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Objectiu
Coneéixer si una intervenci6é per millorar el suport social, és efectiva per disminuir la sobrecarrega dels
cuidadors principals dels pacients del programa d’atencié domiciliaria (ATDOM) i millorar-ne la qualitat

de vida.

Material i métodes
Disseny: Assaig d'intervencido comunitaria, controlat, multicéntric, aleatoritzat amb assignacio per

conglomerats.

Poblacié: Cuidadors principals informals de pacients ATDOM, majors de 18 anys, amb historia als

centres d’Atencié Primaria participants. Analitzem els 203 pacients inclosos.

Mesures:
a) Cuidador: sociodemografiques, test de Zarit abreujat, test de MOS i SF-12, Escala de Goldberg,

Apgar familiar, Escala d’estrés psicosocial , patologies croniques.
b) Pacient dependent: sociodemografiques, index de Barthel, test de Pfeiffer

Intervencid: grup intervencié: 1 sessid individual,1 sessi6é familiar i 4 d’educacié grupal. El grup

control rebra I'atencié habitual en ATDOM.

Analisi estadistic: Es comparen els grups d’estudi abans i després de la intervencid per les variables
dependents; comparant mitjanes amb el test t de student en les variables quantitatives i mitjancant Xi?

en el cas de variables qualitatives.

Resultats

Els cuidadors del grup intervencié milloren el recolzament social amb diferéncies estadisticament
significatives respecte al grup no intervencio, sense diferencies per I’esgotament del cuidador i la
dimensio fisica de la qualitat de vida. La dimensié mental de la percepci6é de la propia salut millora en
el grup intervencid, perd no quan la comparem amb el grup no intervencid. Hi ha diferéncies en

I'escala ansietat — depressio entre grups.

Conclusions
Millora el suport social amb la intervencid, perd només milloren parametres que mesuren les
dimensions psicologiques i mentals de la salut del cuidador, sense canvis en els parametres de les

dimensions fisiques.

L'augment de l'esperanca de vida no només ha provocat un increment del nombre total de persones

ancianes , sin6 també un augment de la taxa de dependéncia en aquest col-lectiu . Aquesta



dependéncia es tradueix en un declivi fisic que comporta necessitats d'atencid psicosocial i sanitaria, i

que situen a la persona gran en un nivell d'inferioritat en un mén rapidament canviant.”

La familia continua sent la forca principal de I'atencié a les persones grans dependents, a pesar de
I'existéncia, de vegades deficitaria, de serveis de suport formal (professionals)®. El Suport Familiar
constitueix la principal font de Suport informal de la persona gran i resulta ser un clar predictor de la
seva continuitat en la comunitat de residéncia i de la demora i evitacié de I'ingrés en una institucio
&) Quan es tracta d’analitzar les conseqiiéncies que té el fet de ser el cuidador principal d’una persona
depenent una de les paraules clau és la de sobrecarrega®. Quan I'activaci6 emocional que pot
provocar la sobrecarrega és molt intensa, molt freqlient o quan es manté durant molt temps, la salut,
el benestar i el comportament del cuidador poden afectar-se ‘. Per aixd s'ha considerat important
I'avaluacié del benestar psicologic, un component central de la qualitat de vida relacionada amb la
salut (CVRS) ©® . Alguns estudis suggereixen que la investigacié sobre la salut dels cuidadors ha de

complementar-se amb mesures de la qualitat de vida o d’aspectes relacionats .

En un estudi realitzat en el nostre ambit, sobre la sobrecarrega de les cuidadores informals‘”, varem
observar que: El suport social rebut esta relacionat amb la sobrecarrega del cuidador. Es a dir, incidint
en el suport social podem millorar el grau de sobrecarrega del cuidador i també millorariem la seva

qualitat de vida.

En diferents treballs publicats en els darrers anys sobre cuidadors de pacients amb accident vascular
cerebral % demeéncia®!*121314.151610 i esquizofrénia *® es demostra que es pot millorar el
recolzament als cuidadors informals amb una intervencié reglada. Un estudi realitzat a I’Atencié
Primaria sobre els cuidadors dels pacients dependents en Atencié Domiciliaria, corrobora I'efectivitat

d’una intervencié multidisciplinaria “.

