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INTRODUCCION

En los ultimos afos se ha vivido un cambio sin antecedentes en lo que se
refiere a prestaciones y recursos dirigidos al enfermo mental, incluyendo la
llamada Ley de Dependencia que da cabida a un amplio colectivo que hasta
ahora era tratado por la Ley de forma tangencial. Pero los profesionales que
trabajamos con personas con enfermedad mental no debemos olvidar a la
familia como primera fuente de cuidados. La familia acompafia, apoya, detecta,
informa y recibe la informaciéon necesaria para la continuidad del cuidado del
paciente, convirtiéendose muchas veces en el canal a través del cual fluye la
comunicacion con el enfermo, especialmente en periodos de
descompensacion. Es por ello que tanto la salud como el bienestar general de
la misma han de ser objetivo y parte del cuidado tanto como el propio paciente,
con el objeto de prevenir el agotamiento e incluso la claudicacién familiar.

Este trabajo se centra en la sobrecarga percibida por el cuidador familiar
derivada del cuidado diario del enfermo esquizofrénico. Se pretende estudiar la
relacion entre el sentimiento subjetivo de la carga derivada del cuidado y la
salud que presenta y percibe el cuidador principal..

MARCO TEORICO

Las enfermedades mentales constituyen un problema de primera magnitud en
la actual sociedad occidental, tanto por su elevada incidencia como por el
impacto y la desestructuracion que sufren el propio enfermo y su familia,
especialmente si se trata de personas que sufren una enfermedad mental
grave. El término “enfermedad mental grave” indica que se trata de un trastorno
cronico, normalmente de naturaleza psicotica, del que resulta un deterioro
significativo de una o mas areas del funcionamiento social (1). En 1978 el
Instituto Nacional de Salud Mental de Estados Unidos definié el Trastorno
Mental Grave (TMG) como un grupo de personas heterogéneas, que sufren
trastornos psiquiatricos graves, que cursan con alteraciones mentales de larga
duracién, que conllevan un grado variable de discapacidad y disfuncion social y
que deben ser atendidos a través de diversos recursos sociosanitarios de la red
de atencién psiquiatrica y social (2). Dentro del grupo que conforman los TMG,
la esquizofrenia es el trastorno principal, tanto por sus caracteristicas clinicas
como por su curso. En cuanto a la prevalencia y aunque existen discrepancias,
se estima que actualmente esta entre el 0,5 y el 1%. Puesto que tiende a ser
una patologia cronica, las tasas de incidencia son considerablemente inferiores
a las de prevalencia y se estiman en aproximadamente 1/10.000 al afio. Como
consecuencia de los sintomas basicos de la enfermedad, las personas
enfermas afrontan dificultades en su funcionamiento normal, en varias areas:
autocuidados, autonomia personal, control de la conducta y capacidad de tener
iniciativas y motivacion (3).



En la década de los 80, la llamada “Reforma Psiquiatrica” aposté por un cambio
en la asistencia, pasando de una atencion basada en el internamiento del
enfermo mental a una orientacion comunitaria, donde el paciente tiende a vivir
en el nucleo familiar. Es lo que se denomind proceso de desinstitucionalizacion.
El modelo, explicito en la propia Ley General de Sanidad, aboga por una
atencion comunitaria, alternativa al hospital psiquiatrico, “sobre la base de la
plena integracion de las actuaciones relativas a la salud mental en el sistema
sanitario general y de la total equiparacién del enfermo mental a las demas
personas que requieran servicios sanitarios y sociales”, contemplando la
necesidad de estructuras y programas alternativos y especialmente de
hospitalizacion en el Hospital general, infantojuveniles y de rehabilitacion y
reinsercion social en programas conjuntos con servicios sociales (art. 20 Ley
General de Sanidad) (4).

La carga del cuidado

En nuestro entorno, la familia es la fuente principal de cuidados para las
personas de cualquier edad que se encuentran en situacion de fragilidad o
dependencia (5). Respecto al enfermo mental, las bases de la reforma
psiquiatrica exigen cada vez mas a las familias el papel de cuidadora de los
pacientes psicéticos, al eliminar las alternativas asilares tradicionales (6). Esto
supone un impacto determinado y unas repercusiones tanto a nivel emocional
como en la dinamica familiar habitual y en la situacidn econdmica, ya que la
familia tiene que satisfacer las necesidades que el enfermo por si mismo no
puede cubrir. A su vez, implica una obligacién no retribuida ni esperada,
debiendo hacer frente a situaciones dificiles derivadas de los trastornos de
conducta del familiar enfermo y prestando asistencia continua en la vida diaria
del mismo (7).

