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A todas las personas que sacrifican
su vida por cuidar a un ser querido.



RESUMEN

Introduccién. Asumir el rol de cuidador, a menudo, deriva hacia una situacién de
sobrecarga que influye de forma negativa en las diferentes esferas de la vida. Esa
sobrecarga, de forma prolongada, conlleva a un estado de agotamiento fisico y mental

convirtiendo al cuidador en la “segunda victima” de la enfermedad.

Objetivos. Conocer la prevalencia de la sobrecarga del cuidador principal de pacientes
incluidos en un Programa de Cuidados Paliativos Domiciliarios, identificar los factores

relacionados con ella y analizar el perfil tanto del paciente como del cuidador.

Material y métodos. Estudio descriptivo, cuantitativo, observacional, transversal,
correlacional, no aleatorio realizado durante los meses de noviembre de 2023 a marzo de
2024. Se cont6 con la participacion de 63 pacientes y sus cuidadores principales. Los datos
fueron recogidos en las sucesivas visitas domiciliarias programadas por el Equipo mediante
entrevista. La sobrecarga del cuidador fue evaluada mediante la escala de Zarit reducida. El

analisis estadistico se realizé con SPSS.

Resultados. Perfil del paciente: hombre (58,7%) con una edad media de 74 afios, entorno

rural (68,3%), diagndstico oncoldgico (79,4%), conocedor en su totalidad del diagndstico
(52,4%), pero no del pronéstico (61,9%), mas del 95% son complejos y altamente complejos,
con dependencia severa (38,1%), prondstico grave (44,4%) y una mediana supervivencia

de 17.2 meses (54%). Cuidador principal: mujer (79.4%) con una edad media de 64.86 afos,

coényuge del paciente (55,6%), Unico cuidador (50,8%), a tiempo completo (63,5%), sin
apoyo de personas externas (57,1%), no recibe ayudas de Sacyl/Servicios Sociales (65,1%),
ni existe pacto de silencio en domicilio (63,5%). Prevalencia de la sobrecarga del cuidador:
76,2%. Variables que mostraron diferencias significativas con la sobrecarga del cuidador:
tipo de patologia (p=0.011), complejidad clinica (p=0.000) y apoyo de personas externas
(p=0.013). La situacion pronéstica del paciente se correlacion6 de forma significativa y

negativa con la sobrecarga del cuidador (r=-0.267, p=0.034).

Conclusiones. Los cuidadores principales de pacientes en atencién paliativa domiciliaria
presentan, en su mayoria, sobrecarga intensa. Se han encontrado que factores como el tipo
de patologia, la complejidad clinica y la situacién pronéstica del paciente, asi como disponer
de una red de apoyo formal e informal influyen en el grado de sobrecarga percibido por el

cuidador.

Palabras claves. Cuidador principal, sobrecarga del cuidador, cuidados paliativos, escala

de Zarit reducida.



ABSTRACT

Introduction. Taking on the role of caregiver often leads to an overload situation that
negatively affects various aspects of life. This prolonged overload results in a state of physical

and mental exhaustion, turning the caregiver into the "second victim" of the illness.

Objectives. To determine the prevalence of overload among primary caregivers of patients
included in a home palliative care program, identify the related factors, and analyze the

profiles of both the patient and the caregiver.

Material and methods. Descriptive, quantitative, observational, cross-sectional,
correlational, non-randomized study conducted from November 2023 to March 2024. The
study involved 63 patients and their primary caregivers. Data were collected during
successive home visits scheduled by the team through interviews. Caregiver overload was
assessed using the short version of the Zarit scale. Statistical analysis was performed using
SPSS.

Results. Patient Profile: male (58.7%) with an average age of 74 years, living in a rural
environment (68.3%), with an oncological diagnosis (79.4%), fully aware of the diagnosis
(52.4%), but not of the prognosis (61.9%). More than 95% are complex and highly complex
cases, with severe dependence (38.1%), serious prognosis (44.4%), and a median survival

of 17.2 months (54%). Primary Caregiver: female (79.4%) with an average age of 64.86

years, spouse of the patient (55.6%), sole caregiver (50.8%), full-time (63.5%), without
external support (57.1%), does not receive assistance from Sacyl/Social Services (65.1%),
and there is no silence agreement at home (63.5%). Prevalence of caregiver burden: 76.2%.
Variables that showed significant differences with caregiver burden: type of pathology
(p=0.011), clinical complexity (p=0.000), and external support (p=0.013). The patient's
prognostic situation was significantly and negatively correlated with caregiver burden (r=-
0.267, p=0.034).

Conclusions. The primary caregivers of patients receiving home palliative care mostly
experience intense burden. Factors such as the type of pathology, clinical complexity, and
the patient's prognostic situation, as well as having a formal and informal support network,

have been found to influence the degree of burden perceived by the caregiver.

Keywords. Primary caregiver, caregiver overload, palliative care, short version of the

Zarit scale.
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1. INTRODUCCION

“Ser cuidado... cuidarse... cuidar... ;Quién a lo largo de su vida no ha conocido cada

uno de estos imperativos?” ") — Marie Francoise Colliére en su libro “Promover la vida”.

Para abordar el presente estudio es importante conocer el gran y valioso papel que
desempena el cuidador principal, definido como aquella persona, principalmente un
miembro de la familia que, sin tener una formacién especifica ni recibir remuneracion
econdmica @, asume la responsabilidad del cuidado diario de una persona enferma ®),

y le proporciona desde cuidados médicos vy fisicos hasta apoyo emocional .

Cuidar siempre ha sido y sera necesario en el devenir de la humanidad y aunque la
figura del cuidador ha existido a lo largo de la historia, el enfoque de este tema no puede
ser desarrollado sin hacer referencia a la impactante transformacion demografica que
experimenta Espana en las ultimas décadas, puesto que es cuando el rol del cuidador

adquiere una especial relevancia 9.

Actualmente la sociedad sufre un proceso de envejecimiento sin precedente en la
historia de la humanidad (", basta con remitirnos a datos demogréaficos que nos ofrecen
diferentes organismos nacionales para confirmar este acelerado envejecimiento. Segun
los ultimos datos proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), las
personas mayores de 65 afios suponen un 20,1% del total (frente al 16,8% en 2001) ©.
Ahora bien, esta tendencia seguira creciendo en los proximos afios, de tal manera que
la poblacién mayor de 65 afios pasaria a representar el 26% en 2037 ©.

9 con el

La longevidad lleva implicito un gradual deterioro fisico y/o cognitivo ¢
consecuente incremento de enfermedades cronicas, pluripatologia, fragilidad y
discapacidad "y, por ende, un aumento de personas en situacion de dependencia ©.
Todo ello conlleva una mayor demanda de cuidados, asi como de recursos sanitarios,
siendo los cuidados paliativos un pilar fundamental en la atencion al paciente con
enfermedad cronica avanzada, progresiva e incurable, asi como en el apoyo y asistencia

a la familia 1219,

La OMS define los cuidados paliativos como “un planteamiento que mejora la calidad de
vida de los pacientes y de sus familias cuando afrontan problemas inherentes a una

enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se concreta en la prevencion y



alivio del sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento

del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual” ('¥.

Por otra parte, la necesidad de cuidados de larga duracién y asistencias cada vez mas
complejas y exigentes que requiere la enfermedad de un ser querido, genera un impacto
en la calidad de vida del cuidador, repercutiendo negativamente en sus diferentes

esferas — fisica, psiquica, laboral, familiar y social — 9.

Asimismo, implica una
reorganizacion del modo de vida, y un sinfin de cambios adaptativos ante este nuevo

escenario.

Un concepto muy estudiado en la valoracion del cuidador principal es la «carga». Los
primeros autores que la definieron fueron Grad y Sainsbury (1963) al valorar el impacto
que genera en la familia y en la vida doméstica el cuidado de un familiar con algun

» (15)

trastorno psiquiatrico, hablaron de “cualquier coste para la familia , es decir,

describieron en términos globales las repercusiones negativas del cuidado '©.