Davant la importancia de I'envelliment en la nostra poblacié i la insuficient cobertura formal de les
cures del pacient depenent, - tant en costos com en personal - , cobra una gran importancia I'accio
dels cuidadors informals. Per a aconseguir una accid perllongada i efectiva dels cuidadors informals,
hem d’aconseguir evitar en tant que sigui possible la sobrecarrega que aquests cuidadors

experimenten i millorar la seva qualitat de vida, fomentant el seu benestar psicologic.

L’'objectiu del nostre treball és analitzar I'efecte d’'una intervencié multi factorial i multi disciplinar,
portada a terme per professionals d’Atencié Primaria, sobre els cuidadors dels pacients dependents
perque, a partir de la millora del recolzament social, millori també I'esgotament i la qualitat de vida

dels mateixos.

Assaig d'intervencié comunitaria, controlat, multicéntric, aleatoritzat amb assignacié per conglomerats
(EAP) en persones cuidadores informals, realitzat a 9 centres d’Atencié Primaria de les comarques del

Valles.

Es van seleccionar els cuidadors principals informals, de més de 18 anys, de pacients en Atenci6



Domiciliaria (ATDOM), identificats en la historia clinica informatitzada, que fan activitats de cuidador de
forma desinteressada, que no fan de cuidadors durant periodes intermitents, ni han iniciat la seva
activitat fa menys d’'1 any, ni tenen problemes de comunicacié (problemes psiquiatrics, deméncia,
sordesa) que impedeixin realitzar I'entrevista i que hagin donat el seu consentiment per participar a

I'estudi.

El calcul de la grandaria de la mostra es va realitzar assumint que era clinicament rellevant una
diferéncia de 4 punts en el test de Zarit reduit entre I'inici i el final de la intervencié. La desviacio
estandard en el test de Zarit reduit en un estudi fet a Catalunya era de 7.32. Acceptant un risc alfa de
0.05 i un risc beta de 0.2 en un contrast bilateral i un percentatge de pérdues i abandonaments del
20%, es precisen 64 subjectes a cada grup. Com la unitat d’aleatoritzacié es I'EAP, considerant segons
la revisié de la literatura “°?*?? un coeficient de correlacié intraclasse de 0.05, i un nombre mig de
cuidadors principals informals de pacients en ATDOM per EAP de 25, l'efecte disseny és de 2.2, de
manera que es necessiten en total 282 cuidadors principals informals de pacients en ATDOM. Es
presenten les dades relatives als 203 cuidadors ja inclosos a la base de dades definitiva, després dels

controls de qualitat pertinents.

Mitjancant explotacié de la historia clinica electronica, obtenim els llistats de persones que tenim
identificats com cuidador principal en la historia dels pacients en ATDOM i aleatoritzarem per mostreig

aleatori simple per obtenir els participants.

Una vegada identificats els subjectes d'estudi, es fara l'aleatoritzacié per Equips d’Atencié Primaria,

per a distribuir-los en grup intervencio i grup no intervencié.

Es va realitzar una avaluacié abans d’iniciar la intervencié en la qual es van enregistrar variables del

cuidador:

Dependents: el recolzament social, que mesurem amb el test de MOS“®, la qualitat de vida la
mesurem amb el quiestionari de salut SF-12%“?% i la sobrecarrega del cuidador s'avalua amb el test de

Zarit abreujat ©®.

Independents: Sociodemografiques (edat, sexe, estat civil, estat laboral, nivell cultural), temps que

duu en el rol de cuidador (en mesos), escala d'ansietat-depressi6 de Goldberg®’?®, familiars

(estructura familiar, etapa del cicle vital, xarxa social, funcié familiar que es mesura amb el questionari
d’Apgar familiar®”), i els esdeveniments vitals estressants mesurats amb l'escala de reajustament
social de Holmes i Rahe ©°3%,

També es varen enregistrar variables del pacient cuidat: sociodemografiques (edat, sexe, estat civil,
estat laboral, nivell cultural), grau de dependéncia per a les activitats de la vida diaria (AVD) (escala de
Barthel)©?, estat cognitiu (test de Pfeiffer)®**? causa d'inclusi6 en el programa ATDOM i escala
analogica visual per a estat d'anim (valoracié entre 0-100) i per la valoracié subjectiva de la salut
(entre 0 — 100).