Los cuidadores constituyen una pieza clave en la triada terapéutica “equipo de
salud-paciente-cuidador primario”. Se entiende como cuidador principal a la
persona del hogar familiar que se encarga habitualmente de cuidar la salud de
las personas dependientes, sin recibir retribucidn econdmica a cambio (5).
Algunos autores hablan del “sindrome del cuidador” (8), como de una
sobrecarga fisica y emocional que conlleva el riesgo de que el cuidador se
convierta en un paciente y se produzca la claudicacion familiar. Es importante
diagnosticar esta situacion en la familia, ya que es necesario actuar dada la
repercusion que tiene: a) sobre la salud del cuidador principal y especialmente
sobre su estado emocional; b) sobre la dinamica familiar; c) sobre la calidad de
los cuidados otorgados a la persona discapacitada, y es posible que los
cuidados requeridos por la persona no se cubran adecuadamente (9). Ademas,
la percepcion de carga por el cuidador puede ser uno de los mejores
predictores de institucionalizacion del paciente (10).

La sobrecarga del cuidador ha sido definida operativamente y medida partiendo
de un modelo derivado de la Teoria General del Estrés. En este modelo, el
cuidador debe afrontar determinados factores estresantes y su respuesta ira
mediada por procesos psicolégicos que incluyen el impacto emocional, la




percepcion de soporte social y las estrategias de manejo de estos factores (11).
Uno de los factores estresantes encontrados en la poblacion de cuidadores
espafoles que mayor impacto han tenido sobre la salud del cuidador es la
incapacidad mental del paciente (12).

Existen diversas definiciones de “carga” en la literatura, todas ellas haciendo
referencia a los problemas, dificultades y acontecimientos adversos que sufre
una familia como consecuencia de la enfermedad de uno de sus miembros (6).
La carga familiar repercute en distintas areas de la vida del cuidador: las
tareas de la casa, las relaciones de pareja, familiares y sociales, el desarrollo
personal del tiempo libre, la economia familiar, la salud mental y el malestar
subjetivo del cuidador relacionado con la enfermedad. Estas areas se agrupan
en dos grandes dimensiones: la carga objetiva y la carga subjetiva (13).

La carga objetiva se define como cualquier alteracion potencialmente
verificable y observable de la vida del cuidador causada por la enfermedad del
paciente y se origina en las labores de supervision y estimulacion del paciente
(7). Esta constituida principalmente por sus propios problemas emocionales o
somaticos, los problemas econdmicos y el clima de convivencia en casa,
cuestiones que podrian verse aliviadas por acciones terapéuticas en el Centro
de Salud Mental, por una mayor adecuacion de programas de familias en la
rehabilitacion y por prestaciones sociales (6).

La carga subjetiva hace referencia a la sensacion de soportar una obligacion
pesada y opresiva originada en las tareas propias del cuidador y en el hecho
mismo de que un familiar sufra una enfermedad de estas caracteristicas (7). La
mayor carga subjetiva familiar esta constituida por las conductas del paciente,
especialmente por la sintomatologia negativa (apatia, anhedonia, abulia...) y
también se relaciona con las preocupaciones generales por la salud, seguridad,
tratamiento y futuro del paciente (6).

El estrés del cuidador

La mayoria de los estudios realizados sobre cuidadores informales se centran
en el campo de la gerontologia, fundamentalmente en los cuidadores de
ancianos afectados de enfermedades degenerativas tipo Alzheimer (14, 15,
16). En gran parte de la investigacién centrada en la sobrecarga del cuidador
opera algun tipo de modelo de estrés y afrontamiento (14), donde el evento
estresante es tipicamente una situacion cronica. Estos modelos diferencian
entre los indicadores objetivos de los estresores y la experiencia subjetiva de
los mismos.