Sin embargo, la simplicidad de esta definicién unida a la distinta percepcion de la carga
por parte de los investigadores y de la familia permitié ampliar el concepto y diferenciar
entre carga objetiva y subjetiva (Hoenig y Hamilton, 1966). La carga objetiva engloba
los acontecimientos, actividades y demandas en relacién con el familiar enfermo. Por
otro lado, la carga subjetiva comprende las actitudes, emociones y sentimientos ante la

experiencia de cuidar (1*19),

Posteriormente, a partir de la década de los 80 la carga se enfoca desde una perspectiva
multidimensional e incluye dimensiones econdmicas, fisicas, psicolégicas, emocionales

y sociales (1517,

Paralelamente, el caracter cambiante del concepto de carga conlleva que sus diversos
instrumentos de evaluacion también evolucionen. Hoy en dia, la escala de Zarit (Zarit et
al., 1980) es sin duda el instrumento mas utilizado en la practica clinica, basado en el
modelo unidimensional de la carga, centrandose en la parte subjetiva de la misma. Este
cuestionario permite evaluar la sobrecarga del cuidador, la version original consta de 29
items o preguntas, posteriormente se redujo a 22 y actualmente hay distintas versiones
con menor numero de items que permiten optimizar el tiempo en la valoracién de la

sobrecarga (%)



El estado prolongado de agotamiento fisico, mental y emocional definido como
“sindrome de sobrecarga del cuidador” o simplemente “sindrome del cuidador” origina
un deterioro importante del estado de salud y calidad de vida ('®. Este sindrome tiene
su primera referencia en el fendbmeno de “burnout” descrito en 1974 por Herbert J.
Freudenberger al observar que un grupo de voluntarios que colaboraban en un centro
de desintoxicacion en Nueva York presentaban en su mayoria sintomas de ansiedad y
depresion, pérdida de energia, desmotivacion y agotamiento tras un largo periodo de
atender a estos individuos '®. Afios mas tarde, las psicélogas Maslach y Jackson lo
contemplan desde un enfoque tridimensional caracterizado por: agotamiento emocional,

| 20)

despersonalizacién y sentimiento de baja realizacién personal '“*, siendo esta ultima la

propuesta mas aceptada.

A menudo esta situacién de agotamiento conduce a la claudicacién o abandono de los
cuidados @', de ahi la importancia de reconocer y abordar este sindrome tanto para
garantizar la salud y bienestar de los cuidadores como para asegurar una adecuada

atencion a las demandas y necesidades del enfermo %2,

En consecuencia, algunos autores consideran al cuidador como la «segunda victima»

a7

de la enfermedad o como el «paciente oculto o desconocido» (. Este hecho advierte

que no podemos olvidar la figura del cuidador y manifiesta la necesidad de fortalecer el

binomio paciente-cuidador ?®.

JUSTIFICACION:

El presente estudio se basa en determinar aquellos factores que de manera
multidimensional — fisico, emocional, social y econémico — impactan en la calidad de
vida de la figura del cuidador principal de un paciente con necesidades paliativas. Se
pretende analizar la prevalencia de la sobrecarga del cuidador e identificar los factores
relacionados con ella y de este modo, valorar si estos factores pueden evitarse,

detectarse precozmente y una vez detectados, tratarlos con la mayor premura posible.

Asumir el rol de cuidador, a menudo, conlleva a una situacidon de sobrecarga que
repercute negativamente en las diferentes esferas de la vida. Por este motivo, es
importante promover el bienestar del cuidador, puesto que para cuidar a los demas lo

principal es cuidarse a uno mismo y esta es la clave que garantiza el éxito del cuidado.



Ahora bien, la necesidad de visibilizar la figura del cuidador tanto por su labor
sociosanitaria como miembro valioso de la comunidad y otorgarle el valor que merece,
requiere un analisis profundo de los factores que contribuyen a la sobrecarga del
cuidador, de ahi la realizacion de este estudio y poder resaltar la importancia de esta

figura, que desempana un papel cada vez mas necesario en la sociedad.

2. OBJETIVOS

= OBJETIVO PRINCIPAL

El objetivo principal de este estudio es determinar la prevalencia de la sobrecarga del

cuidador principal de pacientes en atencion paliativa domiciliaria.

= OBJETIVOS SECUNDARIOS

- Conocer el perfil del paciente incluido en un Programa de Cuidados Paliativos

Domiciliarios.

- Analizar el perfil del cuidador principal.

- Identificar los posibles factores asociados con la sobrecarga del cuidador, es
decir, relacionar las diferentes variables del paciente y del cuidador con la

sobrecarga percibida por el cuidador.

3. MATERIAL Y METODOS

DISENO DEL ESTUDIO

Se realiza un estudio descriptivo, cuantitativo, observacional, transversal, correlacional,

no aleatorio realizado durante los meses de noviembre de 2023 a marzo de 2024.

POBLACION

La poblacion de estudio corresponde a los cuidadores principales de pacientes en
seguimiento por el Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos Domiciliarios del Area de
Salud Valladolid Oeste.



Criterios de inclusion:

- Cuidadores principales de pacientes adultos incluidos en un programa de
cuidados paliativos domiciliarios, independientemente de su estado o causa, y

que acepten su participaciéon mediante el consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

- Aquellas personas que realizan el cuidado de manera puntual, y que no son
consideradas como figura de cuidador principal tanto en el cuidado fisico como

en la toma de decisiones.

- Aquellas personas externas contratadas para apoyo en domicilio, es decir,

cuidadores remunerados profesionales o no.

- Cuidadores que declinaron la invitacion de participar en el estudio.

INTRUMENTOS Y VARIABLES

A continuacion, se detallan los instrumentos utilizados y las variables medidas.

Instrumentos:

indice de Barthel. Herramienta que valora el grado de dependencia del paciente en
funcién de la capacidad para realizar diez actividades béasicas de la vida diaria
(ABVD). De acuerdo con la puntuacion total obtenida se establecen los siguientes
niveles de dependencia: independencia (100), dependencia leve (91-99),
dependencia moderada (61-90), dependencia severa (21-60) y dependencia total
(<20) @¥ (Anexo 1).

indice de Karnofsky. Escala que valora el estado funcional del paciente y nos

proporciona informacion sobre el prondstico ?° (Anexo 2).

NECPAL. Instrumento que permite la identificacién precoz de necesidades paliativas
en pacientes con enfermedad crénica avanzada. Se considera positivo (NECPAL +)
en cualquier paciente con la denominada “pregunta sorpresa” — “;le sorprenderia

que este paciente muriese a lo largo del proximo afio?” — con respuesta negativa y



al menos otro parametro NECPAL (se registran un total de 6 parametros) ?® (Anexo
3).

Se identifican 3 estadios evolutivos segun el nUmero de parametros alterados:

e Estadio |: pregunta sorpresa + 1-2 parametros alterados (mediana de
supervivencia de 38 meses) .

o Estadio II: pregunta sorpresa + 3-4 parametros (mediana de supervivencia
de 17.2 meses) .

o Estadio lll: pregunta sorpresa + 5-6 parametros (mediana de supervivencia

de 3.6 meses) .

IDC-Pal. Instrumento diagnéstico de la complejidad en cuidados paliativos. Permite
agrupar a los pacientes en no complejos, complejos y altamente complejos ?”

(Anexo 4).

Escala de Zarit reducida. Herramienta utilizada para valorar el nivel de sobrecarga
del cuidador principal. Aunque la escala mas extendida es la escala de sobrecarga
del cuidador de Zarit (Zarit et al., 1980) en su versién de 22 items o preguntas,
adaptada y validada al espafiol por Martin et al. (1996) /) | se ha optado por su
version reducida (Gort et al., 2005) de 7 items con respuesta tipo Likert (1-5) para
disminuir el tiempo de entrevista dada su facil y breve aplicacién. Esta reduccién de
la escala ha demostrado ser una buena herramienta en cuidados paliativos, con una
sensibilidad y especificidad del 100%. La puntuacién final oscila entre 7 y 35,
situandose el punto de corte en 17, valores iguales o superiores a esta cifra indican

sobrecarga intensa ® (Anexo 5).

