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Objetivo: Conocer si una intervencion puede mejorar el soporte social, es efectiva para disminuir la
sobrecarga de los cuidadores principales de los pacientes del programa de atencién domiciliaria
(ATDOM) y mejorar la calidad de vida.

Material y métodos

Disefio: Ensayo de intervencién comunitaria, controlado, multicéntrico, aleatorizado con asistencia por

conglomerados.

Poblacién: Cuidadores principales informales de pacientes ATDOM, mayores de 18 afios, con historia en

los centros de Atencién Primaria participantes. Analizamos los 203 pacientes incluidos.

Medidas a)Cuidador: sociodemograficas, test de Zarit abreviada, test de MOS y SF-12, Escala de

Goldberg, Apgar familiar, Escala de estrés psicosocial, patologias crénicas.
b) Paciente dependiente: sociodemogréficas, Indice de Barthel, test de Pfeiffer

Intervencion: grupo intervencion: 1 sesion individual, 1 sesion familiar y 4 de educacion grupal. El

grupo control recibira la atencion habitual en ATDOM.

Andlisis estadistico: Se comparan los grupos de estudio antes y después de la intervencion para las
variables dependientes; comparando medias con el test t de student en las variables cuantitativas y

mediante Xi? en el caso de variables cualitativas.
Resultados

Los cuidadores del grupo intervenciobn mejoran el apoyo social con diferencias estadisticamente
significativas respecto al grupo no intervencion, sin diferencias por el agotamiento del cuidador y la
dimension fisica de la calidad de vida. La dimension mental de la percepcion de la propia salud mejora
en el grupo intervenciéon, pero no cuando la comparamos con el grupo no intervencion. Hay diferencias

en la escala ansiedad — depresién entre grupos.
Conclusiones

Mejora el apoyo social con la intervencion, pero s6lo mejoran parametros que miden las dimensiones
psicolégicas y mentales de la salud del cuidador, sin cambios en los parametros de las dimensiones

fisicas.

El aumento de la esperanza de vida no s6lo ha provocado un incremento del nimero total de personas
ancianas, sino también un aumento de la tasa de dependencia en este colectivo. Esta dependencia se
traduce en un declive fisico que comporta necesidades de atencion psicosocial y sanitaria, y que sitGan

a la persona mayor en un nivel de inferioridad en un mundo rapidamente cambiante.



La familia continta siendo la fuerza principal de la atencion a las personas mayores dependientes, a
pesar de la existencia, a veces deficitaria, de servicios de soporte formal (profesionales)®. El apoyo
familiar constituye la principal fuente de apoyo informal de la persona mayor y resulta ser un claro
predictor de su continuidad en la comunidad de residencia y de la demora y evitacion del ingreso en
una institucion®. Cuando se trata de analizar las consecuencias que tiene el hecho de ser el cuidador
principal de una persona dependiente una de las palabras clave es la sobrecarga Y. Cuando la
activacion emocional que puede provocar la sobrecarga es muy intensa, muy frecuente o cuando se
mantiene durante mucho tiempo, la salud, el bienestar y el comportamiento del cuidador pueden
afectarse Y. Por eso, se ha considerado importante la evaluacion del bienestar psicolégico, un
componente central de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ©. Algunos estudios
sugieren que la investigaciéon sobre la salud de los cuidadores debe complementarse con medidas de

la calidad de vida o de aspectos relacionados ©.

En un estudio realizado en nuestro d&mbito sobre la sobrecarga de los cuidadores informales‘”,
observamos que: El apoyo social recibido esta relacionado con la sobrecarga del cuidador, es decir,
incidiendo en el apoyo social podemos mejorar el grado de sobrecarga del cuidador y también

mejorariamos su calidad de vida.

En diferentes trabajos publicados en los ultimos afios sobre cuidadores de pacientes con accidente
vascular cerebral © demenciat*®** 1213141516170 v asquizofrenia ‘® se demuestra que se puede
mejorar el apoyo a los cuidadores informales con una intervencion reglada. Un estudio realizado en la
Atencion Primaria sobre los cuidadores de los pacientes dependientes en Atencion Domiciliaria,

corrobora la efectividad de una intervencién multidisciplinaria @,

Ante la importancia del envejecimiento en nuestra poblacién y la insuficiente cobertura formal de las
curas del paciente dependiente - tanto en costes como en personal - cobra una gran importancia la
accion de los cuidadores informales. Para conseguir una acciéon prolongada y efectiva de los cuidadores
informales, tenemos que conseguir evitar, si es posible, la sobrecarga que estos cuidadores

experimentan y mejorar su calidad de vida, fomentando su bienestar psicoldgico.