Pearlin et al incorporan aspectos de la problematica del cuidado en su modelo
Caregiver Stress Model, aplicando asi el rol especifico al modelo general de
estrés de Lazarus y Folkman (16). Para Pearlin, el estrés del cuidador se
entiende como consecuencia de un proceso que comprende un numero de
condiciones interrelacionadas, incluyendo caracteristicas socioecondmicas,
recursos de los cuidadores y estresores primarios y secundarios a los que
estan expuestos. Los estresores son la base del proceso de estrés en el cual el




cuidado ha de estar involucrado. Los primarios se entienden como conductores
del proceso que se sigue, derivan directamente de las necesidades del
paciente y la naturaleza y magnitud del cuidado demandado por estas
necesidades. Los secundarios son consecuencia de la duracién e
intensificacion de los primarios a lo largo del tiempo, dando lugar a las llamadas
“tensiones de rol” y “tensiones intrapsiquicas”.

El Modelo de Estrés del Cuidador de Pearlin postula que el hecho de dar
cuidados y sus consecuencias esta potencialmente influenciado por
caracteristicas clave del cuidador, refiriéndose a estatus como la edad, el
geénero, la etnia, la educacion, la ocupacion, los econdmicos, etc. Asi, el tipo y
la intensidad de los estresores a los que la persona se expone, los recursos
personales y sociales de los que se dispone para hacer frente a los estresores
y las maneras como se expresa el estrés estan todos sujetos a los efectos de
estas condiciones (17).

Desde la perspectiva del modelo, los estresores objetivos, como puede ser un
problema de comportamiento, plantean un desafio al cuidador, pero el grado en
que estos estresores afectan al bienestar del cuidador depende en parte de la
experiencia subjetiva de estos problemas (15).

ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

La revision bibliografica del tema se ha llevado a cabo en las bases de datos
Cuiden, Cuidatge y PubMed, siendo las palabras clave: Esquizofrenia, Familia
y Sobrecarga.

Desde los afios 50 se han ido realizando distintos estudios sobre lo que supone
la carga vivida por los familiares de enfermos mentales (18).

Hoy en dia se sabe que la percepcion de carga por parte del cuidador es uno
de los mejores predictores de institucionalizacion, mejor incluso que la propia
situacion de salud del receptor de cuidados (10), por lo que la deteccién y el
abordaje de la misma pasan a ocupar un lugar prioritario en el plan de cuidados
del paciente-familia.

Se ha visto que el efecto del cuidado de la familia a nivel clinico y social, tanto
en enfermedades mentales como en fisicas, esta influenciado
considerablemente por ciertas variables, como son: la relacién entre el paciente
y el cuidador (19), la actitud de los familiares y la expresion de emociones hacia
el paciente (20, 21) asi como el soporte profesional y social recibido por las
familias (22).

Los estudios de intervencion sobre la carga familiar vienen a sefialar que el
éxito en el asesoramiento de las familias para afrontar la carga se correlaciona
con un efecto beneficioso sobre el curso de la enfermedad mental (23).

En un estudio que valora las variables predictoras de carga en familiares de
pacientes con esquizofrenia, se deduce que la carga resulta de la combinacion



entre las caracteristicas clinicas del paciente, las caracteristicas de
personalidad del cuidador y las formas de soporte social. Estos factores
explican casi el 80% de la carga manifestada por los familiares (22).

También se ha visto que la edad del paciente receptor de cuidados es un
predictor de la calidad de vida del familiar, viéndose que los padres de
pacientes jovenes valoran el cuidado mas negativamente que los parientes de
enfermos mayores que al parecer tienen mas asumido el rol cuidador (24).

Los estudios que han relacionado la carga con el sexo del paciente, han dado
resultados discrepantes; mientras unos no encuentran diferencias significativas,
otros declaran encontrar niveles mayores de carga en pacientes de sexo
masculino (25).

En lo que se refiere a la calidad de vida de los cuidadores, se ha relacionado
con la carga percibida y se ha observado relacidon significativa entre una baja
calidad de vida total y altos niveles de carga percibida. Esto indica que el papel
cuidador que desarrollan los parientes influye en la situacion y calidad de vida
de los padres cuidadores (24).