Variables del paciente:

- Sexo

- Edad

- Entorno rural/urbano

- Enfermedad oncolégica/no oncoldgica

- Situacion prondstica (indice de Karnofsky)

- Situacion funcional (indice de Barthel)

- Necesidad de cuidados paliativos (NECPAL)
- Complejidad clinica (IDC-Pal)



- Conocimiento sobre el diagnéstico

- Conocimiento sobre el prondstico

Variables del cuidador principal:

- Sexo

- Edad

- Grado de parentesco

- Numero total de cuidadores

- Tiempo dedicado al cuidado del paciente, se sefiala si la prestacion de cuidados
es a tiempo total o parcial

- Disponibilidad de ayudas externas (tanto privadas como familiares/amigos)

- Disponibilidad de ayudas Sacyl/Servicios Sociales

- Situacioén de pacto del silencio en domicilio. La conspiraciéon o pacto de silencio
es el acuerdo entre los familiares y el equipo médico de ocultar al paciente
informacion sobre el diagnéstico y/o pronédstico de su enfermedad %)

- Sobrecarga (escala de Zarit reducida)

PROCEDIMIENTO

La seleccion de los cuidadores principales fue llevada a cabo por los profesionales que
integran la Unidad de Cuidados Paliativos del Area de Salud Valladolid Oeste (Hospital

Universitario Rio Hortega).

Una vez identificados a los cuidadores que cumplian los criterios de elegibilidad, se les
informo de los objetivos del estudio y se les invitd a participar. En caso de aceptaciéon y

tras resolver las posibles dudas, se les entregé el consentimiento informado.

Los datos fueron recogidos en las sucesivas visitas domiciliarias programadas por el
Equipo mediante entrevista. Para facilitar dicha tarea se elaboré un documento que
recopilaba datos sociodemograficos del cuidador, asi como cuestiones relativas al
cuidado y también incluia informacién del paciente, principalmente datos
sociodemograficos y clinicos. Para medir algunas de estas variables se utilizaron

instrumentos validados.



ANALISIS ESTADISTICO

Todos los datos, correctamente anonimizados, se almacenaron en una base de datos
— Excel — y han sido analizados mediante el programa estadistico SPSS. Se realizé un
analisis descriptivo utilizando frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas, y
medias y desviaciones tipicas para las variables cuantitativas. Ademas, para analizar la
relacion entre la sobrecarga del cuidador y diversas variables de interés, se utilizaron el
analisis de varianza (ANOVA) y el coeficiente de correlacién de Pearson. Se ha

considerado una p<0.05 como significativa.

4. RESULTADOS

En el estudio se han incluido un total de 63 pacientes y sus cuidadores principales.

ANALISIS DESCRIPTIVO

En este primer apartado, se ha realizado un analisis descriptivo del perfil del paciente y

del cuidador.

e En cuanto al perfil del paciente:

El 58,7% eran hombres con una edad media de 73,92 afios. Las mujeres representaron

el 41,3% y la edad promedio fue de 74,12 afos (anexo 6 — tablas y graficos 1y 2).

En cuanto al entorno residencial, el 68,3% pertenecian a un entorno rural mientras que

el 31,7% vivian en zonas urbanas (anexo 6 — tabla y grafico 3).

Con relacion al tipo de enfermedad, se observé que el 79,4% de los sujetos tenian un
diagnéstico oncolégico frente al 20,6% que eran pacientes no oncologicos (anexo 6 —

tabla y grafico 4).

La mayor parte de los pacientes (69,8%) se agruparon en las puntuaciones 50 y 60 del
indice de Karnofsky (IK). De ellos, el 44,4% el IK era de 50, es decir, requerian asistencia

médica frecuente y considerables cuidados (anexo 6 — tabla y gréfico 5).



El andlisis de las puntuaciones del indice de Barthel mostré que el 38,1% presentaban
una dependencia severa, el 28,6% moderada y el 14,3% total (anexo 6 — tabla y grafico
6).

En nuestro caso, todos eran NECPAL +, es decir, todos tenian necesidades paliativas
al estar incluidos en el programa del Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos
Domiciliarios. Con respecto al estado evolutivo, se observé que el 19% se encontraban
en el estadio |, el 54% en el estadio Il y el 27% en el estadio lll (anexo 6 — tabla y grafico
7).

En cuanto a la complejidad clinica, se detect6é que el 47,6% eran pacientes altamente
complejos, mismo porcentaje para la categoria de pacientes complejos y solamente el

4,8% eran no complejos (anexo 6 — tabla y grafico 8).

Por ultimo, se analizo6 si el paciente conocia o no el diagnéstico y/o prondstico. El 52,4%
eran conocedores en su totalidad del diagndstico frente al 31,7% que no eran
conocedores de ello y el resto lo conocian parcialmente (anexo 6 — tabla y grafico 9).
Por otro lado, el 61,9% no tenian informacion sobre el prondstico de su enfermedad
frente al 14,3% que si eran conscientes de ello y el resto conocian a medias su situacién

prondstica (anexo 6 — tabla y gréfico 10).

e En cuanto al perfil cuidador principal:

El 79,4% de los cuidadores eran mujeres (anexo 6 — tabla y gréfico 11). El rango de
edad oscil6 entre los 38 y 91 afos y la edad media fue de 64,86 (anexo 6 — tabla y

grafico 12).

El grado de parentesco mas representativo fue el conyuge (55,6%) seguido de los hijos
(36,5%) (anexo 6 — tabla y grafico 13).

El 50,8% sefialaron ser Unicos cuidadores y el resto contaba con el apoyo de cuidadores

secundarios (anexo 6 — tabla y grafico 14).

En cuanto al tiempo dedicado a la prestacion de cuidados, el 63,5% se dedicaban al
cuidado a tiempo completo frente al 36,5% que cuidaban a tiempo parcial (anexo 6 —

tabla y grafico 15).



Con relacion a las ayudas recibidas a la hora de cuidar, el 57,1% no contaban con apoyo
de personas externa (privadas como familiares/amigos) mientras que el 42,9% si
disponian de apoyo (anexo 6 — tabla y grafico 16). Por otro lado, el 65,1% no tenian
ayudas de Sacyl/Servicios Sociales frente al 34,9% que si disponian de estas ayudas

(anexo 6 — tabla y gréfico 17).

En lo referido al pacto de silencio en domicilio, se observé que en el 63,5% no existia
conspiracion de silencio en domicilio frente al 36,5% que si estaba presente esta

situacion (anexo 6 — tabla y gréfico 18).

Finalmente, se analizé la prevalencia de sobrecarga del cuidador y se observé que el
76,2% presentaban sobrecarga intensa (Escala de Zarit =2 17) (anexo 6 — tabla y grafico
19). La puntuacién media en la escala de Zarit reducida fue de 22,86 puntos (anexo 6 —
tabla 20).

Sobrecarga del cuidador principal

23,8% .

76,2%

= Sobrecarga intensa Ausencia de sobrecarga

ANALISIS RELACIONAL

Por otra parte, se ha realizado un analisis estadistico para determinar si existe una
relacion entre la sobrecarga del cuidador y diversas variables de interés. La sobrecarga
percibida por el cuidador puede estar asociada a variables de la situacion del paciente

como a variables vinculadas al cuidador.

e Relaciéon _entre la sobrecarga del cuidador principal y las variables del

paciente: (ver anexo 7)
Los resultados mostraron diferencias significativas entre la sobrecarga del cuidador y
la complejidad clinica del paciente (p=0.000). Los cuidadores que atendian a pacientes

altamente complejos presentaban mas sobrecarga.

Asimismo, se ha obtenido una correlacion significativa y negativa entre la sobrecarga

del cuidador y la situacién pronéstica del paciente (r=-0.267, p=0.034). Menores

10



puntuaciones en la escala de Karnofsky (lo que se traduce en peor estado funcional) se

correspondian con mayor sobrecarga del cuidador.