El objetivo de nuestro trabajo es analizar el efecto de una intervencion multifactorial y multidisciplinar,
llevada a cabo por profesionales de Atencidon Primaria, sobre los cuidadores de los pacientes
dependientes porque, a partir de la mejora del apoyo social, mejore también el agotamiento y calidad

de vida de los mismos.

Ensayo de intervencidbn comunitaria, controlado, multicéntrico, aleatorizado con asignacion por
conglomerados (EAP) en personas cuidadoras informales, realizado en 9 centros de Atencién Primaria

de las comarcas del Valles.



Se seleccionaron los cuidadores principales informales, de mas de 18 afios, de pacientes en Atencion
Domiciliaria (ATDOM), identificados en la historia clinica informatizada, que realizan actividades de
cuidador de forma desinteresada, que no hacen de cuidadores durante periodos intermitentes, ni han
iniciado su actividad hace menos de 1 afo, ni tienen problemas de comunicaciéon (problemas
psiquiatricos, demencia, sordera) que impiden realizar la entrevista y que hayan dado su

consentimiento para participar en el estudio.

El calculo del tamafo de la muestra se realiz6 asumiendo que era clinicamente relevante una diferencia
de 4 puntos en el test de Zarit reducido entre el inicio y el final de la intervenciéon. La desviacion
estandar en el test de Zarit reducido en un estudio realizado en Catalufia era de 7.32. Aceptando un
riesgo alfa de 0.05 y un riesgo beta de 0.2 en un contraste bilateral y un porcentaje de pérdidas y
abandonos del 20%, se precisan 64 sujetos en cada grupo. Como la unidad de aleatorizacion es el EAP,
considerando segun la revision de la literatura “%?*?? un coeficiente de correlacién intraclase de 0.05,
y un numero medio de cuidadores principales informales de pacientes en ATDOM por EAP de 25, el
efecto disefio es de 2.2, de manera que se necesitan en total 282 cuidadores principales informales de
pacientes en ATDOM. Se presentan los datos relativos a los 203 cuidadores ya incluidos en la base de

datos definitiva, después de los controles de calidad pertinentes.

Mediante explotacion de la historia clinica electrénica, obtenemos los listados de personas que tenemos
identificados como cuidador principal en la historia de los pacientes en ATDOM vy aleatorizaremos por

muestreo aleatorio simple para obtener los participantes.

Una vez identificados los sujetos de estudio, se realizara la aleatorizaciéon por Equipos de Atencién

Primaria, para distribuirlos en grupo intervenciéon y grupo no intervencion.
Se realizé una evaluacion previa al inicio en la que se registraron variables del cuidador:

Dependientes: el apoyo social, que medimos con el test de MOS®?, la calidad de vida la medimos con el

cuestionario de salud SF-12%%?® y |a sobrecarga del cuidador se evalla con el test de Zarit abreviado
(26)

Independientes: Sociodemograficas (edad, sexo, estado civil, estado laboral, nivel cultural), tiempo de

lleva en el rol de cuidador (en meses), escala de ansiedad-depresiéon de Goldberg®’*®

, familiares
(estructura familiar, etapa del ciclo vital, red social, funcién familiar que se mide con cuestionario de
Apgar familiar®), y los acontecimientos vitales estresantes medidos con la escala de reajuste social
de Holmes i Rahe ©°3%),

También se registraron variables del paciente cuidado: sociodemogréficas (edad, sexo, estado civil,
estado laboral, nivel cultural), grado de dependencia para las actividades de la vida diaria (AVD)
(escala de Barthel)®?, estado cognitivo (test de Pfeiffer)©®**? causa de inclusién en el programa
ATDOM y escala analdgica visual para estado de animo (valoracién entre 0-100) y para la valoracion

subjetiva de la salud (entre O — 100).



