguno de ellos, puede

suponer una modificacion en otro.

2.2. RELACIONADA CON LA VALIDACION DEL INSTRUMENTO

El instrumento generado se sometid a una validacién de contenido, mediante un panel
de expertos por el método de Agregados Individuales. Los resultados ponen de

manifiesto un grado de consenso del 100% en la mitad de los items, por lo que, en
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términos generales, la opiniéon de los distintos especialistas participantes sobre el
nuevo instrumento de sobrecarga del cuidador ha sido excelente o alta. Es muy
notable el nivel de acuerdo sobre todos los items que estan relacionados con el
paciente, asi el 100% de los expertos consideraron muy relevantes en la sobrecarga del
cuidador la gravedad de la patologia, la dependencia, el deterioro cognitivo y los
trastornos conductuales del paciente. Es de resaltar que los items en que aparecié
discordancia se debian a aspectos como la claridad en la redaccion o el lenguaje
inadecuado. La consulta a expertos muestra una opinion contundente frente a los
factores de sobrecarga del cuidador relacionados con el paciente, lo que posiblemente
pone de manifiesto un mayor conocimiento de los profesionales sobre estos
indicadores, resultdndoles, por tanto, mas complejo consensuar las variables

relacionadas con el cuidador.

Respecto a la validaciéon de criterio, se obtuvo un coeficiente de validez con el método
de correlacién de Pearson de 0,79, categorizado como correlacion alta, lo cual indica
que existe una asociacién (p = 0.00) entre las pruebas —test de Zarit y el CESC—y es
posible afirmar que el instrumento generado es valido. Hemos comprobado que el
nuevo cuestionario se correlaciona con el test de Zarit, pero ademas anade
informacién, ya que presenta un nivel mds de sobrecarga, y dado que este nivel
adicional dio buenos resultados de correlacion con el test de Zarit al fusionarlos con el
nivel de “sobrecarga intensa”, se tomd la decisién de renombrar las categorias de
sobrecarga del CESC; de esta manera, la categoria de “sobrecarga moderada”
corresponderia a la “sobrecarga intensa” y la categoria de “sobrecarga intensa” se
denomind “sobrecarga muy intensa”, siendo posible encontrar un nivel de detalle
mayor en el nivel de sobrecarga intensa. Los resultados del CESC quedaron de la

siguiente manera:

<5 puntos: No se observa sobrecarga
5-11 puntos: Sobrecarga leve

12-19 puntos: Sobrecarga intensa
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220 puntos: Sobrecarga muy intensa

Tomando en cuenta estas puntuaciones y el valor que se le asigné a cada uno de los

items (recordemos que eran valores del 0 al 4) que componen el nuevo cuestionario,

seria posible detectar cuidadores con una “Sobrecarga intensa” si presentan tres de los

cinco items que generaban mayor sobrecarga (“Percepcién de ayuda inadecuada”,

“sintomas emocionales”, “Afrontamiento negativo”, “Nivel de dependencia del
H 4 G H ” “"

paciente severo” y “Trastornos conductuales del paciente”), y una “Sobrecarga muy

intensa” si el cuidador presenta los cinco items.

Para determinar la validez de constructo se sometié a prueba la estructura empirica
subyacente del instrumento mediante la realizacién de un analisis factorial con
enfoque exploratorio, a través del cual se encontraron resultados satisfactorios. De
acuerdo a Norman vy Streiner (1996) es deseable que la matriz factorial cumpla con

cuatro condiciones (Oros y Neifert, 2006):

a) Que la varianza esté uniformemente distribuida respecto de los factores.
b) Que cada item cargue o sature en un Unico factor.
c) Que los pesos de los factores estén proximosa 1l oa 0.

d) Que los factores sean unipolares.

El CESC cumple con exactitud todos los criterios. En este sentido, es preciso destacar
gue para conseguir el cumplimiento del criterio se llevd a cabo la inversion del item

I”

“soporte social”, que no compartia el mismo signo con el resto de los items. Lo que
obligd a cambiar el sentido de la pregunta que se formula en el instrumento,

guedando de la siguiente manera:

“éCarece de soporte social/familiar?”, para que todas las respuestas del instrumento

siguieran el mismo sentido.

El instrumento final estaria compuesto por 15 items que evallan la sobrecarga del

cuidador, al suprimir la variable “Género” en el andlisis factorial, sin embargo, es
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preciso considerar que la base muestral en el momento de realizaciéon de la prueba
piloto era mayoritariamente femenina, contemplando en su mayoria una sola de las
opciones posibles de respuesta. Por tanto, aunque los datos nos indicaban que la
variable seria descartable, esto podria estar falseado, porque la muestra de cuidadores
estd claramente desviada a una de las dos opciones, posiblemente por motivos
culturales. Asi que, aunque el item “Género” no aporte informacion en estas pruebas,
esto no quiere decir que la variable no tenga sentido, de manera que se decidio

conservar la variable hasta conocer los resultados del estudio de Fiabilidad.

Los datos que aportdé el analisis mostraron la posibilidad de considerar una estructura
en la que estos 15 items estaban explicados en cinco dimensiones, que se
denominaron: Expresién emocional, Calidad de vida, Deterioro funcional y cognitivo,
Red de apoyo y Desarrollo social. Respecto al primero de ellos, parece que este factor
recoge la forma mads afectiva en que se manifiesta la sobrecarga del cuidador. Los
comportamientos negativos como una preocupacidon excesiva, los sintomas
emocionales como ansiedad, depresidn o desesperanza, los sintomas de palpitaciones
y trastornos de memoria, fruto de la ansiedad y de la somatizacidn, y la actitud del
cuidador se traducen en una dimensién definida por la experiencia interna del
cuidador. En cuanto al segundo factor, sabemos que la pareja de la persona
dependiente experimenta mayores niveles de sobrecarga, ésta en general convive con
el paciente, y todo ello genera un deterioro de la calidad de vida. Igualmente, la
enfermedad terminal comporta una gran repercusidon sobre el estilo de vida del
paciente y del cuidador, y el cansancio o la dificultad para dormir que experimenta un
cuidador sobrecargado afectara inevitablemente a la convivencia con el paciente y a la
calidad de vida de ambos. Por otro lado, la relacién de los tres items del tercer factor
presenta una gran claridad y coherencia ya que, actualmente, la demencia estd
considerada como uno de los principales predictores de sobrecarga del cuidador, junto
con el grado de dependencia del paciente (Kim et al.,, 2012) y los sintomas que
acompafan a la demencia, como cambios de comportamiento, restringen la habilidad

de los pacientes para realizar actividades de la vida diaria (Antén, 2014). En el cuarto
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factor, los sistemas de apoyo juegan un papel muy importante en el desempeiio del rol
del cuidador, pero muchos autores coinciden en que lo mds importante en la
sobrecarga del cuidador no es la calidad o la cantidad de apoyo con la que cuenta, sino
la satisfaccidn con éste (George y Gwyter, 1986; Vitalino et al., 1991). Finalmente, para
explicar el quinto factor, es légico pensar que las demandas de ayuda al sistema seran
mayores si el cuidador no dispone de recursos econémicos, por otro lado, las personas
pobres podrian presentar problemas de integracién en la sociedad, con declinacién de
las instituciones porque vean reducidas sus oportunidades de experimentar la

pertenencia a una comunidad o porque no se sientan seguros en ella (Kaztman, 2001).

En definitiva, los cinco factores emergentes tienen sentido psicoldgico y son de sencilla
interpretacion, ademds de que las relaciones encontradas entre los distintos items
pueden sustentarse tedricamente. Por otro lado, los pesos de todos los componentes
de los items del instrumento son superiores a 0.4, por lo que todos ellos definen bien
el factor. En definitiva, es posible afirmar que el constructo es vdlido, en tanto que
tiene una estructura que permite explicar una varianza significativa presente en las
variables originales y examinar el significado de lo que estamos midiendo (Morales,

2013).

El CESC evidencid valores aceptables de fiabilidad, con un KR-20 de 0’72, de manera
gue se puede afirmar que los resultados del instrumento son consistentes y éste mide
con precision aquello que quiere medir. Debemos considerar las opciones que se
encontraron para aumentar dicho resultado. Por un lado, ampliando el nimero de
casos incluidos en la observacion; para conseguirlo habria sido necesario agrandar la
muestra, por ejemplo, ampliando la duracién de la prueba piloto. Otra manera de
conseguir aumentar el resultado de la confiabilidad consistia en implantar un nimero
de items mads grande, para lo cual el coeficiente de Spearman-Brown tuvo un papel
muy importante. Nuestro instrumento estaba formado por 16 items y la correlacion
entre los items era de 0,72. A partir de esta informacién, y aplicando la férmula de

Spearman-Brown, se pudo calcular cdmo podria aumentar la fiabilidad de nuestro
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instrumento. No obstante, una de las caracteristicas que debia cumplir la nueva escala
de medicidn de sobrecarga del cuidador es que fuera una herramienta breve y facil de
completar para la enfermera/o. Por tanto, en comparacidén con la actual escala de
Zarit, con 21 preguntas, no seria conveniente el incremento de la nueva escala a 25

items.

Asimismo, todos los items contribuyeron a la consistencia interna del instrumento de
medida. Los items “Sintomas emocionales”, “Sintomas sociales”, “Comportamientos
negativos”, “Sintomas fisicos_A”, “Sintomas fisicos_B”, “Afrontamiento” y “MACA”
presentaron una correlacidon elemento-total corregida alta. Y, al eliminar los items que
presentaban una correlacién total de elementos corregida baja, se demostré que el
KR-20 no podia ser aumentado mads, y aunque su correlacién elemento-total corregida
no habia llegado a 0.35, fueron considerados validos para el instrumento, ya que
elimindndolos no aumentariamos el valor de KR-20, sino que disminuiria, por lo que la
contribucién de todos los items era importante, ya que la falta de cualquiera de estos
haria disminuir considerablemente la consistencia interna del instrumento. Por ultimo,
una vez realizada la observacién, el procedimiento condujo a la posibilidad de eliminar
aquellos items que al retirarlos de la prueba contribuian a un incremento del valor KR-
20. El Unico caso que nos encontramos fue el item “Género”, que comportd un leve
aumento del KR-20, con un valor de correlacién elemento-total corregida de 0.06, lo
gue demuestra poca correlacion con el total de la escala. Esto podria deberse, como
comentabamos anteriormente, a la desviacion de las respuestas hacia una de las dos
opciones posibles, relacionado con el hecho de que la muestra era mayoritariamente
femenina, pero dado que el aumento que comportd el KR-20 no era significativo, se

decidio mantener el item.

Para demostrar la factibilidad del CESC, se llevd a cabo una encuesta de opinién y
satisfaccidn entre los participantes de la prueba piloto. Se puede afirmar que hubo un
grado de participacidn elevado, ya que la encuesta fue respondida por 12 de los 14

sujetos de la muestra final de enfermeras/os participantes en el estudio.
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En lo que respecta al grado de satisfaccién con el CESC, los profesionales han aportado
una buena valoracién en general, otorgando puntuaciones altas a todos los reactivos.
La encuesta de opinidn y satisfacciéon constaba de 10 reactivos y los aspectos que se
han evaluado fueron divididos en 3 bloques (bloque 1 —relacionados con el
contenido—, bloque 2 —relacionados con el disefio— y bloque 3 —relacionados con la
practica clinica—), siendo los bloques 1 y 2 los que presentaban un mayor grado de
satisfaccién y homogeneidad. Esto podria deberse a que los profesionales les presten
mas importancia a aspectos relacionados con la facilidad de uso y la comodidad de
administraciéon del instrumento, para llevar poder llevar a cabo una mejor intervencién
en la practica clinica. El reactivo cinco (“el cuestionario se cumplimenta de forma fdcil”)
ha sido el elemento con un mayor grado de satisfaccidon para el grupo, lo cual puede
corroborar el deseo que presentan los profesionales de trabajar con una herramienta
comoda, ya que, como se reflejaba en las entrevistas realizadas, el test de Zarit era
considerado un instrumento dificil y embarazoso para la valoracidon de la sobrecarga
del cuidador, opinién que fue ratificada en los comentarios aportados en la encuesta

de satisfaccion.