El malestar psicoldgico secundario al cuidado de un familiar y los efectos sobre
la salud del cuidador también ha sido objeto de diversos estudios (15, 26, 27,
28, 29). Algunos resultados muestran que el malestar psicoldgico derivado del
rol cuidador tiene un efecto negativo sobre el bienestar de los padres que
cuidan a sus hijos enfermos. También es una influencia negativa para su propia
salud fisica y mental y en consecuencia en el resultado sobre el paciente.
Parece claro que si los padres no estan bien, no estaran en situacion de cuidar
a sus hijos. Los padres estresados manifiestan su estrés en la interaccion con
sus familiares, repercutiendo asi en el resultado para el paciente.

Basados en el modelo de estrés de Pearlin et al, se han llevado a cabo
distintos estudios en el ambito del cuidador informal.

Magana et al (30) llevaron a cabo un estudio basado en el Modelo del Proceso
de Estrés del cuidador de Pearlin, para examinar la relaciéon entre los
estresores del cuidado y el malestar psicolégico del cuidador principal del
enfermo mental, asi como el papel mediador potencial de las apreciaciones del
cuidador (carga, estigma) en la relacion entre los estresores y el malestar
psicoldgico. Los resultados, consistentes con el Modelo del Proceso de Estrés
de Pearlin (17), revelaron que la carga subjetiva del cuidador actua como
mediador en la relaciéon entre los sintomas positivos del paciente (estresor) y
los sintomas de malestar psiquico relacionados con depresién que presentaban
los cuidadores familiares. A la vista de estas conclusiones, afirman que las
intervenciones dirigidas a reducir la sintomatologia positiva del paciente
induciran una reduccion de la carga familiar y mejorara el bienestar emocional
del cuidador; a su vez, las intervenciones dirigidas hacia como el cuidador vive
y siente los sintomas del paciente, también aliviaran la ansiedad psicologica de
aquel.



Siguiendo el mismo modelo, Son et al (15) trabajaron con familiares cuidadores
de enfermos con demencia. Exploraron la relacion entre dos tipos de
estresores relacionados con el cuidado, uno objetivo (problemas de conducta
del receptor de cuidados) y otro subjetivo (sentimientos de sobrecarga del
cuidador) sobre tres dimensiones de la salud del cuidador (percepcion de la
propia salud, comportamientos de salud y uso de servicios sanitarios). En su
hipotesis plantean que la relacion entre los problemas de conducta del paciente
y la salud del cuidador, esta mediada por una variable de tipo subjetivo, en este
caso la sobrecarga percibida por el mismo. En la misma linea que otros
estudios similares (31), los resultados apuntan que los sentimientos de carga
del cuidador desarrollan un efecto mediador en la relacién entre los problemas
del enfermo y el bienestar del cuidador, manifestandose, por ejemplo, a través
de un mayor uso de servicios sanitarios.

En esta misma linea y centrandonos en el contexto del enfermo psiquiatrico, se
plantea la necesidad de profundizar en el conocimiento de los efectos de la
carga percibida por el familiar cuidador del enfermo mental, concretamente del
paciente esquizofrénico, con el objetivo de reforzar la implementacion de
programas dirigidos a prevenir la sobrecarga y el malestar del cuidador. En
este estudio, se examinara la carga percibida como estresor subjetivo y su
posible relacion con el estado de salud del cuidador principal, no sélo en el
aspecto psicologico, sino también en otras dimensiones como los problemas
fisicos, la vitalidad o la propia percepcion de la salud general. Tendremos en
cuenta las variables de contexto edad y sexo.

Para ello se proponen los siguientes objetivos:

OBJETIVO GENERAL

Analizar la relacion entre la carga percibida por el cuidador del enfermo
esquizofrénico y la salud del mismo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Explorar los niveles de carga percibida por el cuidador principal de personas
con esquizofrenia

Valorar la salud del cuidador a través de las siguientes dimensiones: funcién
fisica, funcidn social, limitaciones de rol en cuanto a problemas fisicos y
problemas emocionales, salud mental, vitalidad, dolor y percepcion de la salud
general.



HIPOTESIS

Los niveles altos de carga percibida estan directamente relacionados con
puntuaciones mas bajas en la valoracion de la salud del cuidador.

MATERIAL Y METODO
TIPO DE ESTUDIO

Se trata de un estudio de tipo observacional, ya que no va a haber
manipulacion de variables. Como se ha realizado en un momento determinado
de la vida del cuidador y del enfermo, se trata de un estudio transversal. La
metodologia por la que se han tratado los datos obtenidos es analitica de tipo
cuantitativo.