También se encontraron diferencias significativas entre la sobrecarga del cuidador y
el tipo de patologia (oncoldgica/no oncoldgica) (p=0.011). Asi pues, los cuidadores de

pacientes no oncoldgicos estaban mas sobrecargados.

En cuanto al grado de dependencia del paciente, se observd una correlacion
marginalmente significativa y negativa entre la sobrecarga del cuidador y el nivel de
dependencia (expresado en puntuaciones del indice de Barthel) (r=-0.243, p=0.055), lo
que parece indicar que a menor puntuacion en el indice de Barthel (mas dependencia)

mayor puntuacion en la escala de Zarit reducida (mas sobrecarga).

Igualmente, se ha encontrado una correlacion marginalmente significativa y
negativa entre la sobrecarga del cuidador y la edad del paciente (r=-0.237, p=0.061).
Segun estos datos parece que aquellos cuidadores que presentaban mas sobrecarga

cuidaban a pacientes de menor edad.

La relacién entre la sobrecarga del cuidador y el conocimiento del paciente sobre su

diagnéstico y/o prondstico no resulté ser significativa.

¢ Relacién entre la sobrecarga del cuidador principal y las distintas variables del

cuidador principal: (ver anexo 7)

Los resultados mostraron diferencias significativas entre la sobrecarga de cuidador y
el apoyo de personas externas (p=0.013). Ahora bien, los cuidadores que tenian apoyo
de personas externas (privadas como familiares/amigos) tenian mas sobrecarga. Este

resultado puede ser contradictorio a lo esperado.

Asimismo, se observaron diferencias marginalmente significativas entre la
sobrecarga del cuidador y el tiempo dedicado al cuidado (p=0.069), lo que parece indicar

que los cuidadores a tiempo completo estaban mas sobrecargados.
No se encontraron diferencias significativas entre la sobrecarga del cuidador y la

disponibilidad de ayudas de Sacyl/Servicios Sociales. La situacion de pacto de silencio

en domicilio tampoco parecié mostrar una asociacién significativa con la sobrecarga.
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No se mostraron diferencias significativas entre la sobrecarga y los siguientes

factores: grado de parentesco, numero de cuidadores, edad y sexo del cuidador.

5. DISCUSION

El objetivo de este estudio es conocer la prevalencia de la sobrecarga del cuidador
principal de pacientes atendidos por el Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos
Domiciliarios del Area de Salud Valladolid Oeste e identificar los factores relacionados

con ella. A su vez, se pretende identificar el perfil tanto del paciente como del cuidador.

En nuestro estudio, con la escala de Zarit reducida, se aprecia que el 76,2% de los
cuidadores presentan sobrecarga intensa, con una puntuacién media en dicha escala
de 22,86 puntos. Este resultado es superior al que reporté un estudio madrilefio — 55,4%
— 9 realizado también en cuidadores de pacientes en atencion paliativa domiciliaria.
Asimismo, es ligeramente superior al hallado en otro estudio espafol, dirigido a
cuidadores de personas dependientes "), que manifesté que el 61.9% de los cuidadores

presentaban sobrecarga intensa, con una sobrecarga media de 19.4 puntos.

Castilla-Soto et al. 2 mostraron una puntuaciéon media en la escala de Zarit reducida
de 13 puntos, es decir, los cuidadores no estaban sobrecargados. Este hallazgo puede
explicarse al ser un estudio llevado a cabo en pacientes oncoldgicos al inicio de los
cuidados paliativos y es esperable que el nivel de sobrecarga aumente a medida que el

tiempo transcurre y la enfermedad evolucione.

Cabe senalar que, al revisar la bibliografia sobre nuestro tema de trabajo, nos damos
cuenta de que son pocas las publicaciones que utilizan la escala de Zarit reducida para
valorar la sobrecarga del cuidador, a pesar de haber demostrado ser una buena

(28

herramienta en cuidados paliativos ?®, lo que dificulta poder contrastar los resultados

obtenidos mediante esta escala con la mayoria de la literatura revisada.

Otro de los objetivos que nos planteamos es conocer las caracteristicas de los pacientes
paliativos y de sus cuidadores. Identificar estos perfiles nos ayudara a reconocer aquel
cuidador que tiene mas riesgo de presentar sobrecarga y poner en marcha

intervenciones y estrategias para prevenirla o mitigarla.
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Dentro de este estudio el perfil del paciente es similar a lo observado en

(33)

investigaciones previas *~*: mas de la mitad son hombres con una edad media de 74

anos y predomina el diagnéstico oncolégico.

Por otro lado, el perfil del cuidador corresponde al de una mujer con una edad media
de 64,86 anos y conyuge del paciente. Estas caracteristicas son en parte similares a
las descritas en investigaciones previas: si coinciden en que es una mujer la principal

o 2343 pero la edad promedio en este estudio supera con

encargada del cuidad
creces al de otras publicaciones ®°%). Por otra parte, también coinciden en que suele
ser un familiar de primer grado el que cuida al paciente, no obstante, algunos estudios

sitian a los hijos como los principales encargados del cuidado %34,

Con respecto a la edad del cuidador, cabe mencionar que, sea una persona de edad
avanzada la encargada del cuidado, a menudo, supone no tener la suficiente capacidad
funcional para realizar dicha labor, ya que ellas mismas podrian ser objeto de cuidado y
medidas preventivas ®3®_ No obstante, en el presente estudio no existen diferencias
significativas entre la sobrecarga y la edad del cuidador, hallazgo respaldado por

Miranda do Vale et al. ¢,

Asimismo, en este estudio tampoco se encuentran diferencias significativas entre la
sobrecarga y sexo del cuidador, lo cual concuerda con una investigacion reciente
dirigida a cuidadores de pacientes oncoldgicos en situacion paliativa . Ahora bien,
Felipe Silva et al. ¥ sefialaron que las mujeres presentaban mas sobrecarga que los

hombres.

En acuerdo con lo publicado por Suarez-Rayo et al. ®®, no se identifican diferencias
significativas entre la sobrecarga y el grado de parentesco, es decir, el vinculo entre

paciente y cuidador no parece influir en la sobrecarga del cuidador.

Por otra parte, Miranda do Vale et al.®® describieron no encontrar relacién
estadisticamente significativa entre la sobrecarga del cuidador y tiempo dedicado al
cuidado. Sin embargo, los resultados de nuestro estudio parecen indicar que los
cuidadores tienen mas sobrecarga cuando la prestacion de cuidados es a tiempo

completo.

Segun nuestros resultados, el 50,8% indican ser unicos cuidadores. De igual modo a lo

descrito en otro estudio ®® no se demuestran diferencias significativas entre el
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numero de cuidadores y la sobrecarga. Sin embargo, esta relacion si fue significativa en
un trabajo realizado por Arias-Rojas et al. ®® donde se observo que el 75,8% contaban
con apoyo de otros cuidadores. En dicho trabajo, la ausencia de sobrecarga hallada en
mas de la mitad de los cuidadores puede deberse tanto a no ser el Unico cuidador como
a la funcionalidad del paciente, puesto que la puntuacion media de la escala de

Karnofsky fue de 71.45 puntos y en nuestro caso es de 55,4 puntos.

De hecho, nuestro analisis muestra una correlaciéon negativa y significativa entre la
sobrecarga del cuidador y la situacion prondstica del paciente, valorada con la escala
de Karnofsky. Una puntuacion mayor en esta escala puede explicar un menor nivel de
sobrecarga al ser pacientes paliativos que no estan cerca del final de la vida y son
independientes para realizar ciertas actividades cotidianas. No obstante, Suarez-Rayo
et al. ®® no encontraron diferencias significativas entre la sobrecarga del cuidador y los

resultados obtenidos en dicha escala.

Asimismo, en este estudio existen diferencias significativas entre la sobrecarga y la
patologia del paciente: los cuidadores de pacientes no oncolégicos estan mas
sobrecargados. Este resultado difiere de lo publicado por Ahmad Zubaidi et al. (¥,
quienes mostraron que la sobrecarga del cuidador estaba relacionada con cuidar a

pacientes oncolégicos.