En cuanto a la opinién del grupo, la encuesta ha resultado con una buena valoracion
por parte del grupo, lo cual se refleja en las aportaciones comentadas por el mismo,
haciendo referencia a su facilidad de uso y adecuacién a las necesidades del paciente y
profesional que realiza la valoracion. Por otro lado, destaca uno de los comentarios
(C1) que dio lugar a la modificacién del item “Parentesco”. Aunque la literatura se
refiere en general al término “cényuge” como una de las variables que pueden afectar
al nivel de carga, la explicacion que acompafia a este término es que la pareja de la
persona dependiente mantiene una mayor cercania fisica y un vinculo de emociones y
sentimientos mas intenso frente a lo que experimentan otros cuidadores. En base a
esta explicacién, también cabria incluir en el cuestionario el término “pareja”,

atendiendo a que no es necesario estar casado para responder a esta definicién.
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En definitiva, se ha desarrollado una propuesta viable, destinada a atender las
necesidades especificas en el campo de la atencién domiciliaria, y completamente
asequible para las enfermeras y enfermeros, por lo que se puede afirmar que el

instrumento resulta totalmente factible.

2.3. RELACIONADA CON EL ESTUDIO PREDICTOR

Los resultados muestran un aspecto interesante, y es que ni el factor emocional ni
tampoco el deterioro funcional y cognitivo influyen en la probabilidad de incremento
de sobrecarga por parte del cuidador, como si sucede con los tres factores restantes. El
factor relacionado con el deterioro funcional y cognitivo recoge la forma mas afectiva
en que se manifiesta la sobrecarga del cuidador. La sintomatologia psicoldgica del
cuidador, esto es, ansiedad, depresidn, desesperanza, la preocupacién excesiva por el
paciente, el descuido del paciente o de las propias necesidades y la actitud negativa
frente al problema, son aspectos que, aunque se perfilan como el primer grupo de
problemas explicativos de la variabilidad de los datos, no sucede lo mismo a la hora de
permitir explicar el incremento de sobrecarga en los cuidadores. Ello puede ser debido

a que el resto de los factores por si solos pueden producir una sobrecarga intensa.

El factor social, los ingresos del cuidador y el aislamiento social resultan significativos
en el incremento de la probabilidad de presentar sobrecarga muy intensa respecto a
no presentarla. Esto sugiere que el nivel de ingresos puede mitigar hasta cierto punto
la sobrecarga del cuidador. Cuando ésta es muy intensa, el nivel de ingresos alto se
convierte contrariamente en una desventaja. Por otro lado, el distanciamiento del
entorno propio por parte del cuidador resulta un elemento de desgaste alto que puede

ser la causa del aumento de la sobrecarga.

Por lo que respecta al segundo factor, referido tanto a problemas fisicos como a
aspectos de la convivencia (parentesco, convivencia, severidad de la patologia y
sintomas fisicos como cansancio y dificultad para dormir), influye positivamente en el

incremento de la probabilidad de presentar sobrecarga intensa y muy intensa respecto
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a no presentarla. Por un lado, esta claro que los problemas de este factor rara vez
aparecen al pasar de una sobrecarga nula a una leve, es mas adelante, con mayores
niveles de sobrecarga, cuando empiezan a sucederse los problemas de convivencia.
Del mismo modo, las discordancias que conlleva vivir en el mismo domicilio repercuten
de forma negativa en el nivel de sobrecarga. Se sabe que la pareja de la persona
dependiente experimenta mayores niveles de sobrecarga, ésta en general convive con
el paciente, y todo ello genera un deterioro de la calidad de vida. Igualmente, la
enfermedad terminal comporta una gran repercusidon sobre el estilo de vida del
paciente y del cuidador, y el cansancio o la dificultad para dormir que experimenta un
cuidador sobrecargado afectara inevitablemente a la convivencia con el paciente y a la

calidad de vida de ambos.

Ahora bien, la falta de una Red de Apoyo, recursos de soporte social y familiar
(disposicién de soporte y percepcidn del soporte recibido), tiene una clara influencia
en el incremento de la probabilidad de presentar sobrecarga de cualquier tipo, ya sea
leva, intensa o muy intensa respecto a no presentarla. Esto es légico dado que es el
soporte familiar y social el que en muchos casos permite sobrellevar la carga de cuidar,
gue exige de una dedicacién muy alta y genera un gran impacto personal, de manera
gue los sistemas de apoyo juegan un papel muy importante en el desempefio del rol
del cuidador. Un soporte social inadecuado hace que la carga sea demasiado pesada
para la mayoria de los cuidadores. Por ello, con recursos, el cuidador se encontrara con
mayor fortaleza fisica y emocional para afrontar las dificultades del cuidado. La
importancia de los recursos de soporte social es clave en todos los sentidos. Fijémonos
gue es el Unico factor que aparece significativo en los tres niveles de sobrecarga, lo
gue nos indica la clara necesidad de reforzar las politicas de soporte social y familiar
encaminadas al soporte del cuidador informal por parte de las administraciones
publicas pertinentes. El éxito del cuidado dependera de la actuacién temprana por
parte de los servicios de salud para evitar que el paciente se enfrente solo a esta

problematica.
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1. CONCLUSIONES FINALES

La presente tesis partidé del objetivo de crear una nueva escala para medir el nivel de
sobrecarga del cuidador en la que se incorporase la informacién y conocimiento que
adquiere la enfermera/o acerca de los sintomas y factores que influyen en el proceso
de la sobrecarga. La primera etapa tuvo como punto de partida comprender las
capacidades valorativas de las enfermeras y enfermeros en su funcién asistencial al
cuidador informal, con respecto a la evaluacién de sobrecarga del cuidador. Esto
implicaba conocer los indicadores relevantes de sobrecarga del cuidador basados en la
literatura cientifica y en los diagndsticos enfermeros. En cuanto a la segunda etapa
cuyo objetivo era construir la version preliminar de la escala y estudiar su adecuacién
psicométrica, la modificacién y ajuste de la versién preliminar, asi como la elaboracidn
y validacién de la versidn definitiva. Los resultados demuestran que se han alcanzado
los objetivos propuestos obteniendo como resultado el “Cuestionario de Evaluacion de

Sobrecarga del Cuidador”, conocido como CESC.

HIPOTESIS 1: “A partir de una etapa de documentacidén y acumulacion de datos es
posible identificar las capacidades valorativas de las enfermeras y enfermeros para la

evaluacion de la sobrecarga del cuidador”.

Las conclusiones que derivan del primer objetivo son:

- Las variables mas influyentes en la sobrecarga del cuidador fueron los sintomas
emocionales; la dependencia funcional severa del paciente; la presencia de
trastornos conductuales o del comportamiento; la ausencia de satisfaccion con
las ayudas recibidas y el afrontamiento o actitud negativa del cuidador frente al

problema.
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- Cuanto mayor es el nivel de dependencia de la persona receptora de los
cuidados, mas crece la necesidad de cuidados, de manera que los cuidadores

de los pacientes mas dependientes presentan mayor riesgo de sobrecarga.

- Una mayor dependencia de los pacientes con demencia aumenta de forma
significativa el nUmero de cuidados por parte del cuidador, lo que identifica al
deterioro cognitivo como uno de los principales factores de sobrecarga del

cuidador.

- El apoyo que reciba el cuidador y la percepcion que éste tenga, es una de las
variables clave a tener en cuenta a la hora de medir la sobrecarga del cuidador

informal.

- El principal factor modulador en la sobrecarga del cuidador es la actitud
positiva del mismo o las estrategias de afrontamiento que utiliza ante el

problema.

- Los principales problemas manifiestos de sobrecarga en los cuidadores son los
sintomas emocionales de ansiedad y depresion. El cuidado de una persona va
acompafado de un cambio en la vida del cuidador lo cual se asocia a

dificultades emocionales que incluyen depresidn y ansiedad.

- Los profesionales sanitarios manifiestan su incomodidad a la hora de
administrar la escala de Zarit, instrumento que se utiliza actualmente en
Atencion Primaria para evaluar la sobrecarga del cuidador, viéndolo como una

herramienta poco objetiva y manipulable, demasiado larga y de poca utilidad.

- En el contexto de la relacién terapéutica entre enfermera/o y cuidador, la
relacion asistencial que se establece permite llegar a identificar las necesidades

del cuidador para poder valorar si existe una posible sobrecarga.

- La enfermera/o constituye la figura idénea para realizar la evaluacién de
sobrecarga del cuidador, a través de sus intervenciones dirigidas al paciente y a

la familia en el marco de la atencién domiciliaria. La enfermera/o es capaz de
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fomentar y desarrollar una relacion de ayuda, marcada en los principios del
juicio clinico y la comunicacién y basada principalmente en el valor de la
confianza, para llevar a cabo de una forma eficaz las intervenciones en salud.
Trata de construir una relacién terapéutica colaborativa, implicandose en la
atencién del paciente y del cuidador, a partir de la cual se establece un
intercambio de informacién que incluye ideas, pensamientos, sentimientos y

emociones.

HIPOTESIS 2: “Es posible realizar una evaluacion de sobrecarga del cuidador a través de

un instrumento de medida basado en la valoracion enfermera.”

Respecto al segundo objetivo, los resultados hallados permiten presentar las

siguientes conclusiones:

En referencia a la validacién de contenido se ha obtenido un grado de consenso
alto, por lo que, en términos generales, la opinién de los distintos especialistas
participantes sobre el nuevo instrumento de sobrecarga del cuidador ha sido

excelente.

Respecto a la validaciéon de criterio, mediante el calculo del coeficiente de
correlacién de Pearson, se ha obtenido una correlacion alta (r=0,79) entre el
CESC v el test de Zarit. Ambos test presentan una relacion lineal positiva, es
decir, a medida que aumenta el valor del test de Zarit, aumenta también el
valor del nuevo cuestionario. Podemos concluir a través de la prueba de
hipdtesis (con un nivel de seguridad del 99% y un nivel de significacion p < 0,01)
gue existe una correlacidon estadisticamente significativa entre los resultados

del test de Zarit y los del CESC.

Al determinar la validez de constructo también se han encontrado resultados
satisfactorios. Los datos que ha aportado el andlisis factorial muestran la

posibilidad de considerar una estructura en la que los items del CESC estan

307




CAPITULO 5 CONCLUSIONES

explicados en cinco dimensiones. Los cinco factores emergentes tienen sentido
psicolégico y son de sencilla interpretaciéon, ademas de que las relaciones
encontradas entre los distintos items pueden sustentarse tedricamente.

Estos resultados confirman la importancia que tienen los diversos sintomas y
factores predictores en el nivel de sobrecarga del cuidador. Se ha comprobado
gue la sobrecarga psicoafectiva (factor 1) se impone por encima de la fisica y
social (factor 2) de manera que las respuestas emocionales y sentimientos
negativos en los cuidadores no solo advierten de una sobrecarga, sino que su
presencia seria motivo suficiente para una intervencién temprana por parte del
profesional sanitario. La influencia del apoyo social (factor 4) se erige como
variable mediadora de los efectos que tiene sobre la salud de los cuidadores el
estresor que supone el cuidar a la persona dependiente. Se determina que los
sistemas de apoyo juegan un papel muy importante en el desempefio del rol
del cuidador. Por todo ello, las politicas publicas deberian reorientarse hacia un
sistema que maximice las capacidades del cuidador y por consiguiente el

bienestar de la persona cuidada.