AMBITO DE ESTUDIO

El ambito de estudio es el Centro de Salud Mental (CSM) de Reus. Se trata de
un centro psiquiatrico comunitario perteneciente al Grup Pere Mata, ubicado en
la ciudad de Reus (Tarragona). Abarca una poblacién de 197.944 habitantes
(158.023 adultos), pertenecientes a las comarcas del Baix Camp y parte del
Priorat. Comprende las siguientes areas basicas de salud:

- Reus 1

- Reus?2

- Reus 3

- Reus4

- Reus b5

- La Selva del Camp

- Vandell6s-L'Hospitalet de L'Infant

- Cambrils

- Montroig del Camp

- Riudoms

- Les Borges del Camp

- Cornudella del Montsant

SUJETOS DE ESTUDIO

La poblacion diana la conforman los pacientes diagnosticados de esquizofrenia
tratados en el Centro de Salud Mental de Reus y sus cuidadores. Utilizando el
sistema de historia clinica informatizada la poblacion diana identificada, es
decir, que cumpla el criterio diagndstico de esquizofrenia segun la CIE-9
(Clasificacion Internacional de Enfermedades novena revision) se eleva a 348
personas, que representa una prevalencia tedrica del 0,2% sobre el total de la
poblacion de referencia de dicha unidad de Salud Mental.



CRITERIOS DE INCLUSION
Los criterios de inclusion que aplicados sobre la poblacion de estudio son:

- Edad: sujetos entre 18 y 65 afios

- Diagnéstico primario esquizofrenia segun criterios del DSM-IV.

- Tipo de convivencia: vivir en el nucleo familiar, siendo el cuidador
principal uno de los dos progenitores (padre o madre)

- Mantener contacto regular con los servicios de Salud Mental

- Aceptacion voluntaria y firma de consentimiento informado (Anexo 1)
tanto por parte de paciente como del cuidador

Como el tipo de parentesco determina la relacion entre el paciente y el cuidador
y por tanto afade connotaciones diferentes al hecho de cuidar (19), se ha
delimitado la muestra a aquellos pacientes que son cuidados por uno (o dos)
progenitores para evitar sesgos que afectarian a la variable “sobrecarga”. En el
caso de que existan dos cuidadores (padre y madre) se ha elegido aquel que
segun el paciente desarrolla el papel de cuidador principal asumiendo la mayor
parte del rol compartido y asi lo haya podido constatar el equipo terapéutico del
enfermo.

CRITERIOS DE EXCLUSION

- Diagnostico de Retraso Mental

- Negativa del paciente o del cuidador a participar en el estudio

- Tipo de convivencia distinto al descrito en el apartado anterior

- Dificultades linglisticas (idioma) que impidan la comprension vy
expresion adecuadas para completar las encuestas

MUESTRA

Se ha seleccionado la muestra mediante sistema aleatorio a conveniencia.
Se ha realizado por orden de citacion a la consulta de enfermeria, eligiendo a
aquellos pacientes que cumplen los criterios de inclusiébn segun van siendo
visitados por algun miembro del equipo enfermero, siempre y cuando el
paciente y el cuidador acepten participar en el estudio. En caso de negativa se
ha pasado al siguiente y asi sucesivamente.

El numero de sujetos que ha participado es de 30 pacientes y sus respectivos

familiares. Hay que tener en cuenta que se trata de una prueba piloto y que el
tamano de la muestra puede afectar a los resultados del estudio.

VARIABLES

Se han agrupado las variables en dos categorias, variables sociodemograficas
y variables clinicas.



VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

- Edad: variable numérica que se ha convertido en cualitativa dicotomica
tanto para el paciente como para el cuidador.
o Paciente: de 18 a 30 afos y de 31 a 65 afnos
o Cuidador: hasta 65 afios y mayor de 65

- Sexo: variable cualitativa de dos categorias (hombre y mujer) aplicable a
los dos grupos. En el caso del cuidador, de esta variable se deriva la
variable de parentesco (padre o madre).

VARIABLES CLINICAS

- Carga percibida por el cuidador: es la variable mediadora en estudio.
Se trata de una variable cuantitativa que se recodifica en otra cualitativa
resultado de la aplicacién de la Escala de Sobrecarga del Cuidador
(Caregiver Burden Interview) de Zarit. La variable recodificada consta de
3 categorias en funcion de la puntuacidn numérica obtenida como
resultado: <46= no sobrecarga; 46-47 a 55-56= sobrecarga leve; >55-
56= sobrecarga intensa.