Mesurament dels tests:

Reajustament social de Holmes i Rahe: Llista d’esdeveniments vitals““® que poden causar estrés o
malestar a la persona. Cada esdeveniment té assignada una puntuacié, en funcié de la seva dificultat
d’adaptacio o ajust de la persona que el pateix. A més puntuacié, més motius d’estrés i per tant més
dificultats en I’'adaptacié als mateixos. %Y

Test de MOS: Test que mesura el suport social del que disposa una persona. Consta de 20 items, un
que mesura la grandaria de la xarxa social i els altres 19 que valoren 4 dimensions de suport
( emocional - afectiva, informacional - confidencial, instrumental i d’interaccié social positiva) i una
dimensio global, son situacions de la vida diaria, valorades en escala de Likert, amb 5 probables
respostes i que puntuen entre 1 i 5. El punt de tall es de 57. Quan més alta es la puntuacid, més

suport social rep aquella persona.

Questionari de qualitat de vida percebuda, SF-12: Test que consta de 12 items, amb puntuacions
variables, que mesuren l'auto percepcié de salut i benestar del pacient. Explora diferents dimensions
de qualitat de vida, que es resumeixen en dues: dimensio fisica i dimensid psiquica. A millor puntuacio

en el test, més bona autopercepcié de la salut ©*.

Test de Zarit abreujat: Test que avalua la sobrecarrega del cuidador principal. Consta de 7 preguntes,

amb un rang de puntuacié entre 1 i 5. Quan més elevada la puntuacido, més nivell de carrega presenta
(26)

el cuidador principal. El punt de tall es 17
Un cop realitzada la entrevista, es va iniciar la intervencio, realitzada pels professionals d’Atencio

Primaria, destinada a actuar i potenciar el suport social que rep el cuidador.

En el Grup Intervencio, es van realitzar les seguents activitats:

a) Intervencio individual especifica, es una sessid¢ de counselling al cuidador, donant-li coneixements
sobre recursos formals existents, publics i privats de forma individualitzada, amb entrega de material
segons les necessitats de cada cas i suport emocional (dimensié instrumental / emocional). En
aquestes sessions s'identifiquen i prioritzen els principals problemes que té el cuidador per a portar
a terme correctament la seva tasca de cura. També investiguem quines persones de la familia

convoguem a la intervencié familiar. Cada sessi6 té 90 minuts de durada

b) Intervencié familiar. Counselling familiar en 1-2 sessions (treballem la dimensié informacional /
confidencial, emocional i interaccié social positiva). Les sessions son de 90 minuts de durada. En
aquestes sessions expliquem la importancia del cuidador per la continuitat del pacient en el domicili i

les repercussions que té.

¢) Educacié grupal . Treballem la dimensié informacional /confidencial / emocional / interaccié social
positiva. Les sessions s'estableixen amb un temps d'execucié i contingut adequat al temps disponible

del cuidador. 4 sessions de 60 minuts.



També es realitza un seguiment telefonic amb una freqiéencia d’'un mes i es facilita un teléfon directe

de contacte, perqué el cuidador pugui realitzar les consultes pertinents en cas de crisi

En el Grup No Intervencié es realitza el seguiment habitual que reben aquests pacients en el seu
centre de salut. Es a dir, I'atencio especifica en moments de crisis, aixi com mantenir la relacié6 metge-
infermera- cuidador, per a facilitar el seguiment i evoluci6 del pacient, mitjancant les visites
programades al domicili. S’ofertaran, com és habitual, els recursos que puguin necessitar i es faran

totes les activitats sobre cuidadors que s’estiguessin fent en els centres, previament al nostre estudi.