- El CESC también evidencié valores aceptables de fiabilidad. El analisis de los
items aplicando el cdlculo del KR-20 al CESC reveld un valor de 0,72 (correlacion
positiva), de manera que se puede afirmar que los resultados del instrumento

son consistentes y éste mide con precision aquello que quiere medir.

- Asimismo, las pruebas de factibilidad destacan que los profesionales que han
utilizado la nueva herramienta estan altamente satisfechos con su mayor

comodidad.

- En el estudio de regresidn logistica multinomial se obtiene un modelo que se
ajusta bien y es vdlido, y presenta buena calidad y eficacia predictiva. Se
confirma que a medida que aumenta la sobrecarga van anadiéndose mas
factores como aspectos que influyen en el incremento de la probabilidad de

sobrecarga y revela que las variables predictoras y sintomas de sobrecarga

308



CAPITULO 5 CONCLUSIONES

utilizados en el CESC se corresponden con los manejados habitualmente en la
valoracion enfermera del paciente domiciliario y su cuidador, permitiendo su
empleo sistematico en la practica asistencial. En definitiva, disponer de unos
criterios de medida de la carga del cuidador permite evaluar la intensidad de la
sobrecarga y proporciona a los profesionales una forma sencilla de identificar

areas concretas de intervencion.

En conclusion, se puede afirmar que se ha disefiado un instrumento que demuestra
ser estadistica y conceptualmente fiable, consistente y vdlido para medir la carga
del cuidador. Por tanto, el CESC se puede recomendar como util y vdlido,
principalmente en el contexto de atencién primaria, para la deteccién de

sobrecarga en cuidadores de pacientes dependientes y su eventual intervencion.
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2. APORTACIONES, LIMITACIONES Y PROPUESTAS DE MEJORA

Este apartado estd dedicado a las aportaciones que ofrece la presente investigacion en
el marco de la intervencién de enfermeria y en el dmbito de la atencidn domiciliaria.
También, se presentan las propuestas de mejora del estudio y las futuras lineas de
investigacion, asi como se describen las posibles limitaciones que tiene esta

investigacion.

Las aportaciones de esta tesis son:

- El objetivo principal del CESC es la deteccion de sobrecarga en el cuidador. El
uso de este cuestionario permitirda a la enfermera/o reflejar de manera
sintetizada todos los aspectos que incluye el proceso de valoracion enfermera
en atencion domiciliaria. Se ha conseguido crear un instrumento que logra
englobar desde una perspectiva holistica todos los factores y sintomas que
forman parte del proceso de sobrecarga en un cuidador, tanto en aspectos

subjetivos como objetivos.

- Una de las principales aportaciones del CESC, es que supera deficiencias del
instrumento actual, como la brevedad, facilidad para completarlo y la
satisfaccidn del profesional. Con estas caracteristicas es posible afirmar que el
CESC representa un buen método de deteccion de sobrecarga del cuidador que
permite optimizar el tiempo del profesional y calidad de los servicios

asistenciales prestados.

- Otra de las aportaciones del CESC consiste en el detalle del nivel de sobrecarga.
Este instrumento no solo esta correlacionado con el test de Zarit, sino que le
aflade mas informacién y mayor detalle en el grado de sobrecarga, de manera

gue el CESC es capaz de discriminar la intensidad de |la sobrecarga del cuidador
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con mayor precisidon mediante cuatro puntos de corte: ausencia de sobrecarga,

sobrecarga leve, intensa y muy intensa.

- Ademas, su evaluacién final, como se ha descrito con anterioridad, se realiza
mediante la puntuacion obtenida a través de la suma de los diferentes items
contestados, pero la valoracion de los diferentes aspectos implicados en la
sobrecarga del cuidador proporciona a la enfermera/o una forma sencilla de
identificar areas concretas de intervencidon para implantar las estrategias
necesarias de prevencién en el caso de que alun no exista sobrecarga, o de

actuacion en el caso de que ya esté establecida.

- Asimismo, el resultado de este cuestionario ayudara a la enfermera/o a fijar y
priorizar los criterios de derivacién y la gestién de recursos, de acuerdo con el

area de susceptibilidad del paciente y/o cuidador.

Las propuestas de mejora y las posibles lineas de investigacion futuras se podrian
centrar en:

- Un mayor desarrollo de la metodologia cualitativa, incluyendo un mayor
numero de entrevistas a cuidadores y profesionales. La mayoria de los disefios
de investigaciéon en salud se desarrollan en el marco de los disefios
cuantitativos, pero en el presente estudio es preciso ir mas allda del dato, la
metodologia cualitativa toma una gran fuerza, ya que se necesitan cuantificar
las inquietudes y conocer las perspectivas y las relaciones socioculturales de los
individuos. En este sentido, una de sus limitaciones es que somos conscientes
de que se trata de un proyecto social en el cual entran a formar parte muchos
aspectos subjetivos que hacen dificil poder cuantificar con exactitud el nivel de

sobrecarga del cuidador.

- Por otro lado, para el futuro desarrollo del instrumento CESC también seria
necesario conocer las caracteristicas psicométricas de la herramienta en

diferentes poblaciones, dado que el buen desempefio de esta escala en el
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grupo estudiado no garantiza el mismo comportamiento en otros grupos de

caracteristicas sociales y culturales distintas.

- Es preciso continuar investigando en el perfeccionamiento del instrumento de
medida CESC. En el futuro se podria mejorar esta herramienta, aumentando la
muestra y fijandonos en nuevos factores que puedan ser investigados como

posibles componentes de nuestro constructo.

- Una propuesta que mejoraria la aplicabilidad del CESC en la practica clinica es
su integracién en el sistema informatico con el que se acostumbra a trabajar en
las consultas de atencién primaria. El disefio del cuestionario promueve una
utilizacion agil, cdmoda vy facil, pero su integracion en el sistema informatico
facilitaria el manejo y evitaria posibles errores de calculo, ademas de permitir el

acceso a la informacion compartida entre todos los profesionales.

- Ademas, seria preciso disponer de un dispositivo electrénico portatil para
trasladar a los domicilios, lo cual permitiria mejorar la monitorizacion del

paciente en todo momento.

- Por otro lado, seria imprescindible reconocer el rol de las enfermeras vy
enfermeros desde el punto de vista critico en la evaluacidon de la sobrecarga del
cuidador. Lo contrario supone, no solo una barrera mas para la adecuada
valoraciéon del cuidador, sino para la puesta en marcha efectiva de

intervenciones de salud.

Es necesario considerar un cambio en la evaluacién de sobrecarga del cuidador en el
marco de la atencion domiciliaria ya que la valoracién enfermera incluye el
conocimiento de predictores y sintomas de sobrecarga del cuidador. Este tipo de
herramienta resulta una éptima medida en la determinacidn del nivel de sobrecarga
del cuidador. Por lo que se precisa incluir estas variables en un instrumento de
valoracién de la carga del cuidador, ya que es la manera de comprender el verdadero

impacto de la prestacion de atencion en la vida de los cuidadores.
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ANEXOS

ANEXO 1. Escalas de valoracion enfermera en atencion domiciliaria

En este anexo se muestran el conjunto de escalas y test de valoracién en Atencién
Domiciliaria (ATDOM) que realizan las enfermeras/os tanto al paciente como al

cuidador.

La valoracion de ATDOM comprende el conjunto de escalas y tests que evaluan el
estado funcional del paciente (escala de Barthel y escala de Lawton y Brody); el estado
cognitivo (Mini-Examen Cognoscitivo (MEC) y Short Portable Mental State
Questionnaire (SPMS) de Pfeiffer); el riesgo social del paciente (escala de valoracion de
riesgo sociofamiliar en el anciano (escala de Gijén) y los indicadores de riesgo social

(TIRS); y el nivel de sobrecarga del cuidador (escala de Zarit).

Las escalas que se muestran a continuacion han sido extraidas de la fuente documental
incluida en el programa e-CAP del Instituto Catalan de la Salud, destinada a los

profesionales sanitarios de Atencidn Primaria.
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ANEXOS

Escala de sobrecarga del cuidador Zarit

Diga con qué frecuencia se siente usted de acuerdo con cada una de las siguientes afirmaciones:

2|91 2|9 |8
2151234
o c o o o
3 2 3
Y] g 'g
5 | ®
Q
1 p 3 4 5
1 ¢éSiente que su familia solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
) ¢éSiente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?
3 ¢éSe siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?
4 ¢éSe siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5 éSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?
6 éCree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacién con
amigos y otros miembros de su familia?
7 éSiente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8 éSiente que su familiar depende de usted?
9 éSe siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10 | ¢Siente que se salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 | ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
12 éCree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?
13 | ¢Se siente incobmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
14 éCree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?
15 éCree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademads de sus otros gastos?
16 | éSiente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mds tiempo?
17 éSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifest6?
18 | ¢éDesearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 | éSe siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
21 | iCree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
29 En general: ¢se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?

Puntuacién: < 46 No sobrecarga; 46 a 56 Sobrecarga leve; > 56 Sobrecarga intensa
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ANEXOS

Escala de Barthel

Comer
Independiente: capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la | 10
comida, untar la mantequilla, usar condimentos, etc., pero él mismo. Come en un tiempo
razonable. La comida lo puede cocinar y servir otra persona.
Necesita ayuda: para cortar la carne o el pan, untar la mantequilla, etc., pero es capaz de comer |
solo.
Dependiente: necesita que alguien le alimente. 0
Lavarse (bafiarse)
Independiente: capaz de lavarse entero, puede ser utilizando la ducha, la bafiera o estando | 5
derecho y aplicando la esponja por todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio. Puede hacerlo
sin la necesidad de que haya alguien presente.
Dependiente: necesita alguna ayuda o supervision. Y
Vestirse
Independiente: capaz de ponerse y quitarse la ropa, acordonarse los zapatos y los botones y | 10
colocarse otros complementos que necesite sin ayuda.
Necesita ayuda: pero lleva a cabo solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo razonable. 5
Dependiente. 0
Arreglarse
Independiente: realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse la cara | 5
y las manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos necesarios
para hacerlo, los puede proveer algun otro.
Dependiente: necesita alguna ayuda. Y
Deposicidon
Continente: Ninglin episodio de incontinencia. Si necesita algiin enema o supositorio, es capaz de | 10
administrarselo él mismo.
Accidente ocasional: menos de una vez por semana o necesita ayuda para ponerse enemas o | 3
supositorios.
Incontinente: incluye que algun otro le administre enemas o supositorios. 0
Miccidn (valorar la situacién durante la semana anterior)
Continente: ningun episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar cualquier | 10
dispositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo.
Accidente ocasional: maximo 24 horas, incluye la necesidad de ayuda en la manipulacién de | 3
sondas o dispositivos.
Incontinente: incluye pacientes con sonda incapaces de apafiarse. 0
Ir al lavabo
Independiente: entra y sale solo. Capaz de ponerse y quitarse la ropa, limpiarse, prevenir las | 10
manchas en la ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarse y levantarse de la taza sin ayuda
(puede utilizar barras para apoyarse). Si usa orinal, etc.), es capaz de utilizarlo y vaciarlo
completamente sin ayuda y sin manchar.
Necesita ayuda: capaz de apafiarse con una pequefia ayuda en equilibrio, quitarse y ponerse la 5
ropa, pero puede lavarse solo. Todavia es capaz de utilizar el lavabo.
Dependiente: incapaz de apafiarse sin mas asistencia. 0
Trasladarse butaca/cama
Independiente: sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas, se aproxima a la cama, frena, | 15
desplaza el reposapiés, cierra la silla, se coloca en posicién de senado en un lado de la cama, se
pone, se estira y puede volver a la silla sin ayuda.