6. CONCLUSIONES

o El perfil del paciente es el de un hombre (58,7%) con una edad media de 74 afnos,
que vive en un entorno rural (68,3%), con diagndstico oncolégico (79,4%),
conocedor en su totalidad del diagnéstico (52,4%), pero no del pronéstico (61,9%).
Mas del 95% son pacientes complejos y altamente complejos, con dependencia
severa (38,1%) y prondstico grave (44,4%). Todos tienen necesidades paliativas y

una mediana de supervivencia de 17.2 meses (54%).

o El perfil del cuidador principal corresponde al de mujer (79,4%) con una edad media
de 64,86 anos, conyuge del paciente (55,6%), unico cuidador (50,8%), a tiempo
completo (63,5%), sin apoyo de personas externas (57,1%), no recibe ayudas de
Sacyl/Servicios Sociales (65,1%) ni existe situacion de pacto de silencio en domicilio
(63,5%).
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e La prevalencia de la sobrecarga del cuidador principal de pacientes en atencion

paliativa domiciliaria es alta. El 76,2% presentan sobrecarga intensa.

¢ En cuanto a factores relacionados con el paciente, se han encontrado diferencias
significativas entre la sobrecarga del cuidador y las variables complejidad clinica y
tipo de patologia (oncolégica/no oncolégica), como también una correlacion
significativa y negativa entre la situacion pronéstica y la sobrecarga. Asimismo, la
correlacién entre el grado de dependencia y la sobrecarga ha sido marginalmente

significativa y negativa.

e Respecto a las distintas variables del cuidador, se han identificado diferencias
significativas entre la sobrecarga del cuidador y el apoyo de personas externas, asi
como diferencias marginalmente significativas entre el tiempo dedicado al
cuidado y la sobrecarga. No se han encontrado diferencias significativas entre la
sobrecarga y las siguientes variables: edad, sexo, grado de parentesco, numero de
cuidadores, disponibilidad de ayudas de Sacyl/Servicios Sociales y situacién de

pacto de silencio en domicilio.

7. LIMITACIONES

Este estudio presenta una serie de limitaciones.

En primer lugar, el pequefio tamafo muestral puede limitar la generalizacién de los
resultados de nuestra investigacion, asi como el corto periodo de tiempo en el que se
ha llevado a cabo y la peculiaridad del ambito asistencial de un Equipo de Soporte de

Cuidados Paliativos Domiciliarios.

Asimismo, la muestra puede no ser representativa de la poblacién de cuidadores al no

haber sido seleccionada aleatoriamente.

Otra una limitacién la constituye el uso de la escala de Zarit reducida para valorar la
sobrecarga del cuidador, puesto que la mayoria de los estudios utilizan la escala de Zarit
de 22 items, este hecho dificulta contrastar nuestros resultados con la mayoria de la
literatura revisada. Ademas, esta version abreviada distingue entre no sobrecarga y

sobrecarga intensa, no contemplando las situaciones de sobrecarga leve.
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8. APLICABILIDAD

Es necesario ampliar el estudio con una mayor muestra y durante un periodo mas

prolongado de trabajo para obtener resultados mas precisos y representativos.

Por otra parte, es necesario mencionar que, son numerosos los estudios que abordan
la sobrecarga del cuidador, pero son pocos los enfocados a cuidadores de pacientes al
final de la vida. Asimismo, se han analizado de forma novedosa algunos datos que

pueden ser utilizados para contrastar otros estudios similares.

Este estudio nos puede ayudar a reconocer mejor la sobrecarga del cuidador y poner
en marcha estrategias para prevenirla o mitigarla. A su vez, manifiesta la necesidad de

programas sociosanitarios que contemplen y fortalezcan el binomio paciente-cuidador.

Esperamos haber contribuido y dejado constancia de la importancia de este tema y
también esperamos que este estudio, aun siendo pequeno, en un futuro sirva de base
para desarrollar o ir mas alla en el estudio de la sobrecarga del cuidador, que cada vez

tiene mas demanda social.

9. CONSIDERACIONES ETICAS

El presente estudio cumple con los principios éticos para investigaciéon médica en seres
humanos de la Declaracion de Helsinki, promulgada por la Asociacion Médica Mundial

(enmienda octubre de 2013) y con lo dispuesto en el Convenio de Oviedo.

La gestion de los datos se ha realizado conforme a lo establecido en la Ley Organica
3/2018, del 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los
Derechos Digitales, y el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que

respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos.

Este proyecto ha obtenido la aprobacién del Comité de Etica de la Investigaciéon con
medicamentos de las Areas de Salud de Valladolid (PI-24-83-APO) (anexo 8).

La participaciéon en este estudio ha sido totalmente voluntaria. Los participantes han

firmado el consentimiento informado para ser incluidos dentro del estudio (anexo 9).
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ANEXO 1. iINDICE DE BARTHEL

ALIMENTACION

INDEPENDIENTE. Capaz de usar cualquier instrumento. Come en un tiempo razonable. 10
AYUDA. Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla... 5
DEPENDIENTE 0
BANO

INDEPENDIENTE. Se lava completo en ducha o bafio. Entra y sale del bafio sin una persona 5
presente.

DEPENDIENTE 0
VESTIDO

INDEPENDIENTE. Se viste, se desnuda y ajusta la ropa. Se ata los zapatos. Se pone braguero o 10
corsé, si lo precisa.

AYUDA. Necesita ayuda pero, al menos, la mitad de las tareas las realiza en un tiempo razonable. 5
DEPENDIENTE 0
ASEO PERSONAL

INDEPENDIENTE. Se lava cara, manos y dientes. Se afeita y maneja el enchufe si usa maquina 10
eléctrica.

DEPENDIENTE 0
DEPOSICION

CONTINENTE. No presenta episodios de incontinencia. Si necesita enemas o supositorios, se arregla 10
solo.

INCONTINENTE OCASIONAL. Episodios ocasionales o necesita ayuda para usar enemas o 5
supositorios.

INCONTINENTE 0
MICCION

CONTINENTE. No presenta episodios de incontinencia. Si necesita sonda o colector, atiende a su 10
cuidado solo.

INCONTINENTE OCASIONAL. Episodios ocasionales. Necesita ayuda en el uso de sonda o colector. 5
INCONTINENTE 0

USO DE RETRETE
INDEPENDIENTE. Usa el retrete o cufa. Se sienta, se levanta solo o con barras. Se limpia y se pone 10
la ropa solo.

AYUDA. Necesita ayuda para mantener el equilibrio, limpiarse o ponerse y quitarse la ropa. 5
DEPENDIENTE 0
TRASLADO SILLON-CAMA

INDEPENDIENTE. No necesita ninguna ayuda. Si usa silla de ruedas, lo hace independientemente. 15
MINIMA AYUDA. Necesita una minima ayuda o supervision. 10
GRAN AYUDA. Es capaz de sentarse, pero necesita mucha asistencia para el traslado. 5
DEPENDIENTE 0
DEAMBULACION

INDEPENDIENTE. Camina, al menos, 50 metros independientemente o con ayudas (bastdn, 15
andador...).

AYUDA. Puede caminar, al menos, 50 metros pero necesita ayuda o supervisién. 10
INDEPENDIENTE SILLA DE RUEDAS. Propulsa su silla de ruedas, al menos, 50 metros. 5
DEPENDIENTE 0
ESCALERAS

INDEPENDIENTE. Sube o baja escaleras sin supervision aunque use barandilla o instrumento de 10
apoyo.