Medicién de los test:

Reajuste social de Holmes i Rahe: Lista de acontecimientos vitales “* que pueden causar estrés o

malestar a la persona. Cada acontecimiento tiene asignada una puntuacion, en funcion de su dificultad
de adaptacion o ajuste de la persona que lo sufre. A mas puntuacién, mas motivos de estrés y por
tanto mas dificultades en la adaptacién a los mismos. ©%3V

Test de MOS: Test que mide el apoyo social del que dispone una persona. Consta de 20 items, uno que
mide el tamafio de la red social y otros 19 que valoran 4 dimensiones de apoyo (emocional - afectivo,
informacional - confidencial, instrumental y de interaccidén social positiva) y una dimensién global, son
situaciones de la vida diaria, valoradas en escala de Likert, con 5 probables respuestas y que puntldan
entre 1 y 5. El punto de corte es de 57. Cuanto mas alta es la puntuacién, mas apoyo social recibe

aquella persona. “®

Cuestionario de calidad de vida percibida, SF-12: Test que consta de 12 items, con puntuaciones
variables, que miden la autopercepcién de salud y bienestar del paciente. Explora diferentes
dimensiones de calidad de vida, que se resumen en dos: dimension fisica y dimensién psiquica. A

mejor puntuacién en el test, mejor autopercepcién de la salud ©*

Test de Zarit abreviado: Test que evalla la sobrecarga del cuidador principal. Consta de 7 preguntas,

con un rango de puntuacion entre 1 y 5. Cuanto mas elevada la puntuacién, mas nivel de carga
(26)

presenta el cuidador principal. ElI punto de corte es 17
Una vez realizada la entrevista, se inicid la intervencion, realizada por los profesionales de Atencion

Primaria, destinada a actuar y potenciar el apoyo social que recibe el cuidador.

En el Grupo Intervencién, se realizaron las siguientes actividades:

a) Intervenciéon individual especifica, es una sesion de counselling al cuidador, dandole conocimientos
sobre recursos formales existentes, publicos y privados de forma individualizada, con entrega de
material segun las necesidades de cada caso y apoyo emocional (dimensién instrumental / emocional).
En estas sesiones se identifican y priorizan los principales problemas que tiene el cuidador para llevar
a cabo correctamente su tarea de cuidado. También investigamos qué personas de la familia

convocamos a la intervencién familiar. Cada sesion tiene 90 minutos de duracion.

b) Intervencion familiar. Counselling familiar en 1-2 sesiones (trabajamos la dimension informacional /
confidencial, emocional e interacciéon social positiva). Las sesiones son de 90 minutos de duracion. En
estas sesiones explicamos la importancia del cuidador para la continuidad del paciente en el domicilio y

las repercusiones que tiene.

¢) Educacién grupal. Trabajamos la dimensién informacional /confidencial / emocional / interacciéon



social positiva. Las sesiones se establecen con un tiempo de ejecucion adecuado al tiempo disponible

del cuidador. 4 sesiones de 60 minutos.

También se realiza un seguimiento telefénico con una frecuencia de un mes y se facilita un teléfono

directo de contacto, para que el cuidador pueda realizar las consultas pertinentes en caso de crisis.

En el Grupo No Intervencidn se realiza el seguimiento habitual que reciben estos pacientes en su
centro de salud. Es decir, la atencidon especifica en momentos de crisis, asi como mantener la relacion
médico- enfermera- cuidador, para facilitar el seguimiento y evolucién del paciente, mediante las
visitas programadas al domicilio. Se ofertaran, como es habitual, los recursos que puedan necesitar y
se realizardan todas las actividades sobre cuidadores que se estuvieran realizando en los centros,

previamente a nuestro estudio.

En ambos grupos, se realizard una segunda entrevista por el encuestador independiente. En el grupo
intervencion a la finalizaciéon de las actividades regladas y en el grupo control en un momento

temporal simultaneo a la del grupo intervencién (encuesta telefénica)

Se efectla estadistica descriptiva de todas las variables recogidas. Se realiza el test de t de Student y
de Mann-Whitney para la comparacion de medias entre dos categorias, ANOVA per a la comparaciéon de
medias entre mas de dos categorias, chi-quadrado para la comparacion de dos variables categodricas y
chi-quadrado de tendencia cuando una de las variables categoricas sea ordenada. Se realiza un analisis
inicial de comparabilidad de los grupos de estudio para asegurarnos de la homogeneidad de las
poblaciones. Todos los andlisis se realizan con intencién de tratar. La muerte o institucionalizacién del
paciente dependiente seran considerados como final del estudio. Todas las pruebas estadisticas se
realizan con un nivel de confianza del 95% a nivel bilateral y los paquetes estadisticos que se utilizaran

para el analisis de los datos seran el SPSS para Windows version 15.