10

Minima ayuda: incluye supervision verbal o pequefia ayuda fisica, tal y como la que ofrece una
persona no muy fuerte o sin entrenamiento.
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Escala de Barthel (Continuacion)

Trasladarse butaca/cama

Gran ayuda: capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte o | 5

entrenada) para ponerse en la cama, salir o desplazarse.

Dependiente: necesita gria o que le levanten por completo dos personas. Incapaz de quedarse | 0

sentado.

Deambulacion

Independiente: puede caminar, al menos 50 m o el equivalente a casa sin ayuda o supervision. La | 15

velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda (bastones, muletas excepto caminador).

Si utiliza protesis, es capaz de ponérsela y quitarsela solo.

Necesita ayuda: supervision o pequefia ayuda fisica (persona no muy fuerte) para caminar 50 m. | 10

incluye instrumentos o ayudas para estar derecho (caminador).

Independiente en silla de ruedas en 50 m: ha de ser capaz de desplazarse. Atravesar puertas y 5

girar esquinas solo.

Dependiente: si utiliza silla de ruedas, necesita que alguien le lleve. 0

Subir y bajar escaleras

Independiente: capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede utilizar el soporte | 10

gue necesite para caminar (bastdn, muletas, etc.) y la barandilla.

Necesita ayuda: supervision fisica o verbal. 5
0

Dependiente: incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor.

Puntuacion:

<20 Dependencia total

De 20 a 35 Dependencia severa

De 40 a 55 Dependencia moderada
=60 Dependencia ligera

100 Autéonomo

360




ANEXOS

Escala de Lawton y Brody

CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO

Utiliza el teléfono por iniciativa propia. Busca y marca numeros.
Es capaz de marcar numeros bien conocidos.

Es capaz de contestar el teléfono, pero no de marcar.

No usa el teléfono en absoluto.

O R Rk K

IR DE COMPRAS

Realiza todas las compras necesarias de manera independiente.
Realiza independientemente pequefias compras.

Necesita acompafiamiento para realizar cualquier compra.

Es totalmente incapaz de ir de compras.

O OO K

PREPARACION DE LA COMIDA (no entrevistar a los hombres)

Organiza, prepara y sirve las comidas ella misma adecuadamente.

Es capaz de preparar adecuadamente las comidas, si le proporcionan ingredientes.
Calienta, sirve y prepara comidas, pero no mantiene una dieta adecuada.

Necesita que le preparen y que le sirvan la comida.

O OO

CUIDAR LA CASA (no entrevistar a los hombres)

Es capaz de cuidar la casa por si sola o con ayuda ocasional.

Realiza las tareas domésticas ligeras como lavar los platos o hacer las camas.
Realiza las tareas ligeras, pero n mantiene un nivel de limpieza adecuado.
Necesita ayuda en todas las tareas de la casa.

No participa en ninguna de las tareas de la casa.

ORr Rk R R

LAVAR LA ROPA (no entrevistar a los hombres)

Es capaz de limpiar ella sola toda la ropa.

Lava ella sola pequefias piezas de ropa, enjuaga calcetines, etc.
Todo el lavado de la ropa lo ha de realizar otra persona

[« RSN

USO DE MEDIOS DE TRANSPORTE

Es capaz de viajar solo en transporte publico o de conducir su coche

Es capaz de coger un taxi, pero no utiliza ningin otro medio de transporte.
Puede viajar en transporte publico cuando va acompafiado de otra persona.
Tiene capacidad para utilizar taxi o automovil, pero con la ayuda de otros.
No viaja en absoluto.

OO R R R

RESPONSABILIDAD RESPECTO A SU MEDICACION

Es capaz y responsable de tomarse su medicacién en la hora y dosis correctas.
Toma responsablemente su medicacion, si se la preparan anticipadamente.
No es capaz de responsabilizarse de su medicacion.

O -

MANEJO DE SUS ASUNTOS ECONOMICOS

Maneja los asuntos financieros con independencia. Recoge y reconoce sus ingresos.
Maneja los gastos del dia a dia, pero necesita ayuda para ir al banco, grandes gastos.
Incapaz de manejar dinero.

[EEY

Puntuacion:

Mujeres Hombres

0-1 Dependencia total 0 Dependencia total

2-3 Dependencia severa 1 Dependencia severa

4-5 Dependencia moderada 2-3 Dependencia moderada
6-7 Dependencia ligera 4 Dependencia ligera

8 Auténomo 5 Auténomo
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Mini-Examen Cognoscitivo (MEC)

Orientacion

Digame el:

Dia de la semana

Fecha de hoy

Mes en que estamos

Estacién del afio

Afio en gue estamos

Lugar en el que estamos
Planta o piso en el que estamos
Ciudad en la que estamos

En qué provincia estamos
Macion/pais en el que estamos

R R G R S Ny

Fijacion
Repita estas 3 palabras:"peseta, caballo, manzana™ N°.......

Concentracién y calculo

Si tiene 30 ptas. ¥ me va dando de 3 en 3
jcuantas le van quedando?

Repita los nimeros 5-9-2 (hasta que los aprenda).
Ahora hacia atras.

N® de repeticiones.......

Memoria
Repita las 3 palabras que le he dicho antes

Lenguaje y construccion

(Mostrar un boligrafo), ;Qué es esto?

(Mostrar un reloj), ;Qué es esta?

Repita esta frase:"En un trigal habia cinco perros”

Una manzana y una pera son frutas, ;qué son rojo y verde?
iqué son perro y gato?

[ S gy

{Darle un papel e indicar), coja este papel con la mano derecha, doblelo por la mitad y pongalo en el
suelo (o sobre la mesa).

Lea esto y haga lo que dice CIERRE LOS OJOS
Escriba una frase ... e,
Copie este dibujo

TOTAL

—_

Puntuacion:

30-35 puntos: Normalidad

25-29 puntos: Borderline

20-24 puntos: Deterioro leve

15-19 puntos: Deterioro moderado
=14 puntos Deterioro grave
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Short Portable Mental State Questionnaire (SPMS) de Pfeiffer

1. ¢éQué dia es hoy? (dia, mesy afio) SI NO
2. ¢Qué dia de la semana es hoy? SI NO
3. ¢Ddénde estamos ahora? SI NO
4. ¢Cual es sunumero de teléfono? (éo cudl es su direccion?) SI NO
5. ¢éCuantos afos tiene? SI NO
6. ¢Cual es la fecha de su nacimiento? (dia, mes y afio) SI NO
7. ¢éQuién es ahora el presidente del gobierno? SI NO
8. ¢Quién fue el anterior presidente del gobierno? SI NO
9. ¢Cuales son los dos apellidos de su madre? SI NO
10. Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegara 0 SI NO

Puntuacion:

0-2 errores: Normal

3-4 errores: Deterioro cognitivo leve

5-7 errores: Deterioro cognitivo moderado
8-10 errores: Deterioro cognitivo importante
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Escala de valoracion de riesgo sociofamiliar en el anciano (escala de Gijon)

A. Situacion familiar
1. Vive con familia sin dependencia fisicopsiquica 1
2. Vive con cényuge de edad similar 2
3. Vive con familia i/o cdnyuge y presenta algun grado de dependencia 3
4. Vive solo y tiene hijos cerca 4
5. Vive solo y no tiene hijos o viven lejos 5
B. Situacidn econémica
1. Masde 1,5 veces el salario minimo 1
2. Desde 1,5 veces el salario minimo hasta el salario minimo exclusivamente 2
3. Desde el salario minimo hasta pensidon minima contributiva 3
4. LISMI-FAS-pensién no contributiva 4
5. Siningresos o inferiores a los del apartado anterior 5
C. Vivienda
1. Adecuada a las necesidades 1
2. Barreras arquitectdnicas en la vivienda o portal de la casa (escalones, puertas 2
estrechas, bafos...)
3. Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado (sin bafio completo, agua | 3
caliente, calefaccién...)
4. Ausencia de ascensor, teléfono 4
5. Vivienda inadecuada (barracas, vivienda declarada en ruina, ausencia de 5
equipamientos minimos)
D. Relaciones sociales
1. Relaciones sociales 1
2. Relacién social solo con familia y vecinos 2
3. Relacién social solo con familia o vecinos 3
4. No sale del domicilio, recibe visitas 4
5. No saley recibe visitas 5
E. Soporte de la red social
1. Con soporte de la familia o vecinos 1
2. Voluntariedad social, ayuda domiciliaria 2
3. Notiene soporte 3
4. Pendiente de ingreso en una residencia geriatrica 4
5. Precisa atenciones permanentes 5
Puntuacion:
<10 puntos: No riesgo social
10-14 puntos: Riesgo social
>15 puntos: Problematica social
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Indicadores de riesgo social (TIRS)

1. Persona que vive sola o con la familia con capacidad limitada de soporte: | SI NO
persona que no convive con ninguno, o que convive con personas con algun
tipo de discapacidad (por motivos de edad, de enfermedad o de
disminucion).

2. Persona con relacién familiar conflictiva: hace referencia a cualquier tipo de | SI NO
conflicto familiar (desavenencias, rotura de la relacion...).

3. Familia con dificultad para asumir la responsabilidad de atencién al | SI NO
enfermo: las dificultades hacen referencia a motivos laborales, cargas
familiares, agotamiento y otras limitaciones personales.

4. Condiciones de higiene personal inadecuadas o deficientes SI NO

5. Lavivienda es inadecuada a las necesidades del enfermo: hace referenciaa | SI NO
la existencia de barreras arquitectdnicas, falta de espacios, humedades, falta
de servicios basicos (agua, luz...).

6. Se aprecia falta de recursos econémicos: la apreciacion hace referenciaala | SI NO

manifestacion expresa del enfermo y familia, y también a la impresién de los
profesionales (observacion).

Puntuacion:

1 indicador positivo = Riesgo social
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ANEXO 2. Guia de entrevista: PROFESIONAL SANITARIO (PS)

A continuacion, se presenta la carta de presentacién del estudio para el Profesional
Sanitario que participa en el estudio y la entrevista administrada a los profesionales

sanitarios que participaron.

La entrevista consta de cuatro grandes tematicas. La primera de ellas se trata de
recoger los datos demograficos del entrevistado, tanto profesionales como
académicos. La segunda, estd relacionada con el programa ATDOM del centro en el
gue trabaja la persona entrevistada, para valorar su conocimiento y funcionamiento de
este. La tercera, hace referencia al test de Zarit, instrumento de medida de sobrecarga
del cuidador utilizado en Atencidon Primaria. Por ultimo, la cuarta tematica, trata
aspectos referentes a los sintomas y factores predictores de sobrecarga del cuidador y

valoracion enfermera.
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Presentacion

Apreciado/a Sr/Sra.:

Nos dirigimos a usted para presentarle e invitarle a participar en la investigacion Valoracion
enfermera en atencion domiciliaria: un instrumento de evaluacion de sobrecarga del cuidador
informal. Este estudio estd realizado por la Sra. Sonia Ayuso Margafidn, enfermera de CAP
Florida Norte, y la Dra. Nuria Rodriguez. Profesora del Departamento de Sociologia y Analisis
de las Organizaciones de la Universidad de Barcelona. Este estudio forma parte de la Tesis
Doctoral que estd llevando a cabo Sonia Ayuso Margafién, en el programa de doctorado de
Enfermeria y Salud en la Universidad de Barcelona.