AYUDA. Necesita ayuda fisica o supervisidon para subir o bajar escaleras. 5
DEPENDIENTE 0

PUNTUACION TOTAL

Test de Zarit e Indice Barthel.pdf. Disponible en: https://www.saludcastillayleon.es/profesionales/es/centinelas/programa-general-registro-

2020/factores-riesgo-cansancio-cuidador.ficheros/1548143-Test%20de%20Zarit%20e%20Indice%20Barthel.pdf
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ANEXO 2. iINDICE DE KARNOFSKY

Categoria generales

Capaz de realizar actividades normales
No requiere cuidados especiales

Incapaz de trabajar, puede vivir en casa
y autocuidarse con ayuda variable

Incapaz de autocuidarse. Requiere
cuidados especiales, susceptible de
hospitalizacion. Probable avance ra-
pido de enfermedad

Grado
100

90
80
70

60

50
40

30

20
10
0

Actividad normal. Sin evidencia de enfermedad

Actividad normal. Signos y sintomas leves de enfermedad

Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o sintomas de enfermedad

Cuida de si mismo, pero es incapaz de llevar a cabo una actividad o trabajo normal

Necesita ayuda ocasional de otros, pero es capaz de cuidar de si mismo para la
mayor parte de sus necesidades

Requiere ayuda considerable de otros y cuidados especiales frecuentes
Incapacitado, requiere cuidados especiales

Severamente incapacitado. Indicacion de hospitalizacion, aunque no hay indicios de
muerte inminente

Gravemente enfermo, necesita asistencia activa de soporte
Moribundo
Fallecido

Cartera de servicios 2019.pdf [Internet]. [citado 24 de mayo de 2024]. Disponible en: https://www.saludcastillayleon.es/institucion/es/catalogo-

prestaciones/cartera-servicios/cartera-servicios-atencion-primaria.ficheros/1522344-cartera%20de%20servicios%202019.pdf
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ANEXO 3. NECPAL

PREGUNTA
SORPRESA

¢Se sorprenderia si esta persona SI. NECPALQ
muriese a lo largo del afio NEGATVO
siguiente?

YNo

+ AL MENOS 1 DE LOS SIGUIENTES ==

]

([ [):\p] 39 L2 persona, los profesionales y/o los familiares piensan que
CYXRT\ )Y/ X3 esta persona requiere actualmente medidas paliativas
T3] [0)"W Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, severo, progresivo
FUNCIONAL e irreversible y/o pérdida >30% en indice de Barthel en 6 meses
PERDIDA Impresién clipica de .deterioro nuFricionaI/ponderaI sostenido, severo, Si (\
NUTRICIONAL DA irreversible y/o pérdida >10% de peso en 6 meses < NECPAL™
- POSITIVO
(\ISINIBY >2 enfermedades crénicas condominantes a la enfermedad
MORLIDITAT [
—
22 ingresos urgentes en centros hospitalarios el Gltimo afio
RECURSOS BZ necesidad de curas complejas/intensas continuadas
3\ 1334\ 130):\0 ] Criterios de severidad y/o progresién de enfermedad crénica oncoldgica,
I , cardiaca, hepatica, I logica (d i
FX/X\7 7o)\ Pulmonar, cardiaca, hepatica, renal o neuroldgica (demencia) i
PS Parametros afectados y i} .
Pregunta - Necesidades identificadas Estadio | Estadio I Estadio Il
sorpresa « Declive funcional +«PS + -PS + -PS +

« Declive nutricional

» Multimorbilidad

« Aumento uso recursos
* Indicadores especificos

INSTRUMENT-NECPAL-4.0-2021-ESP.pdf.
NECPAL-4.0-2021-ESP.pdf

Disponible en:

1-2 parametros 3-4 pardmetros
- Mediana:

17.2 meses

5-6 pardmetros

+Mediana:
3.6 meses

«Mediana:
38 meses

https://www.catedrapaliativos.com/media/42/media_section/6/5/5465/INSTRUMENT-
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ANEXO 4. IDC-Pal

Nivel de

w Elementos complejidad* Si | No
‘% 1.1a  Paciente es nifio/a o adolescente AC
§ 1.1b  Paciente es profesional sanitario ©
% 1.1c  Rol socio-familiar que desempefia el/la paciente ©
i 1.1d  Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas €
— |1.1e Paciente presenta problemas de adiccién recientes y/o activos ©
1.1f  Enfermedad mental previa ©
1.2a  Sintomas de dificil control AC
1.2b  Sintomas refractarios AC
8 1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico AC
£ |1.2d Situacién de dltimos dias de dificil control AC
\g 1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
g |1.2f  Descompensacion aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente terminal no oncoldgico
% 1.2g Trastorno cognitivo severo
[aV)

1.2i  Existencia de comorbilidad de dificil control
1.2j  Sindrome constitucional severo

©
C
1.2h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional ©
C
€
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado C

_ | 1.8a Paciente presenta riesgo de suicidio AC
s § 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
§ 'g 1.3c  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
n g 1.3d  Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia C
f % 1.3e  Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico ©
= 1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo €
2.2 Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
2b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
2.c  Familia disfuncional AC
2.d  Claudicacién familiar AC
2.e  Duelos complejos ©
2.f  Limitaciones estructurales del entorno AC
E 3.1a  Aplicacién de sedacion paliativa de manejo dificil AC
‘% .g_ 3.1b  Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos
;»_‘_3 §' 3.1c Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones
;: 3.1d  Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacién
o |3.2a Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
o g cifico en domicilio ¢
o é 3.2b  Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C

*Nivel de complejidad  C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacién: No complejal_]  Compleja[ ] Altamente Compleja[_]

Intervencion de los recursos avanzados/especificos: ~ Si [] No []

Salvador Comino MR, Garrido Torres N, Perea Cejudo |, Martin Rosellé ML, Regife Garcia V, Fernandez Lopez A. El valor del Instrumento Diagndstico
de la Complejidad en Cuidados Paliativos para identificar la complejidad en pacientes tributarios de cuidados paliativos. Medicina Paliativa. octubre de

2017;24(4):196-203.
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ANEXO 5. ESCALA DE ZARIT REDUCIDA

1. ;Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no tiene tiempo
suficiente para usted mismo?
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

2. iSe siente estresada(o) al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener ademés que atender otras
responsabilidades? (P. ej., con su familia o en el trabajo)
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

3. (Cree que la situacién actual afecta a su relacién con amigos u otros miembros de su familia de
una forma negativa?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
4. ;Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente?
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
5. Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar/paciente?
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

6. Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar/paciente
se manifest6?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
7. En general, ;se siente muy sobrecargada(o) al tener que cuidar de su familiar/paciente?
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5

Gort AM, March J, Gdmez X, de Miguel M, Mazarico S, Ballesté J. Escala de Zarit reducida en cuidados paliativos. Medicina Clinica. 1 de mayo de

2005;124(17):651-3.
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ANEXO 6. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS

PACIENTE
e SEXO
Frecuencia | Porcentaje Sexo
(%)
Hombre 37 58,7 413%
Mujer 26 41,3 \ ’58,7%
Total 63 100,0
= Hombre = Mujer
Tabla 1. Datos sexo Gréfico 1. Distribucién por sexo
e EDAD
Minimo 19
Edad
y -y 25
Maximo 99
20
Media | hombre 73,92 15
2 10
mujer 74,12 =

[19, 29] (29, 39] (39, 49] (49, 59] (59, 69] (69, 79] (79, 89] (89, 99]
Edad

5
total 74,00 . —__-.

Desviacion tipica 16,132

Gréfico 2. Distribucién por edad
Tabla 2. Datos edad

e ENTORNO RURAL/URBANO

Rural/Urbano

Frecuencia @ Porcentaje
(%)

Rural 43 68,3 I
68,3%
Urbano 20 31,7 v

Total 63 100,0

= Rural = Urbano

Tabla 3. Datos lugar de residencia Gréfico 3. Distribucion segun lugar de residencia

e ONCOLOGICO/ NO ONCOLOGICO

Oncolégico/No oncolégico
Frecuencia Porcentaje

. 20,6%
(%)
No 13 20,6 \ ’
oncolégico
Oncolégico 50 79,4 79,4%

Total 63 100,0 = No oncolégico = Oncolégico

Tabla 4. Datos tipo de patologia Gréfico 4. Distribucién segun tipo de patologia
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iNDICE DE KARNOFSKY

Frecuencia @ Porcentaje
(%)
30 3 4,8
40 6 9,5
50 28 44,4
60 16 254
70 2 3.2
80 6 9,5
90 2 3,2
Total 63 100,0
Tabla 5. Datos IK
Indice de Karnofsky (IK)