En ambdés grups, es realitzara una segona entrevista per I'enquestador independent. En el grup
intervencié a la finalitzacié de les activitats reglades i en el grup control en un moment temporal

simultani a la del grup intervencié (enquesta telefonica)

S’efectua estadistica descriptiva de totes les variables recollides. Es realitza el test de t de Student i de
Mann-Whitney para la comparanca de mitjanes entre dues categories, ANOVA per a la comparanca de
mitjanes entre més de dues categories, Xi-quadrat para la comparanca de dues variables categoriques
i Xi-quadrat de tendéncia quan una de les variables categoriques sigui ordenada. Es realitza una analisi
inicial de comparabilitat dels grups d'estudi per a assegurar-nos de I'homogeneitat de les poblacions.
Tots les analisis es fan per intencié de tractar. La mort o institucionalitzacié del pacient depenent seran
considerats com final del estudi. Totes les proves estadistiques es realitzen amb un nivell de confianca
del 95% a nivell bilateral i els paquets estadistics que s'utilitzaran per a l'analisi de les dades seran el

SPSS per a Windows versio 15.

Han participat en I’estudi 203 cuidadors, 110 en el grup intervencié i 93 en el grup No intervencié. En
el grup intervencié hi va haver 8 péerdues abans de la primera entrevista ( 3 éxitus, 3 que van decidir
no participar, 2 institucionalitzats) i 7 en el grup no intervenci6 (3 éxitus, 2 van decidir no participar, 1
institucionalitzat, 1 cuidadora professional). En el periode d’intervencié i segona entrevista, van haver
12 abandonaments en el grup intervencio (5 exitus, 2 institucionalitzacions, 5 que van decidir deixar
I'estudi) i 8 en el grup no intervenci6 (3 exitus, 1 institucionalitzacié i 4 que varen decidir deixar

I’estudi). No hi havia diferéncies entre els grups.

A la taula 1, mostrem la comparabilitat inicial per a les variables sociodemografiques i cliniques
d’interés entre els dos grups d’estudi respecte als cuidadors, mentre que a la taula 2 mostrem les
dades que es refereixen als pacients dependents. Els grups eren homogenis per totes les variables
estudiades, excepte per la valoracié del test de Pfeiffer en els pacients dependents, que estava més

alterada en el grup no intervenci6.



Variable Intervencio No intervencié p-value
Dones (%) 87,7 81,52 NS
Edat (u=DE) 64,45+12,95 63,16+14,8 NS
Parentiu (%6)
Conj 33,3 26,3
onjuge ,
51,1 NS
59,2
Fill
Temps cuidant (uxDE) 8,52+ 7,7 8,63+ 8,1 NS
Convivencia (%)
En parella 67,7 76,3 NS
. 32,2 23,6
Viu sol
N© patologies croniques 2,61 +1,7 2,19+ 1,6 NS
(n+=DE)
Zarit (uxDE) 21,7+ 8,1 20,3+7,3 NS
MOS (uxDE) 69,9+18,6 72,5+17,4 NS
Apgar (p+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
Ansietat (u+DE) 3,26+ 3,2
3,1%3,0 NS
. 2,4+2.7
Depressio (u+DE) NS
SF-12
PCS_12 (fisic) (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

Taulal. Comparabilitat inicial

. Dades dels cuidadors.




variable Intervencio No Intervencio p-value
Dones (%) 61,1 60,52 NS
Edat (u+DE) 81,6+13,4 85,2+11,5 NS
Barthel (u+DE) 35,6+27,1 41,8+29,8 NS
Pfeiffer (u£DE) 3,1+3,36 4,4+3,8 P<0,038
Rep ajut llei dependéncia (%) 44,40 40,78 NS

Taula 2. Comparabilitat Inicial. Dades dels pacients dependents.

A la taula 3, es mostren els resultats del recolzament social mesurat amb el qiestionari de MOS, de
I’'esgotament del cuidador mesurat en I'escala de Zarit reduit i la qualitat de vida amb I'SF-12, que
mesura una dimensio fisica i una mental. Els resultats que mostrem son els del questionari basal i
post - intervenci6 en els dos grups d’estudi i comparem les diferéncies pre — postintervencio entre els
dos grups. Observem una diferéncia estadisticament significativa en [I'apreciacié subjectiva del
recolzament social post - intervencié en el grup intervencié respecte al grup no intervencid i en la
dimensié mental del SF-12 de qualitat de vida si comparem els resultats entre els dos moments de

mesura el grup intervencié (p<0,0001) .