El objetivo general del trabajo es explorar y comprender las capacidades valorativas de las
enfermeras y enfermeros en su funcidn asistencial hacia el cuidador informal. Los resultados
de este estudio van dirigidos a adecuar la evaluacién del cuidador a la practica enfermera, y se
pretender disponer de un instrumento mejorado de la valoracion de la sobrecarga del
cuidador.

Le invitamos a participar en una entrevista con la enfermera responsable del estudio para que
pueda explicarnos su opinién acerca de preguntas relacionadas con el tema de investigacion.
Se grabara el contenido de la entrevista, bajo su consentimiento, para un registro exhaustivo y
preciso de todos sus argumentos. Una vez acabado el estudio, las grabaciones seran
destruidas. Si usted no da su consentimiento para la grabacidn, se tomaran notas durante el
proceso de entrevista.

- Durante un periodo de tiempo, no superior a 6 meses, se pondrd en marcha una
propuesta disefiada para conseguir el objetivo del estudio, la cual requerira su participacion
consistente en la valoracidon que usted realice del cuidador y un registro especifico de la
misma.

- Finalmente, en la ultima fase del estudio, se le entregara un cuestionario, a través del
cual podremos conocer su grado de satisfaccion.

Ante todo, queremos hacerle llegar el compromiso de confidencialidad y de secreto
profesional como un deber inherente al ejercicio de la profesién, por lo que se le garantiza que
sus datos seran confidenciales y que su nombre no saldra en ninguna publicacién o informe
relativo al estudio. Y, ademas, debe saber que tiene derecho a retirarse del estudio cuando lo
considere pertinente, sin mediar explicacién alguna y sin que su decisidn le cause ningun
perjuicio.

Reciba un cordial saludo.

Sra. Sonia Ayuso Margaion
Investigadora Principal

Dra. Nuria Rodriguez Avila
Directora de tesis.
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Entrevista profesionales sanitarios (PS)

Cadigo de registro: tipo de participante/orden de participacién (Ejemplo: PS/01)

Apartado 1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Para contextualizar la informacidn, le voy a pedir a datos relacionados con su trabajo actual.

1. Edad
2. Sexo:
O Hombre
OO0 Mujer
[0 No contesta
3. Formacién académica: (Indicar el nivel mas alto alcanzado)

4. Universidad en la que estudio:

5. Tipo de profesional:
O Enfermera/o
O Gestor/a de casos

O Trabajador/a social

6. Centro de trabajo:

7. Anos de experiencia profesional:

8. (Tiene experiencia en atencién domiciliaria (ATDOM)?
0O Si, Tiempo:
0 No

Apartado 2. Programa ATDOM

A continuacion, le haré algunas preguntas relativas al programa ATDOM de su centro, para
valorar su conocimiento y funcionamiento de este.

2.1. Modelo de atencidon domiciliaria: (modelo UBA, modelo unidad de atencidon domiciliaria).
¢En qué consiste?

2.2. ¢Cudntos domicilios tiene asignados cada profesional sanitario?

2.3. éQué tipo de pacientes estdn incluidos en su ATDOM? (demencias, terminales, grandes
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dependientes, ancianos, jévenes...)

2.4. Por lo general acostumbramos a centrarnos mas en la atencién al paciente, pero sabemos
que la atencién a su cuidador también es muy importante, por la sobrecarga que puede
presentar. ¢ Realiza algun tipo de valoracion de la sobrecarga del cuidador?

Apartado 3. TEST DE ZARIT

Se trata de un Instrumento de medida de evaluacion de sobrecarga del cuidador utilizado en
Atencion Primaria (AP)

3.1. ¢Qué opinidn tiene sobre la utilidad de este test?
3.2. ¢Alguna vez se ha sentido incdmodo/a durante la administracion del test? ¢Por qué?

3.3. ¢Piensa si a alguno de los cuidadores a los que se lo ha administrado se ha sentido
incobmodo? éPor qué?

3.4. ¢Si pudiera, cambiaria este test de valoracion del cuidador por otro?
Si la respuesta es afirmativa: ¢ Como seria el test que propondria?

Si la respuesta es negativa: éSi yo le pidiera que propusiera un test ideal de valoracién del
cuidador como seria?

Apartado 4. SOBRECARGA DEL CUIDAD

A. Sintomas de sobrecarga
4.A.1. ¢ Cudles piensa que podrian ser sintomas de sobrecarga en el cuidador?

4.A.2. Le voy a enumerar algunos sintomas de sobrecarga del cuidador ¢cual de ellos le parece
gue es mas indicativo de sobrecarga del cuidador y por qué? (Primero se enumeran los
sintomas fisicos y después los psicosociales por subcategorias).

Sintomas fisicos Sintomas Psicosociales
(puede escoger varios) (puede escoger varios)
Emocionales:
0 Ansiedad (nerviosismo, angustia, tension, estrés).
0 Dispepsia o Sintomas depresivos (llanto, tristeza, apatia).
O Ira, irritabilidad, enfado
O Baja autoestima
O Cefaleas O Expresa desesperanza. Reconoce que no puede
mas.

o Cansancio, falta de fuerzas, fatiga

o Vértigo
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o Dificultad para dormir

o Dolores articulares Sociales
o0 Demanda de ayuda (visitas o contactos repetidos
O Palpitaciones al CAP)

. -, o Situaciones conflictivas
O Trastornos de memoria y concentracién . . .
O Aislamiento social
o Pérdida de apetito
Comportamientos negativos
o Distanciamiento, descuido del paciente
O Preocupacion excesiva por el paciente
o No cuida sus propias necesidades

0 Fumar mas de lo normal, beber o comer mas

4.A.3. éDe los sintomas psicosociales cuales piensa que son mas significativos de sobrecarga?

0O Emocionales
O Sociales
o Comportamientos negativos

4.A.4. ¢Y de las dos categorias principales (fisicos y psicosociales), cudles piensa que son mas
significativos en la sobrecarga del cuidador y por qué?

O Los sintomas fisicos
O Los sintomas psicosociales

4.A.5. ¢ Ahadiria alglin sintoma mds o completaria alguno de ellos?

B. Predictores de sobrecarga

4.B.1. (Cree que existen factores predictores de sobrecarga? ¢ Cudles?

4.B.2. La literatura cientifica habla de la edad como una variable predictora de la sobrecarga
del cuidador. ¢Qué cuidador cree que podria presentar mas sobrecarga y por qué?
O Los cuidadores de mayor edad (>65 afios)
O Los cuidadores mas jévenes (<65 afios)

4.B.3. Ahora le voy a enumerar algunas variables predictoras de sobrecarga (asociadas al
paciente y asociadas al cuidador), écual de ellas le parece que tiene mas relevancia en
la sobrecarga del cuidador y por qué?

4.B.3.1. Asociadas al paciente:
o Nivel de dependencia
o Severidad de la enfermedad
o Demencia del paciente

4.B.3.2. Asociadas al cuidador (primero se enumera la 19 columna y después la 29):
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En el ambito sociodemografico En el ambito biopsicosocial:

0 Género mujer
0 Patologia del cuidador

0 Edad (sujeta a la respuesta 4.7)
o Falta de apoyo social

o Parentesco (cdnyuge o hijos)
O Actitud inadecuada frente al problema

0 Convivencia en el mismo domicilio (estrategias de afrontamiento)

o Nivel de ingresos bajo

4.B.4. ¢De estas dos categorias que hemos hablado, cudles piensa que son mas relevantes en
la sobrecarga del cuidador y por qué?
O Las variables sociodemograficas (género, edad, parentesco, convivencia, ingresos)
O Las variables biopsicosociales (patologia del cuidador, falta de apoyo social, actitud)

4.B.5. ¢ Anadiria alguno mas?

C. Valoracion enfermera:

4.C.1. {Qué tipo de relacidn asistencial ha establecido por lo general con sus pacientes y
cuidadores de ATDOM? (de confianza, estrecha, distante...).

4.C.2. Finalmente, sabemos que la valoracidn enfermera en atencidn domiciliaria incluye
aspectos como la valoracion de necesidades, v. funcional, v. mental, v. social... écree que
podria identificar los predictores y sintomas de sobrecarga de los que hemos hablado, a
partir de la valoracion enfermera que realiza?

D. ¢Quiere decirme algo mas sobre lo que no le haya preguntado?

Muchas gracias por su valiosa aportacion
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ANEXO 3. Guia de entrevista: CUIDADOR (C)

A continuacidn, se presenta la carta de presentacién del estudio y entrevista para el

cuidador que participa en el estudio.

La entrevista consta de tres grandes tematicas. La primera de ellas se trata de recoger
los datos sociosanitarios del entrevistado y de la persona a la que cuida. La segunda,
estd relacionada con la posibilidad de sobrecarga del cuidador. Y, por ultimo, la tercera
temadtica, que hace referencia a aspectos sobre la valoracidon enfermera, tales como el
seguimiento que realiza la enfermera/o de referencia o la relacion asistencial que se

establece entre enfermera/o y cuidador.
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Presentacion

Apreciado/a Sr/Sra.:

Nos dirigimos a usted para presentarle e invitarle a participar en la investigacion Valoracion
enfermera en atencion domiciliaria: un instrumento de evaluacion de sobrecarga del cuidador
informal. Este estudio estd realizado por la Sra. Sonia Ayuso Margafidn, enfermera de CAP
Florida Norte, y la Dra. Nuria Rodriguez. Profesora del Departamento de Sociologia y Analisis
de las Organizaciones de la Universidad de Barcelona. Este estudio forma parte de la Tesis
Doctoral que esta llevando a cabo Sonia Ayuso Margafién, en el programa de doctorado de
Enfermeria y Salud en la Universidad de Barcelona.

El objetivo general del trabajo es explorar y comprender las capacidades valorativas de las
enfermeras y enfermeros en su funcion asistencial hacia el cuidador informal. Los resultados
de este estudio van dirigidos a adecuar la evaluacién del cuidador a la practica enfermera, y se
pretender disponer de un instrumento mejorado de la valoracion de la sobrecarga del
cuidador.

Le invitamos a participar en una entrevista con la enfermera responsable del estudio para que
pueda explicarnos su opinién acerca de preguntas relacionadas con el tema de investigacion.
Se grabara el contenido de la entrevista, bajo su consentimiento, para un registro exhaustivo y
preciso de todos sus argumentos. Una vez acabado el estudio, las grabaciones seran
destruidas. Si usted no da su consentimiento para la grabacién, se tomaran notas durante el
proceso de entrevista.

Ante todo, queremos hacerle llegar el compromiso de confidencialidad y de secreto
profesional como un deber inherente al ejercicio de la profesién, por lo que se le garantiza que
sus datos seran confidenciales y que su nombre no saldrd en ninguna publicacién o informe
relativo al estudio. Y, ademas, debe saber que tiene derecho a retirarse del estudio cuando lo
considere pertinente, sin mediar explicacién alguna y sin que su decisidon le cause ningun
perjuicio.

Reciba un cordial saludo.

Sra. Sonia Ayuso Margaion
Investigadora Principal

Dra. Nuria Rodriguez Avila
Directora de tesis.
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Entrevista cuidadores (C)

Caédigo de registro: tipo de participante/orden de participacion (C/01)

Apartado 1. DATOS SOCIOSANITARIOS

1.1. Edad del cuidador

1.2. Edad del paciente

1.3. Sexo:

O Hombre
0 Muijer,

O No contesta

1.4. Parentesco del cuidador:

1.5. éConvivencia en el mismo domicilio?