Minimo 30
Maximo 90
Media 55,40
Desviacion tipica 13,299

Tabla 5.1. Datos IK

0

indice de Karnofsky

Puntuaciones IK

Gréfico 5. Distribucién segun IK

GRADO DE DEPENDENCIA (iNDICE DE BARTHEL)

Frecuencia  Porcentaje

(%)
No 9 14,3
dependencia
Dependencia 3 4,8
leve
Dependencia 18 28,6
moderada
Dependencia 24 38,1
severa
Dependencia 9 14,3
total
Total 63 100,0

Tabla 6. Datos grado de dependencia

Indice de Barthel

No Dependencia Dependencia Dependencia Dependencia
dependiente leve moderada severa total

Grado de dependencia

Gréfico 6. Distribucién segun grado de dependencia

NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTADIOS NECPAL

Frecuencia Porcentaje
(%)
Estadio | 12 19,0
Estadio Il 34 54,0
Estadio lll 17 27,0
Total 63 100,0

Tabla 7. Datos estadios NECPAL

27

Estadios NECPAL

19,0%

54,0%

= Estadiol = Estadioll = Estadio III

Gréfico 7. Distribucién segun estadios NECPAL



COMPLEJIDAD CLINICA (IDC-Pal)

Frecuencia
No complejo 3
Complejo 30
Altamente 30
complejo
Total 63

Tabla 8. Datos complejidad clinica

Frecuencia
No 20
Parcialmente 10
Totalmente 33
Total 63

Porcentaje
(%)

47,6
47,6

100,0

Porcentaje
(%)
31,7
15,9
52,4

100,0

Tabla 9. Datos conocimiento sobre el diagnéstico

CONOCIMIENTO SOBRE EL PRONOSTICO

Frecuencia
No 39
Parcialmente 15
Totalmente 9
Total 63

Porcentaje
(%)
61,9
23,8
14,3
100,0

Tabla 10. Datos conocimiento sobre el pronéstico

28

Complejidad clinica
4,8%

47,6%
47,6%

-

= No complejo = Complejo = Altamente complejo

Gréfico 8. Distribucién segun complejidad clinica

CONOCIMIENTO SOBRE EL DIAGNOSTICO

Conocimiento sobre el
diagnéstico

52.4% \ ';

= No conoce diagnéstico

15,9%

= Conoce parcialmente diagndstico

= Si conoce diagnéstico

Gréfico 9. Distribucién segun conocimiento
del diagnéstico

Conocimiento sobre el
prondstico

14,3%

> |
23,8% \’)’ 61.9%

= No conoceprondstico

« Conoce parcialmente pronéstico

= Si conoceprondstico

Gréfico 10. Distribucién segun conocimiento
del pronéstico



CUIDADOR PRINCIPAL

e SEXO
Frecuencia Porcentaje
(%)
Hombre 13 20,6
Mujer 50 79,4
Total 63 100,0
Tabla 11. Datos sexo
e« EDAD
Minimo 38
Maximo 91
Media 64,86
Desviacioén tipica 12,503

Tabla 12. Datos edad
¢ GRADO DE PARENTESCO

Frecuencia | Porcentaje
(%)

Cényuge 35 55,6
Hijos 23 36,5
Hermanos 2 32
Otros 3 4.8
Total 63 100,0

Tabla 13. Datos grado de parentesco

Sexo

20,6%

.

79,4%v

« Hombre = Mujer

Gréfico 11. Distribucién por sexo

25
20

Edad
15
10

0 I

[38,48] (48,58] (58,68] (68,78] (78,88] (88,98]
Edad

Frecuencia

Gréfico 12. Distribucién por edad

Grado de parentesco

3,2% 48%

@D

=Cényuge - Hijos = Hermanos = Otros

Gréfico 13. Distribucion segun grado de parentesco

e NUMERO TOTAL DE CUIDADORES

Frecuencia Porcentaje

(%)
1 32 50,8
2 17 27,0
3 13 20,6
4 1 16
Total 63 100,0

Tabla 14. Datos nimero total de cuidadores

N.2 total de cuidadores
1,6%

"l

- 50,8%
27,0%\/

«1 =2 =3 = 4

Gréfico 14. Distribucién segun n.° total de cuidadores
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e TIEMPO DEDICADO AL CUIDADO DEL PACIENTE

Frecuencia
Tiempo 40
completo
Tiempo 23
parcial
Total 63

Porcentaje
(%)
63,5

36,5

100,0

Tabla 15. Datos sobre el tiempo dedicado al cuidado

e APOYO DE PERSONAS EXTERNAS

Frecuencias | Porcentaje

No apoyo 36
Si apoyo 27
Total 63

(%)
571

42,9

100,0

Tabla 16. Datos apoyo de personas externas

Tiempo dedicado al
cuidado del paciente

36,5%

63,5%

(\

= Tiempo completo = Tiempo parcial

Gréfico 15. Distribucién segtn tiempo dedicado
al cuidado

Apoyo de personas
externas

42,9%

57,1%

e

= No apoyo

= Siapoyo

Gréfico 16. Distribucion segtin apoyo de personas externas

e AYUDAS DE SACYL/SERVICIOS SOCIALES

Frecuencia
No tiene 41
ayudas
Si tiene 22
ayudas
Total 63

Porcentaje
(%)
65,1

34,9

100,0

Tabla 17. Datos ayudas Sacyl/Servicios Sociales

30

Ayudas Sacyl/Servicios
Sociales

34,90/’.
o

= No tiene ayudas

= Sitiene ayudas

Gréfico 17.  Distribucién
Sacyl/Servicios Sociales

segun ayudas



e SITUACION DE PACTO DE SILENCIO EN DOMICILIO

Situacién de pacto de
silencio en domicilio
Frecuencias = Porcentaje

(%) 36,59
No hay 40 63,5 5%
pacto de
silencio \v 63,5%
Si hay pacto 23 36,5
de silencio
Total 63 100,0 = No hay pacto de silencio = Sihay pacto de silencio
Tabla 18. Datos pacto de silencio en domicilio Grafico 18. Distribucion segtn pacto de silencio en domicilio

e SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL (ESCALA DE ZARIT REDUCIDA)

Sobrecarga del cuidador

Frecuencia Porcentaje pr1nc1pal
(%)
23,8%
Sobrecarga 48 76,2
intensa
Ausencia de 15 23,8 v
sobrecarga 76,2%
Total 63 100,0
= Sobrecarga intensa = Ausencia de sobrecarga
Tabla 19. Datos sob del cuidad
e alos sobrecarga del culdador Gréfico 19. Distribucién segtin sobrecarga del cuidador
Escala de Zarit reducida
Minimo 7
Maximo 35
Media 22,86
Desviacion tipica 7,896

Tabla 20. Datos escala de Zarit reducida
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ANEXO 7. ANALISIS RELACIONAL

Analisis de la sobrecarga del cuidador con variables del paciente:

Correlacion de Pearson entre sobrecarga del cuidador (escala de Zarit reducida)
y edad del paciente.

Correlaciones

Edad
Escala de Zarit  Correlacion de Pearson -,237
Sig. (bilateral) ,061
N 63

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de
Zarit reducida) y paciente oncolégico/no oncoldgico.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
No oncolégico 13 27,77 8,012 14 35
Oncoldgico 50 21,58 7,423 7 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit
Suma de Media
cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 395,227 1 395,227 6,947 ,011
Intra-grupos 3470,488 61 56,893
Total 3865,714 62

Correlacion entre sobrecarga del cuidador (escala de Zarit reducida) e indice de
Karnofsky (prondstico)

Correlaciones

indice de

Karnofsky
Escala de Zarit Correlacion de Pearson -,267(*)
Sig. (bilateral) ,034
N 63
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Correlacion de Pearson entre sobrecarga del cuidador (escala de Zarit reducida)
y grado de dependencia (indice de Barthel).