Han participado en el estudio 203 cuidadores, 110 en el grupo intervencién y 93 en el grupo No
intervencion. En el grupo intervencion hubo 8 pérdidas antes de la primera entrevista (3 exitus, 3 que
decidieron no participar, 2 institucionalizados) y 7 en el grupo no intervencion (3 exitus, 2 decidieron
no participar, 1 institucionalizado, 1 cuidadora profesional). En el periodo de intervencion y segunda
entrevista, hubo 12 abandonos en el grupo intervencion (5 exitus, 2 institucionalizaciones, 5 que
decidieron dejar el estudio) y 8 en el grupo no intervencion (3 exitus, 1 institucionalizacion y 4

decidieron dejar el estudio). No habia diferencias entre los grupos.

En la tabla 1, mostramos la comparabilidad inicial para las variables sociodemogréaficas y clinicas de
interés entre los dos grupos de estudio respecto a los cuidadores, mientras que en la tabla 2
mostramos los datos que se refieren a los pacientes dependientes. Los grupos eran homogéneos para
todas las variables estudiadas, excepto para la valoracion del test de Pfeiffer en los pacientes

dependientes, que estaba mas alterada en el grupo no intervencion.



Variable Intervencion No intervencion p-value
Mujeres (%) 87,7 81,52 NS
Edad (u%DE) 64,45+12,95 63,16+14,8 NS
Parentesco (%)
C6 33,3 26,3
onyuge )
51,1 NS
59,2
Hijo
Tiempo cuidando (u£DE) 8,52+ 7,7 8,63+ 8,1 NS
Convivencia (%0)
En pareja 67,7 76,3 NS
. 32,2 23,6
Vive sol
N° patologias cronicas 2,61+ 1,7 2,19+ 1,6 NS
(u£DE)
Zarit (u=DE) 21,7+ 8,1 20,3+7,3 NS
MOS (u+DE) 69,9+18,6 72,5+17,4 NS
Apgar (u=DE) 7,71+2,6 8+2,4 NS
Holmes i Rahe 96,1+77,8 96,8+104,9 NS
Goldberg
. 3,71+3,1
Ansiedad (u+DE) 3,26x 3,2
3,1+3,0 NS
L 2,427
Depresiéon (uxDE) NS
SF-12
PCS_12 (fisico) (u+DE) 42,18+11,96 44,86+12,27 NS
MCS_12 (mental) (u£DE)
43,33+11,64 43,24+12.41 NS

Tabla 1. Comparabilidad inicial

. Datos de los cuidadores




variable Intervencion No Intervencion p-value
Mujeres (%) 61,1 60,52 NS
Edad (u+DE) 81,6+13,4 85,2+11,5 NS
Barthel (u+DE) 35,6+27,1 41,8+29,8 NS
Pfeiffer (uxDE) 3,1+3,36 4,4+3,8 P<0,038
Rep ayuda Ley depen- 44,40 40,78 NS
dencia (%)

Tabla 2. Comparabilidad Inicial. Datos de los pacientes dependientes.

En la tabla 3, se muestran los resultados del apoyo social medido con es cuestionario de MOS, del
agotamiento del cuidador medido en la escala de Zarit reducido y la calidad de vida con el SF-12, que
mide una dimension fisica y una mental. Los resultados que mostramos son los del cuestionario basal
y post- intervenciéon en los dos grupos de estudio, y comparamos las diferencias pre—post intervencion
entre los dos grupos. Observamos una diferencia estadisticamente significativa en la apreciacion
subjetiva del apoyo social post-intervencién en el grupo intervencion respecto al grupo no intervencion
y en la dimensiébn mental del SF-12 de calidad de vida si comparamos los resultados entre dos

momentos de medida el grupo intervencién (p<0,0001).