1.6. ¢ Cudntas personas conviven?

1.7.¢El cuidador trabaja fuera de casa?

1.8. Nivel de ingresos del cuidador

1.9. Patologia del cuidador

1.10. Dependencia del paciente (resultados de las escalas de Barthel y de Lawton y Brody)

1.11. Presencia de demencia del paciente

Si la respuesta es afirmativa, presencia de trastornos
conductuales

Apartado 2. SOBRECARGA

2.1. é{Cuantas horas dedica al cuidado de su familiar?
2.2. ¢ Cudnto tiempo lleva cuidando a su familiar?

2.3. (Dispone de soporte social (ayudas a domicilio, ayuda econdmica, ingresos del paciente
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por descanso familiar)?

2.4. ¢ Podria explicarme a qué tareas se dedica principalmente cuando ayuda o presta cuidados
a su familiar?

2.5. ¢ Ante estas tareas, se siente cansado/a? ¢Por qué?

2.6. ¢Qué es lo que le resulta mas dificil o le causa mayor cansancio del cuidado de su familiar?
éPor qué?

2.7. ¢Ha notado cambios en su salud y/o en su caracter por el hecho de tener que cuidar de su
familiar?

Apartado 3. VALORACION ENFERMERA

3.1. ¢Tiene una enfermera/o de referencia en el centro de atencion primaria (CAP) que realice
el seguimiento de su familiar?

3.2. éCudntas veces tiene contacto con él/ella?

3.3. ¢Qué tipo de relacidn asistencial ha establecido por lo general con su enfermera/o? (de
confianza, estrecha, distante...).

3.4. Siente sobrecarga en estos momentos por cuidar a su familiar?

o Sila respuesta es afirmativa ¢éLo sabe su enfermera/o?
e Si la respuesta es si: ¢CoOmo lo sabe?
o Si la respuesta es no: ¢ COmo podria saberlo?

o Sila respuesta es negativa éSi en un futuro se sientes sobrecargado por cuidar
a su familiar, cree que su enfermera/o podria detectarlo? éPor qué? ¢Cémo

podria detectarlo?

éQuiere decirme algo mas sobre lo que no le haya preguntado?

Muchas gracias por su valiosa aportacion
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ANEXO 4. Consentimiento informado

TITULO DEL ESTUDIO:

Valoracion enfermera en atenciéon domiciliaria: un instrumento de evaluacién de sobrecarga
del cuidador informal

El objetivo general del trabajo es comprender las capacidades valorativas de las enfermeras y
enfermeros en su funcién asistencial hacia el cuidador informal. Los resultados de este estudio van
dirigidos a adecuar la evaluacidn del cuidador a la practica enfermera, y se pretende disponer de un
instrumento mejorado de la valoracidn de la sobrecarga del cuidador.

Se le garantiza que sus datos seran confidenciales y que su nombre no saldra en ninguna publicacion
relativa al estudio. Y ademas, debe saber que tiene derecho a retirarse del estudio cuando lo considere
pertinente, sin mediar explicacién alguna y sin que su decision le cause ningun perjuicio.

INVESTIGADOR PRINCIPAL:

Sonia Ayuso Margaiidn. Enfermera de Atencion Primaria en CAP Florida Norte. Estudiante de
Doctorado Enfermeria y Salud de la Universidad de Barcelona

He recibido informacidn sobre este estudio y doy mi consentimiento para participar en el
mismo de manera voluntaria.

Nombre y apellidos del participante Firma

Fecha:

Confirmo que he explicado al participante el caracter y el propdsito del proyecto de
investigacion.

Firmado (responsable del estudio)

El original del presente documento de consentimiento queda en poder de la investigadora
principal del estudio y usted puede solicitar una copia.
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ANEXO 5. Documentos de aprobacion de la Comisidn de Bioética

Aprobacion de la Comisidn de Bioética de la Universidad de Barcelona

\ Oficina de Gestié de la Rece
: U NIVERSITAToe Pavell6 Rosa (recln:e :na:ernﬁtc:l) primer pis

'H- BARCELONA 0802 Barcslana 1%

COMISSIO DE BIOETICA
En Albert Royes i Qui, Secretari de la Comissié de Bioetica de la Universitat de Barcelona

CERTIFICA

Que analitzada la sol-licitud presentada per la Sra. Sonia Ayuso Magafién, doctoranda
en el Departament d’Infermeria de Salut Pablica, Salut Mental i Maternoinfantil de
I'Escola d’Infermeria, i referent a la Tesi intitulada “lmportancia de la relacién
asistencial de enfermeria para la valoracién del nivel de sobrecarga del cuidador
informal”, dirigida per la Dra. Nuria Rodriguez Avila, aquesta Comissié, per acord de
data 17 de novembre de 2015, va aprovar informar favorablement des del punt de vista
bioétic, la realitzacié de I'esmentada tesi.

I perqué en quedi constancia a tots els efectes, signa aquest document, amb el visti plau

del President de la Comissid, a Barcelona, 17 de novembre de 2015.

/17

@ ‘} A B
itat de Barcelona VistiPlau
nﬁ/e{;éltat i El president de'la Comissié de Bioética de la

Universitat de Barcelona
Jordi Alberch Vié.

Comissié de Blogtica

Institutional Review Board (IRBO0003099)

Dos Campus d'Excel Iéncia Internacional:

S0 Mesith Universitat
B:KC == [ s
ks

. .-y —
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Informe del Comité Etico de Investigacién Clinica del IDIAP Jordi Gol

V®
IDIAP

JordiGol

I INFORME DEL COMITE ETIC D'INVESTIGACIO CLINICA |

Rosa Morros Pedrés, Presidenta del Comite Etic d'Investigacié Clinica de I'IDIAP Jordi Gol.

CERTIFICA:

Que aquest Comité en la reunio del dia 25/05/2016, ha avaluat el projecte Estudio de la relacion asistencial
en enfermeria como forma de valoracion del nivel de sobrecarga del cuidador informal amb el codi
P16/057 presentat per I'investigador/a Sonia Ayuso Marganon.

Considera que respecta els requisits etics de confidencialitat i de bona practica clinica vigents.

Barcelona, a 07/06/2016
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ANEXO 6. Versiones del instrumento de medida CESC

A continuacién, se presentan las diversas versiones del instrumento disefiadas para

medir la sobrecarga del cuidador:

- Primer borrador, que se obtiene a partir del analisis de contenido (literatura y
entrevistas), compuesto por 16 preguntas, separadas en dos secciones. La
primera seccién contiene preguntas acerca del cuidador, y la segunda seccién

se refiere al paciente.

- Laversidn consenso, elaborada a partir del juicio de expertos.

- Version definitiva, resultado de las versiones anteriores y el analisis cuantitativo

de los datos.
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Primera version
CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR!

1. CUIDADOR

Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos y sintomas relacionados con el cuidador.

Puntuacion: 0 1 2 3 4
Género: O Hombre | O Mujer
Parentesco: O Otros OCényuge
Nivel de ingresos: O Medio 0 Bajo
(seguin la percepcidn y/o conocimiento del profesional) o Alto
¢Convive en el mismo domicilio con el paciente? O No Osi
¢éTiene soporte social?
(Ayudas a domicilio, prestaciones econémicas, ingresos por descanso | O Si O No

familiar, Telealarma, cuidador remunerado...)

éPiensa el cuidador que la ayuda recibida es insuficiente o
inadecuada? O No Osi
(responder SOLO si dispone de ayuda)

Sintomas emocionales
Ansiedad (nerviosismo, angustia, tension, estrés); depresion (llanto, O No Osi
tristeza, apatia); desesperanza (reconoce que “no puede mas”)

Sintomas sociales
Multiples demandas de ayuda (visitas o contactos repetidos al CAP); O No Osi
aislamiento social

Comportamientos negativos
Preocupacion excesiva por el paciente; descuido del paciente; O No Osi
descuido de las propias necesidades

Sintomas fisicos

. . . X O No O si
Cansancio (falta de fuerzas, fatiga); dificultad para dormir
Smtpmgs fisicos . ONo Osi
Palpitaciones; trastornos de memoria
Afrontamiento/actitud del cuidador frente al problema: O Positiva o
Negativa
(sume la puntuacidn total segun el valor de cada columna) Subtotal:
2. PACIENTE
Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos relacionados con el paciente:
Puntuacion: 0 1 2 3 4
¢Es un paciente terminal/MACA? O No Osi
Nivel de dependencia severa: ONo Osi
Barthel (< 35) o Lawton y Brody (3% /<1 &)
Pfeiffer 25 errores o diagnéstico de demencia OnNo Osi
(Deterioro cognitivo moderado a importante)
Presencia de trastornos conductuales o del comportamiento: ONo Osi
(Agitacion, insomnio, agresividad, hiperactividad, delirios, gritos...)
(sume la puntuacion total segun el valor de cada columna)
Subtotal:

< 5 puntos = No se observa sobrecarga

Puntuacion total (suma del total 1y 2):

5-11 puntos = Sobrecarga leve
12-19 puntos - Sobrecarga moderada

> 20 puntos = Sobrecarga intensa

1Este cuestionario debe ser completado por el profesional sanitario de referencia con conocimiento del paciente y de su cuidador
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Version consenso

CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR?

Responder a las preguntas de los dos bloques (cuidador y paciente) marcando la casilla correspondiente,
segln la percepcion y/o conocimiento del profesional. Los valores 0-4 representan la ponderacién de
cada respuesta. Para obtener la puntuacion final, debe sumar el valor de sus respuestas segin lo que
indique cada columna.

1. CUIDADOR

Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos y sintomas relacionados con el cuidador.

Puntuacién: 0 1 & 3 4
Género O Hombre | O Mujer
Parentesco O Otros O Cényuge
Nivel de ingresos O Medio | Bajo

o Alto

¢Convive en el mismo domicilio con el paciente? O No Osi
¢Carece de soporte social/familiar?
(Ayudas a domicilio, prestaciones econémicas, ingresos por descanso | O No Osi

familiar, Telealarma, cuidador remunerado, otros familiares...)
éPiensa el cuidador gue la ayuda recibida es insuficiente o
inadecuada? O No Osi
(responder SOLO si dispone de soporte social/familiar)
Sintomas emocionales (puede presentar uno o varios):
Ansiedad (nerviosismo, angustia, tension, estrés); depresion (llanto, O No Osi
tristeza, apatia); desesperanza (reconoce que “no puede mas”)
Sintomas sociales (puede presentar uno o varios):
Muiltiples demandas de ayuda (visitas o contactos repetidos al CAP); O No Osi
aislamiento social

Comportamientos negativos (puede presentar uno o varios):
Preocupacién excesiva por el paciente; descuido del paciente; O No Osi
descuido de las propias necesidades

Sintomas fisicos (puede presentar uno o varios):

. O No Osi
Cansancio (falta de fuerzas, fatiga); dificultad para dormir
Sintomas fisicos (puede presentar uno o varios): ONG Osi
Palpitaciones; trastornos de memoria
Afrontamiento/actitud del cuidador frente al problema: O Positiva O Negativa
(sume la puntuacion total segun el valor de cada columna) Subtotal:

2. PACIENTE

Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos relacionados con el paciente:

Puntuacion: 0 1 2 3 4

¢Es un paciente terminal/MACA? O No Osi
Nivel de dependencia severa: ONG Osi
Barthel (< 35) o Lawton y Brody (<39 /<1 Q)
Pfeiffer 25 errores o diagnéstico de demencia ONG Osi
(Deterioro cognitivo moderado a importante)
Presencia de trastornos conductuales o del comportamiento: A

S . e i o o - ONo Osi
(Agitacién, insomnio, agresividad, hiperactividad, delirios, gritos...)