Correlaciones

Prueba de
Barthel (grado
de
dependencia)
Escala de Zarit Correlacién de Pearson -,243
Sig. (bilateral) ,055
N 63

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de
Zarit reducida) y complejidad clinica (IDC-Pal)

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
Complejo 30 19,07 6,878 7 35
Altamente complejo 30 26,67 7,275 14 35
Total 60 22,87 7,997 7 35
ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 866,400 1 866,400 17,289 ,000
Intra-grupos 2906,533 58 50,113
Total 3772,933 59

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de
Zarit reducida) y conocimiento sobre el diagnéstico.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
No conoce diagnéstico 20 21,80 7,186 14 35
Conoce parcialmente
diagndstico 10 24,10 6,262 14 33
Si conoce diagnostico 33 23,12 8,824 7 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
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ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 40,099 2 20,050 314 ,731
Intra-grupos 3825,615 60 63,760
Total 3865,714 62

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y conocimiento sobre el prondstico.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
No conoce prondstico 39 21,72 7,650 10 35
Conoce parcialmente
prondstico 15 23,13 6,266 15 35
Si conoce prondstico 9 27,33 10,368 7 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 232,084 2 116,042 1,916 ,156
Intra-grupos 3633,631 60 60,561
Total 3865,714 62

Analisis de la sobrecarga del cuidador con variables del cuidador:

Correlacion de Pearson entre sobrecarga del cuidador (escala de Zarit reducida)
y edad del cuidador.

Correlaciones

Escala de
Zarit
Edad del cuidador ~ Correlacion de Pearson -138
principal ’
Sig. (bilateral) ,281
N 63

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de
Zarit reducida) y sexo del cuidador
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Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
Hombre 13 21,31 7,994 7 34
Mujer 50 23,26 7,902 10 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 39,325 1 39,325 ,627 ,432
Intra-grupos 3826,389 61 62,728
Total 3865,724 62

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y grado de parentesco.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion

N Media tipica Minimo Maximo
Conyuge 35 22,86 7,945 7 35
Hijo 23 21,65 7,825 10 35
Total 58 22,38 7,851 7 35

ANOVA Escala de Zarit
Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 20,152 1 20,152 ,323 572
Intra-grupos 3493,503 56 62,384
Total 3513,655 57

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y numero de cuidadores

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
Media tipica Minimo Maximo
1 32 22,63 8,575 7 35
2 17 23,00 7,681 14 35
3 13 23,69 7,052 14 34
Total 62 22,95 7,925 7 35
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ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 10,586 2 5,293 ,082 ,922
Intra-grupos 3820,269 59 64,750
Total 3830,855 61

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y tiempo dedicado al cuidado del paciente.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
Tiempo completo 40 24,23 8,188 7 35
Tiempo parcial 23 20,48 6,894 10 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 205,000 1 205,000 3,416 ,069
Intra-grupos 3660,714 61 60,012
Total 3865,714 62

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y apoyo de personas externas

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
No apoyo 36 20,75 7,213 7 35
Si apoyo 27 25,67 8,019 14 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit
Suma de Media
cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 372,964 1 372,964 6,514 ,013
Intra-grupos 3492,750 61 57,258
Total 3865,714 62
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Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y disponibilidad de ayudas Sacyl/Servicios Sociales.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
N Media tipica Minimo Maximo
No tiene ayudas 41 21,95 7,466 7 35
Si tiene ayudas 22 24,55 8,562 14 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 96,357 1 96,357 1,559 217
Intra-grupos 3769,357 61 61,793
Total 3865,714 62

Datos descriptivos y prueba ANOVA entre sobrecarga del cuidador (escala de

Zarit reducida) y pacto de silencio en domicilio.

Descriptivos Escala de Zarit

Desviacion
Media tipica Minimo Maximo
No hay pacto de silencio 40 22.20 8,501 7 35
Si hay pacto de silencio 23 24.00 6,742 14 35
Total 63 22,86 7,896 7 35
ANOVA Escala de Zarit

Suma de Media

cuadrados gl cuadratica F Sig.
Inter-grupos 47,314 1 47,314 ,756 ,388
Intra-grupos 3818,400 61 62,597
Total 3865,714 62
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INTRODUCCION

Asumir el rol de cuidador, a menudo, deriva hacia una situacion de sobrecarga que influye de forma negativa en las diferentes esferas de la vida. Esa

sobrecarga, de forma prolongada, conlleva a un estado de agotamiento fisico y mental convirtiendo al cuidador en la “segunda victima” de la enfermedad

» Conocer la prevalencia de la sobrecarga del .
cuidador principal de pacientes incluidos en un
Programa de Cuidados Paliativos Domiciliarios.

* Analizar el perfil del paciente y del cuidador
principal.

« Identificar los posibles factores asociados con la
sobrecarga del cuidador.

OBJETIVOS MATERIAL Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO. Descriptivo, cuantitativo, observacional, transversal, correlacional, no
aleatorio.

POBLACION. Cuidadores principales de pacientes en seguimiento por el Equipo de Soporte
de Cuidados Paliativos Domiciliarios del HURH.

CRITERIOS DE INCLUSION. Cuidadores principales de pacientes adultos incluidos en un
Programa de Cuidados Paliativos Domiciliarios, independientemente de su estado o causa.

CRITERIOS DE EXCLUSION. Cuidadores que realizan el cuidado de manera puntual y que
no son considerados como figura de cuidador principal. Cuidadores remunerados
profesionales o no.

PROCEDIMIENTO. Los datos fueron recogidos en las sucesivas visitas domiciliarias
programadas por el Equipo mediante entrevista. El analisis estadistico se realiz6 con SPSS.

RESULTADOS

v' Se han incluido 63 pacientes y sus cuidadores principales.

PERFIL DEL PACIENTE

PERFIL DEL CUIDADOR PRINCIPAL

Hombre (58,7%) con una edad media de 74 afios, que vive en un entorno
rural (68,3%), con diagnostico oncolégico (79,4%), conocedor en su
totalidad del diagnéstico (52,4%), pero no del prondstico (61,9%). Mas del
95% son pacientes complejos y altamente complejos, con dependencia
severa (38,1%) y con pronostico grave (44,4%). Todos tienen necesidades
paliativas y una mediana de supervivencia de 17.2 meses (54%).

Edad

oncologico/no oncoldgico

20,6%

[19, 291 (29, 39] (39, 49] (49, 59] (59, 69] (69, 79] (79, 89] (89, 99]
Edad

mll
’ o I s

® Onoo logico Noon o logico

« Variables que mostraron diferencias significativas con la puntuacién en
la escala de Zarit reducida (sobrecarga del cuidador):

Mujer (79,4%) con una edad media de 64,86 afios, conyuge del paciente
(55,6%), unico cuidador (50,8%), a tiempo completo (63,5%), sin apoyo
de personas externas (57,1%), no recibe ayudas de Sacyl/Servicios
Sociales (65,1%) y no hay situacion de pacto de silencio en domicilio
(63,5%).

Q Prevalencia de la sobrecarga del cuidador principal: 76,2%.

Sexo Sobrecarga del cuidador principal

206% 23,8%

76,2%

79,4%

® Mujer ® Hombre m Sobrecarga intensa Ausen cia de so brecarga

+ Variable que mostré una correlacion significativa y negativa con la
puntuacion en la escala de Zarit reducida (sobrecarga del cuidador):

ANOVA indice de
Sig. Karnofsky
Complejidad clinica del paciente — Zarit ,000 Correlacion de -,267
Zarit Pearson

Tipo de patologia (oncolégica/ no ,011 Sig. (bilateral) ,034

oncolégica) — Zarit

Apoyo de personas externas — Zarit ,013 N 63

CONCLUSIONES )
BIBLIOGRAFIA

« El perfil del paciente corresponde al de un hombre, con una edad promedio de 74 afios y con diagndstico oncoldgico.
« El perfil del cuidador con tendencia a sobrecarga es una mujer, con una edad media de 65 afios y conyuge del paciente.
* Los cuidadores principales de pacientes en atencion paliativa domiciliaria presentan, en su mayoria, sobrecarga intensa.

» Se han encontrado que factores como el tipo de patologia, la complejidad clinica y la situacion pronoéstica del paciente, asi como
disponer de una red de apoyo formal e informal influyen en el grado de sobrecarga percibido por el cuidador.
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