Taula 3. Resultats de les variables dependents abans i després de la intervencié. Comparacio de les

Basal Postintervencio
Diferéncia abans | p-value
Intervencio No Interven- | Intervenci6 No Interven- | després entre
ci6 ci6 grups ***
MOS 69.9+18.6 | 72,5+17.4 |79,3+8,3 74,9+ 16,4 6,9 <0,044
IC95% 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
SE-12 P | 42,4+108 | 452+103 42,2+11,9 | 44,8+12,2 1.8 P=0,97
IC95% 3,5 — -
3,8
SF-12M | 4054123 | 44,1+12,4 |433+11,6 |432+12.4 3,33 P=0,15
IC95% 1,2 — -
7.8

diferencies entre abans i després de la intervencio entre els grups d’estudi.

*** |a diferéncia per a cada un dels grups es calcula ( valor final — valor inicial). El grup de referéncia

es el grup d’intervencio.




Hem estudiat també com ha afectat la intervencio a la funcié familiar (Apgar familiar) i a la presencia
d’ansietat i depressid segons la valoracié de I'escala de Goldberg (taula 4), observant diferéncies
estadisticament significatives en el nombre de cuidadors que milloren en la puntuacié en I'escala
d’ansietat (p<0,045) i de depressioé (p<0,0001) en el grup intervencioé respecte al grup no intervencio.

No hi havia diferencies en quant a la funcié familiar.

Taula 4. Comparacié del percentatge de cuidadors que han millorat les seves xifres post intervencio en

variables independents en els grups d’estudi.

Variable Intervencié No intervencié |p-value (Xi®)
Apgar 36,66% 36,84%

Goldberg 55,5% 39,7%

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

P<0,0001
Depressio

En el present estudi s’ha realitzat un analisi sobre I'eficacia d’'una intervencié multi factorial per millorar
el recolzament social dels cuidadors de pacients dependents per millorar la sobrecarrega del cuidador i

la seva qualitat de vida.

No esta prou clara I'eficacia de les intervencions sobre els cuidadors de pacients amb patologies
croniques. En estudis realitzats a l'atencié primaria del nostre entorn no hi havia una millora en
I’lesgotament dels cuidadors de pacients dependents®. Altres estudis realitzats en cuidadors de pacients
amb demeéncia troben una milloria en I'estat psicologic del cuidador, encara que no hi hagi milloria en
la sobrecarrega Y, de la mateixa manera que s’apunta en els nostre estudi. Aquestes dades es
reforcen amb les dades obtingudes en un meta analisi que valora 30 estudis realitzats a cuidadors de

pacients amb deméncia®®.

En el nostre estudi podem observar com una intervencié multi factorial millora la percepcié subjectiva

de recolzament social, com en altres estudis previs ©®, i com en aquests s’observa una dissociaci6



entre suport social i sobrecarrega del cuidador, ja que la millora del suport no comporta la disminucio
de la sobrecarrega. En el nostre estudi aquesta dissociacié entre suport i estat fisic, esta corroborat

amb I'abséncia de millora en la dimensio fisica de la qualitat de vida percebuda.

Alguns estudis “'? apunten a que aquests resultats poden ser deguts a que la sobrecarrega inclou
aspectes subjectius i objectius, i sembla que la intervencido té efecte sobretot en I'aspecte més
subjectiu de l'afrontament de la tasca de cuidar. Aquest efecte de la intervencié en els aspectes
subjectius es corrobora amb la millora de I'ansietat i la depressio i de la dimensié mental de I'SF-12 en
el grup intervencié del nostre projecte i que també s’observava en altres estudis del nostre medi ©9.

Existeixen una seérie de limitacions, en primer lloc el calcul de perdues (20%) pot ser massa
conservador i pot fer que la mostra total sigui insuficient afectant a la validesa externa del estudi.
D’altra banda al tractar-se de dades preliminars, no tenim dades suficients per aconseguir la mostra

necessaria, per tant la poténcia de les dades no es la prevista.

Millorem el suport social amb la intervencié multi factorial proposada, encara que només milloren
alguns parametres que mesuren les dimensions psicologiques i mentals del cuidador, mentre que no hi

ha canvis en els parametres de les dimensions fisiques.

La millora del benestar psiquic, com component central de la qualitat de vida relacionada amb la salut,
pot perllongar I'accié de cura dels cuidadors informals sobre els pacients dependents, independentment

de la sobrecarrega.
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