(sume la puntuacion total segun el valor de cada columna) Subtotal:

<5 puntos - No se observa sobrecarga

5-11 puntos -> Sobrecarga leve
Puntuacién total (suma del subtotal 1y 2): : 12-19 puntos -> Sobrecarga moderada
> 20 puntos > Sobrecarga intensa

! Este cuestionario debe ser completado por el profesional sanitario de referencia con conocimiento del paciente y de su cuidador.
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Version definitiva

CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR (CESC)l

Responder a las preguntas de los dos bloques (cuidader y paciente) marcando la casilla correspondiente,
seglin la percepcion y/o conocimiento del profesional. Los valores 0-4 representan |a ponderacion de cada
respuesta. Para obtener la puntuacion final, debe sumar el valor de sus respuestas segun lo que indigue
cada columna.

1. CUIDADOR
Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos y sintomas relacionados con el cuidador.
Puntuacion: 0 1 2 3 4
Género & Hombre O Mujer
Parentesco O Otros O Pareja
Nivel de ingresos OMedioo | g
Ao
¢ Convive en el mismo domicilio con el paciente? O No Osi
éCarece de soporte social/familiar?
(Ayudas a domicilio, prestaciones econdmicas, ingresos por descanso | O No s

familiar, Telealarma, cuidador remunerado, otros familiares...)
éPiensa el cuidador que la ayuda recibida es insuficiente o
inadecuada? ONo Osi
{responder SOLO si dispone de soporte social/familiar)
Sintomas emocionales {puede presentar uno o varios):
Ansiedad (nerviosismo, angustia, tension, estrés); depresion (llanto, O No O si
tristeza, apatia); desesperanza (reconoce que “no puede mas”)
Sintomas sociales (puede presentar uno o varios):
Multiples demandas de ayuda (visitas o contactes repetidos al CAP); O Mo O si
aislamiento social

Comportamientos negativos (puede presentar uno o varios):
Preccupacion excesiva por el paciente; descuido del pacients; O No Osi
descuido de las propias necesidades

Sintomas fisicos (puede presentar une o varios):

N - X . O Mo Qsi
Cansancio (falta de fuerzas, fatiga); dificultad para dormir
Sintomas fisicos (puede presentar uno o varios): O Mo o
Palpitaciones; trastornos de memoria
Afrontamiento/actitud del cuidador frente al problema: O Pasitiva O Negativa
(sume la puntuacion total segun el valor de cada columna) Subtotal: I

2. PACIENTE

Marque la casilla correspondiente a los siguientes datos relacionados con el paciente:

Puntuacion: 0 1 2 3 4

4Es un paciente en fase final de vida/MACA? O No Osi
Nivel de dependencia severa: ONo osi
Barthel (< 35) o Lawton y Brody (<39 /<1 )
Pfeiffer 25 errores o diagnéstico de demencia ONe osi
(Detericro cognitive moderado a importante)
Presencia de trastornos conductuales o del comportamiento: | os
(Agitacion, insomnio, agresividad, hiperactividad, delirios, gritos...)

(sume la puntuacion total seqin el valor de cadao columna) Subtotal: I

< 5 puntos = No se observa sobrecarga

5-11 puntos - Sobrecarga leve
Puntuacion total [suma del subtotal 1y 2): : 12-19 puntos > Sobrecarga intensa

= 20 puntos = Sobrecarga muy intensa

! Este cuestionario debe ser completado por el profesional sanitario de referencia con conocimiento del paciente y de su cuidador.

Elaborado per Sonia Ayuso Margafion, para el Programa de Doctorade “Enfermeria y Salud”, de la Universidad de Barcelona.
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ANEXO 7. Guia de consulta a expertos

En este anexo se exponen las cartas de presentacion formal que se utilizaron para
establecer comunicacion con los expertos participantes en el estudio y el conjunto de

preguntas sobre las que se les consulté.

- En primer lugar, encontramos la carta de presentacién enviada a los expertos

seleccionados.

- En segundo lugar, aparece el segundo escrito enviado, en el que se detallan las
instrucciones a seguir para completar de forma adecuada la plantilla de

preguntas realizadas a los expertos.

- En el ultimo documento de esta guia, se detalla la tabla de especificaciones o
de operacionalizacién de las variables de estudio, que corresponde a la plantilla

de consulta enviada a los expertos.
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Primer envio: carta de presentacion

Apreciado/a Sr/Sra.:

Nos dirigimos a usted para invitarle a participar en la investigacion Valoracion enfermera en
atencion domiciliaria: un instrumento de evaluacion de sobrecarga del cuidador informal. Este
estudio estd realizado por la Sra. Sonia Ayuso Margainon, enfermera de CAP Florida Norte, y la Dra.
Nuria Rodriguez, profesora del Departamento de Sociologia y Analisis de las Organizaciones de la
Universidad de Barcelona. Este estudio forma parte de la Tesis Doctoral que estd llevando a cabo
Sonia Ayuso Margaiion, en el programa de doctorado de Enfermeria y Salud en la Universidad de
Barcelona.

El objetivo general del trabajo es explorar y comprender las capacidades valorativas de las
enfermeras y enfermeros en su funcién asistencial hacia el cuidador informal. Los resultados de
este estudio van dirigidos a adecuar la evaluacion del cuidador a la préactica enfermera, y se
pretender disponer de un instrumento mejorado de la valoracién de la sobrecarga del cuidador.

En lo que se refiere a su participacion, usted ha sido seleccionado por su condicién de experto en el
tema de estudio y por las valiosas opiniones que usted puede aportar para el progreso de la
investigacion. Su participacion consistira:

e Se requerird su opinidon experta a través de un cuestionario que recibird en su
correo electrénico.

e Eltiempo que se prevé para el cuestionario es de unos 10 minutos.

e Se trata de una plantilla de preguntas cerradas, a las que deberd responder
marcando las casillas S/ o No. Si no estd de acuerdo con alguno de los aspectos sobre
los que se pregunta, u opina que se ha de hacer alguna modificacién, podra indicarlo
en las casillas habilitadas para ello.

Sus datos personales identificativos, asi como la informacidn que proporcione, serdn de caracter
confidencial entre usted y las personas responsables de la elaboracion del estudio y seran tratados
estrictamente con fines estadisticos.

Tras la evaluacidon de las respuestas entregadas, se le proporcionard informacién del andlisis
realizado y los resultados de grupo, si asi lo desea, bajo peticidn expresa.

Reciba un cordial saludo.

Sra. Sonia Ayuso Margafién
Investigadora Principal
soniaayusom@ub.edu

Dra. Ndria Rodriguez Avila
Directora de tesis.
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Segundo envio: carta de instrucciones y cuestionario

Estimado/a Sr/Sra.:

Le presento el nuevo instrumento de medida de sobrecarga del cuidador y el cuestionario que
debera rellenar sobre el mismo, seglin su opinidn, experiencia y mejor criterio.

El cuestionario consta de dos partes:

- En primer lugar, aparecen los 16 items que conforman el instrumento. Deberd
responder con un S/ o No sobre la relevancia y coherencia, la claridad en la redaccién,
si el lenguaje es adecuado al nivel del informante (que seran los profesionales de
enfermeria) y si mide lo que pretende medir.

- Finalmente vera 4 preguntas sobre aspectos generales del instrumento, a las cuales
debera responder también con un Si o No.

Si no esta de acuerdo con alguno de los aspectos sobre los que se pregunta, u opina que se ha
de hacer alguna modificacidn, podra indicarlo en la casilla de Observaciones.

Puede acceder al cuestionario a través de este enlace:
https://www.onlineencuesta.com/s/d3e3e3c

El plazo de devolucién del cuestionario acaba el dia 10 de febrero de 2017.

Sus respuestas serdn procesadas a través de un analisis comparado con las del resto del grupo
de expertos y con la informacion extraida del marco teérico. Una vez elaborado el informe
final, tendra acceso al mismo, si asi lo desea, bajo peticidon expresa.

Respondiendo a este cuestionario, usted estara dando su conformidad con la participacion en
el estudio y posterior difusion de los resultados, en los términos descritos en la carta de
presentacion.

Reciba un cordial saludo.

Sra. Sonia Ayuso Margaion
Investigadora Principal
soniaayusom@ub.edu

Dra. Nuria Rodriguez Avila
Directora de tesis.
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Plantilla de operacionalizacidn de las variables de estudio

CRITERIOS A VALORAR
Valore los siguientes items, marcando la casilla Si (si cumplen todos los criterios que se especifican) o la
casilla NO (si no cumple alguno de los criterios especificados).
o OBSERVACIONES
ITEM ) (si ha respondido
S| NO con un NO a alguno
Es relevante, coherente, la redaccion es No es relevante, no es coherente, la de los items, por
clara, el lenguaje es adecuado al nivel redaccion no es clara, el lenguaje no es | favor, indique si
del informante y mide lo que pretende adecuado al nivel del informantey no | debe eliminarse o
medir mide lo que pretende medir modificarse el item,
y por qué lo cree
asi)
1
2
3

ASPECTOS GENERALES SOBRE EL INSTRUMENTO

Si

No

OBSERVACIONES
(si ha respondido a
alguna pregunta
con un NO, por
favor, indique el
motivo)

¢El instrumento contiene instrucciones claras y precisas para responderlo?

éLos items permiten el logro del objetivo del instrumento?

¢El numero de items es suficiente para recoger la informacién?

¢El tiempo que toma contestarlo es apropiado?

GRACIAS POR SU VALIOSA APORTACION

Fuente: modificado de Corral (2009)

* Los items se refieren a las 16 preguntas que conforman el instrumento.
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ANEXO 8. Guia para el proceso de factibilidad

A continuacion, se presentan los documentos utilizados en la obtencién de datos para

el calculo de la factibilidad del instrumento.

En primer lugar, se presenta la carta de presentacion a los profesionales que
participaron en la Prueba Piloto del estudio y, seguidamente, se presenta la encuesta
gue se les envid por correo electrdnico para conocer su grado de satisfaccion. Para ello
se utilizé la plataforma “Online Encuesta”, la cual consiste en un sistema en linea que

permite crear, enviar y analizar encuestas profesionales.
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Carta de presentacidn e instrucciones para responder la encuesta de satisfaccion
Estimado/a Sr/Sra.:

Una vez finalizada la prueba piloto sobre el "Cuestionario de valoracién de sobrecarga del
cuidador", le pido su colaboracién por ultima vez respondiendo a la siguiente encuesta de
satisfaccidn, para recoger su opinion e impresiones y, en definitiva, poder mejorar el

instrumento.

Puede acceder a ella a través de este enlace:

https://www.onlineencuesta.com/s/25e2a55

Sélo le llevara 5 minutos responder las preguntas formuladas. La encuesta consta de 10
preguntas de respuesta cerrada, con un espacio de texto abierto para exponer sus
comentarios, si lo considera necesario. La informacién que proporcione serd tratada de
manera confidencial.

El plazo de cumplimentacién de esta encuesta acaba el dia 15 de octubre de 2017.

Por ultimo, agradezco una vez mas su participacién, sin la cual no seria posible el desarrollo de
esta investigacion.

Reciba un cordial saludo.

Sra. Sonia Ayuso Margafién
Investigadora Principal
soniaayusom@ub.edu

Dra. Ndria Rodriguez Avila
Directora de tesis.