Basal Post - Intervencion
Diferencia antes | p-value
después entre
., ., grupos o
Intervencion | No Interven- | Intervencion | No Interven-
cion cion
MOS 69.9+18.6 | 72,5+17.4 |79,3+8,3 74,9+ 16,4 6,9 <0,044
1C95% 0,2 —
13,6
Zarit 21,7+ 8,1 20,3+7,3 209+ 7.8 |209+6.6 1,52 P=0,34
IC95% -4.5 —1,6
SF-12 P | 42,4+10,8 | 45,2+10,3 42,2+11,9 | 44,8+12,2 1.8 P=0,97
IC95% 3,5 — -
3.8
SF-12M | 40,5+412,3 | 44,1+12,4 |433+11,6 |432+12,4 3,33 P=0,15
IC95% 1,2 — -
7.8

Tabla 3. Resultados de las variables dependientes antes y después de la intervencion. Comparacion de

las diferencias entre antes y depuse de la intervencidon entre los grupos de estudio.

*** la diferencia para cada uno de los grupos se calcula ( valor final — valor inicial). El grupo de referencia es el

grupo de intervencion.



Hemos estudiado también como ha afectado la intervencion a la funcién familiar (Apgar familiar) y a la
presencia de ansiedad y depresion segun la valoraciéon de la escala de Goldberg (tabla 4), observando
diferencias estadisticamente significativas en el niUmero de cuidadores que mejoran en la puntuacion
en la escala de ansiedad (p<0,045) y de depresion (p<0,0001) en el grupo intervencion respecto al

grupo no intervencion. No habia diferencias en cuanto a la funcién familiar.

Variable Intervencion No intervencion p-value (Xi%)
Apgar 36,66% 36,84%
P=0,11

Goldberg 55,5% 39,7%

P<0,045
Ansietat
Goldberg 62,22% 34,21%

P<0,0001

Tabla 4. Comparacién del porcentaje de cuidadores que han mejorado sus cifras post intervencion en

variables independientes en los grupos de estudio.

En el presente estudio se ha realizado un analisis sobre la eficacia de una intervenciéon multifactorial
para mejorar el apoyo social de los cuidadores de pacientes dependientes para mejorar la sobrecarga

del cuidador y su calidad de vida.

No esta suficientemente clara la eficacia de las intervenciones sobre los cuidadores de pacientes con
patologias crénicas. En estudios realizados en la atencion primaria de nuestro entorno no habia una
mejora en el agotamiento de los cuidadores de pacientes dependientes®. Otros estudios realizados en
cuidadores de pacientes con demencia encuentran una mejora en el estado psicolégico del cuidador,
aunque no haya mejora en la sobrecarga “’, de la misma manera que se apunta en nuestro estudio.
Estos datos se refuerzan con los datos obtenidos en un metaanalisis que valora 30 estudios realizados

a cuidadores de pacientes con demencia™®.

En nuestro estudio podemos observar como una intervencién multifactorial mejora la percepciéon
subjetiva de apoyo social, como en otros estudios previos ©®, y como en estos se observa una
disociaciéon entre apoyo social y sobrecarga del cuidador, ya que la mejora del apoyo no comporta la

disminucién de la sobrecarga. En nuestro estudio esta disociacion entre apoyo y estado fisico, esta



corroborado con la ausencia de mejora en la dimension fisica de la calidad de vida percibida.

Algunos estudios “*? apuntan a que estos resultados pueden ser debidos a que la sobrecarga incluye
aspectos subjetivos y objetivos, y parece que la intervencion tiene efecto sobre todo en el aspecto mas
subjetivo del enfrentamiento de la tarea de cuidar. Este efecto de la intervencién en los aspectos
subjetivos se corrobora con la mejora de la ansiedad y la depresion y de la dimension mental del SF-12
en el grupo intervencién de nuestro proyecto y que también se observaba en otros estudios de nuestro
medio 9,

Existen una serie de limitaciones, en primer lugar el calculo de pérdidas (20%) puede ser demasiado
conservador y puede hacer que la muestra total sea insuficiente afectando a la validez externa del
estudio. Por otra parte, al tratarse de datos preliminares, no tenemos datos suficientes para conseguir

la muestra necesaria, por tanto la potencia de los datos no es la prevista.

Mejoramos el apoyo social con la intervencion multifactorial propuesta, aunque sélo mejoran algunos
parametros que miden las dimensiones psicolégicas y mentales del cuidador, mientras que no hay

cambios en los parametros de las dimensiones fisicas.

La mejora del bienestar psiquico, como componente central de la calidad de vida relacionada con la
salud, puede prolongar la accion de cuidado de los cuidadores informales sobre los pacientes

dependientes, independientemente de la sobrecarga.
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