390


https://www.onlineencuesta.com/s/25e2a55
mailto:soniaayusom@ub.edu

ANEXOS

Encuesta de satisfaccion

CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR. ENCUESTA DE
SATISFACCION

INSTRUCCIONES PARA RESPONDER LA ENCUESTA

Queremos conocer tu opinidn sobre el “Cuestionario de Evaluacion de la Sobrecarga del Cuidador”. Queremos recoger tus impresiones y
experiencia que, en definitiva, nos serviran para mejorar el instrumento. Por eso, te pedimos tu participacion en |a siguiente encuesta.

Solo te llevara 5 minutos responder las preguntas formuladas. La encuesta consta de 10 preguntas de respuesta cerrada, con un espacio de
texto abierto para concretar tu opinion si precisas.

También tienes |a posibilidad de interrumpir la encuesta y reanudarla cuando lo desees en el mismo lugar que lo dejaste, cerrando la
ventana que estas usando y después volviendo al enlace adjunto en el mail (para ello. anota el cddigo de continuacion que te aparecera en
la esquina superior derecha de la pantalla).

El plazo de cumplimentacion de esta encuesta acaba el dia 10 de Octubre de 2017

iMuchas gracias por tu colaboracion!

Por favor, marca la casilla del CAP en el que trabajas. *

CAP Pubila Cases
() CAP Florida Sur

() CAP Fiorida Norte

Sig.
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ANEXOS

CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR. ENCUESTA DE
SATISFACCION

A continuacion te presento la encuesta. Consta de 10 preguntas de respuesta cerrada, con un espacio
de texto abierto al final, para concretar tu opinion si precisas.

Valora tu grado de acuerdo con las siguientes afirmaciones sobre el “Cuestionario de sobrecarga del cuidador”. *

Totaimente en Ni de acuerdo ni en Totalmente de
desacuerdo En desacuerdo desacuerdo De acuerdo acuerdo

1 Lainformacion del
cuestionario resulta
clara y entendedora

2. El cuestionario
incluye fa Informacion
conveniente sobre el
cuidador y el paciente

3. La informacion del
cuestionario resulta
adecuada para valorar
la sobrecarga del
cuidador.

4. El formato resulta
ameno

5. El cuestionario se
cumplimenta de forma
facil

6. El tiempo dedicado a

la cumplimentacion del \

cuestionario es - \ / e
-apropiado.

7. La codificacion de
los resultados del 0 al |
4 resulta sencillia .

8. Permite identificar
elementos que pueden
infiuir negativa o
positivamente en el
cuidador para priorizar
areas de intervencion

9. El cuestionario
resulta Gtll como parte
de la valoracion de
enfermeria en ATDOM.

10. Recomendaria este
instrumento a otros
profesionales.

ZAnadirias alguna consideracion mas?

] 5]

(cambiar)
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ANEXOS

CUESTIONARIO DE EVALUACION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR. ENCUESTA DE
SATISFACCION

YA HAS COMPLETADO LA ENCUESTA. MUCHAS GRACIAS POR TU PARTICIPACION.

AHORA PUEDES PULSAR EL BOTON “Listo” PARA FINALIZAR.

Ant. Listo

(cambiar)

Fuente: Elaboracion propia a partir de la plataforma Online Encuesta
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ANEXOS

ANEXO 9. Publicaciones cientificas a partir de esta tesis doctoral

Articulo cientifico 1: Revista Metas de Enfermeria

Disefio y validacién de contenido de un instrumento de
evaluacién de sobrecarga de la persona cuidadora de paciente

dependiente

Sonia Ayuso Margafién!, Nuria Rodriguez Avila?

"Méster en Enfermeria de Salud Pablica y Comunitaria. Master en Educacién y TIC. Licenciada en Humanidades. Enfermera. Centro de
Atencidn Primaria Florida Norte. L Hospitalet de Liobregat. Barcelona
2Doctora en Sociologia por la Universidad de Barcelona. Departamento de Sociologia y Andlisis de las Organizaciones. Universidad de

Barcelona. Barcelona

Fecha de recepcién: 15 de septiembre de 2017. Aceptada su publicacion: 3 de mayo de 2018,

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 andlisis principalmen-
te inductivo en la construccion 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 Atencién Prima-
ria ubicados en la poblacion L'Hospitalet de Liobregat (Barcelona) du-
rante el afio 2016. Se realizé una revisidn bibliografica y 18 entrevis-
tas semiestructuradas a profesionales sanitarios y cuidadores infor-
males, seleccionados mediante muestreo no probabilistico. Se proce-
di6 al anélisis de los datos utilizando un madelo de analisis inductivo.
El instrumento generado se sometid a una validacién de contenido,
mediante un panel de expertos por el Método de Agregados Indivi-
duales.

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

Conclusiones: aplicabilidad en el ambito domiciliario y mejora en la
valoracién de sobrecarga del cuidador para intervenir de forma adecua-
da y conseguir su bienestar en el cuidador y persona dependiente.
Palabras clave

Cuidadores; Servicios de Atencidn de Salud a Domicilio; atencién de En-
fermeria; relaciones profesional-familia; estudios de validacion.

B e ey TN [ L S S e g e
Design and validation of the contents of a tool for assessing
the overload in caregivers for dependent patients

Objective: to design a new tool for measuring overload in caregivers
for 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 mode! for building
the tool to assess caregiver overload. Uata 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 congucted 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 tool included 76 items that measured the foad objectively
and subjectively. An 83% percentage 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.

Key words

Caregivers; Home Healthcare Units; Nursing care; professional-family
relationships; validation studies.

Introduccién

Algunos determinantes de la saciedad actual son la baja na-
talidad, la baja mortalidad v la elevada expectativa de vida,
con el predominio de personas adultas mayores que pre-
sentan caracteristicas concretas y son cada vez mas de-
pendientes de otros para realizar sus actividades de la vida
diaria. Esto es debido a la aparicion de enfermedades croni-
cas o déficits funcionales asociados al proceso de envejeci-
miento, en cuyo caso, la familia sigue siendo la proveedora
preferente de cuidados (1-3). Si bien se ha reconocido que
el cuidado que ofrece la familia constituye la fuente princi-

Direccién de contacto:

pal de cuidados para el paciente dependiente, muchos au-
tores coinciden en que es preciso lograr una complementa-
cién entre el sistema de apoyo formal (cuidados por parte
de los profesionales de la salud) e informal (cuidados por
parte de la familia), con el fin de hacer mas efectivo el cuida-
do del mismo, por lo que dentro de la cartera de servicios del
profesional de Enfermerfa de Atencion Priaiia, unia de las
prestaciones es la atencion 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 Margafion. Centro de Atencién Primaria Florida Norte, Parc dels Ocellets, s/n. 08905 L'Hospitalet de Liobregat (Barcelona).

Email: soniaayusom@ub.edu

Cémo citar este articulo:

Ayuso Margafién 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 Enferm jun 2018; 21(5):18-25.

Imetas Metas Enfermjun 2018;21(5):18-25
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Articulo cientifico 2: Revista Horizonte sanitario

Valoracion de enfermeria para la evaluacion de
sobrecarga del cuidador en atencidén domiciliaria

Nursing assessment for overburden caregiver evaluation with home care attention.

Avaliacéo de enfermagem para avaliagdo da carga de cuidadores em cuidados
domiciliarios

Evaluation infirmiére de la surcharge des aidants dans les soins & domicile

Sonia Ayuso Margafion®, Nuria Rodriguez AvilaZ

DOI: 10.19136/hs.a17n3.2147

Articulo Original
Fecha de recibido: 13 de diciembre de 2017. Fecha de aceptado: 08 de mayo de 2018.
Autor de correspondencia

Sonia Ayuso Margafion. Direccion Postal: Parc dels Ocellets s/n 08905 L'Hospitalet
de Llobregat: Barcelona; Espafia. Correo electrénico: soniaayusom@ub.edu.

Objetivo: El objetivo es explorar y comprender las capacidades valorativas del profesional de enfermeria
en su funcidn asistencial dirigida al cuidador informal. Analizar la evaluacion de la sobrecarga del
cuidador valorando sus pros y contras.

Materiales y métodos: Revision bibliografica de caracter critico desde el cual se intenta realizar un
analisis teorico de las capacidades de enfermeria respecto a la valoracion de sobrecarga del cuidador en el
marco de la atencion domiciliaria.

Resultados: Numerosos autores y organismos sanitarios internacionales establecen que la profesion
enfermera ha de ser capaz de identificar la sobrecarga del cuidador llevando a cabo la atencioén y
valoracion integral del paciente en el &mbito de la atencion domiciliaria.

Los profesionales de enfermeria tienen una posicion privilegiada en el area de la atencion domiciliaria,
debido a la cercania que existe entre el paciente y la persona que proporciona cuidados, valorando las
ventajas o desventajas en el desarrollo de su labor asistencial. El profesional de enfermeria lleva a cabo la
valoracion de las situaciones a las que debe enfrentarse el cuidador informal.

Conclusiones: Se observa un cambio en la evaluacion de sobrecarga del cuidador en la revision de la
literatura de manera que la valoracion de enfermeria sirve como instrumento de medida.

Horizonte sanitario [ vol. 17, wno. 3, septiembre - diciembre 2018

hitp:/frevistas wjat o index php/horizonte
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Articulo cientifico 3: Revista ENE de Enfermeria

Este articulo ha sido aceptado para su publicacion en la Revista ENE de Enfermeria en

mayo de 2019.

Titulo:
Desarrollo y prueba piloto psicométrica de un cuestionario para la evaluaciéon de la sobrecarga del
cuidador durante la atencion domiciliaria en enfermeria

Resumen:

El objetivo de este estudio fue evaluar las propiedades psicométricas del Cuestionario de Evaluacion de la
sobrecarga del cuidador (CESC) en la atencion domiciliaria de enfermeria.

El estudio responde a una modalidad de investigacion empirico-descriptiva y el disefio atiende a una
metodologia de tipo mixta. El estudio se desarrolld en 4 fases: marco teorico, disefio del cuestionario,
prueba piloto (la muestra de estudio la componian 14 enfermeras/os de tres Centros de Atencion Primaria
del area de L’Hospitalet de Llobregat y 296 cuidadores; las variables de analisis fueron los sintomas y
predictores de sobrecarga asociados al cuidador y al paciente) y medicion de las caracteristicas
psicométricas.

Se ha disefiado una escala que es estadisticamente fiable (KR-20=0,72), consistente y valida (r=0,79;
KMO=0,74) y que permite medir la sobrecarga del cuidador con mayor precision.

Palabras clave
Cuidadores, enfermeria de salud en el domicilio, cuidados de enfermeria, cuestionario.

Title:
Development and psychometric pilot test of a questionnaire for the evaluation of caregiver overload
during home care in nursing

Abstract:

The aim of this study was to evaluate the psychometric properties of the Caregiver Overload Assessment
Questionnaire (CESC) in home nursing care.

This study responds to an empirical-descriptive research modality and the design follows a mixed type
methodology. The study was developed in 4 phases: theoretical framework, design of the questionnaire,
pilot test (the study sample consisted of 14 nurses from three Primary Care Centres in the area of
L'Hospitalet de Llobregat and 296 carers; the variables under analysis were the symptoms and overload
predictors associated with the caregiver and patient) and measurement of psychometric characteristics.

A scale that is statistically reliable (KR-20=0.72), consistent and valid (=0.79; KMO=0.74) has been
designed to measure caregiver overload more accurately.

Keywords
Caregivers, home health nursing, nursing care, questionnaire.
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