- Salud del cuidador: constituye la variable dependiente, a través de la
escala SF-36 se valoraran 8 dimensiones a través de 36 temas,
definidos asi:

= Funcién fisica: grado de limitacién para hacer actividades
fisicas tales como el autocuidado, caminar, subir escaleras,
inclinarse, coger o llevar pesos y los esfuerzos moderados
o intensos (10 temas).

» Rol fisico: grado en que la salud fisica interfiere en el
trabajo y otras actividades diarias incluyendo rendimiento
menor que el deseado, limitacion en el tipo de actividades
realizadas o dificultad en la realizacion de actividades (4
temas).

= Dolor corporal: intensidad del dolor y su efecto en el trabajo
habitual, tanto fuera de casa como en el hogar (2 temas).

= Salud general: valoracion personal de la salud que incluye
la salud actual, las perspectivas de salud en el futuro y la
resistencia a enfermar (5 temas).

» Vitalidad: sentimiento de energia y vitalidad, frente al
sentimiento de cansancio y agotamiento (4 temas).

» Funcién social: grado en que los problemas de salud fisica
o emocional interfieren en la vida social habitual (2 temas).

» Rol emocional: grado en que los problemas emocionales
interfieren en el trabajo u otras actividades diarias (3
temas).

= Salud mental: salud mental general, incluyendo depresion,
ansiedad, control de la conducta o bienestar general (5
temas).

El rango de las puntuaciones para cada dimension oscila de 0 a 100.



INSTRUMENTOS
ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y cols (Caregiver Burden
Interview) (Anexo 2), se elabord para medir el grado de sobrecarga subjetiva de
los cuidadores de ancianos afectos de trastornos mentales (32). El modelo se
deriva de la teoria general del estrés: el cuidador tiene que enfrentarse a
determinados factores estresantes y su respuesta a los mismos se ve mediada
por procesos psicologicos y la posibilidad de utilizacion de soporte sociofamiliar
(33).

La escala de Zarit es un instrumento autoadministrado que consta de 22 itemes
relacionados con las sensaciones del cuidador cuando cuida a otra persona. Se
trata de una escala tipo Likert donde cada cuestidon se puntua en un gradiente
de frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre).

Los puntos de corte recomendados son:

- <46 No sobrecarga
- 46-47 a 55-56 Sobrecarga leve
- >55-56 Sobrecarga intensa

La validez del cuestionario se analizé en 92 sujetos que cumplian el criterio
para ser considerados “cuidadores” segun los criterios de la Encuesta del
Equipo de Investigacion Socioldgica (EDIS). La fiabilidad test-retest se estudio
efectuando dos mediciones con un intervalo de 3 meses entre ambas (33). La
version espafola de la escala de Zarit se ha mostrado valida y fiable para la
medida de los niveles de sobrecarga subjetiva de cuidadores de ancianos
aquejados de trastornos psiquiatricos . En este trabajo se ha utilizado la
traduccion y adaptacion para nuestro medio de Martin et al. (34).

CUESTIONARIO DE SALUD SF-36

El Cuestionario de Salud SF-36 es la adaptaciéon realizada para Espafia por
Alonso y cols (35, 36) de SF-36 Health Survey. Este instrumento proporciona
un perfil del estado de salud y es una de las escalas genéricas mas utilizadas
en la evaluacién de los resultados clinicos, siendo aplicable tanto para la
poblacion general como para pacientes con una edad minima de 14 anos y
tanto en estudios descriptivos como de evaluacion. Existen 2 versiones: la
“‘estandar” (periodo recordatorio de 4 semanas) y la “aguda” (periodo
recordatorio de 1 semana) (33). En el presente estudio se utilizara la version
estandar (Anexo 3).

Contiene 36 itemes que cubren dos areas: el estado funcional y el bienestar
emocional. El area del Estado funcional esta representada por las siguientes
dimensiones:
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- Funcion fisica (10 itemes)

- Funcioén social (2 itemes)

- Limitaciones del rol por problemas fisicos (4 itemes)

- Limitaciones del rol por problemas emocionales (3 itemes)

El area del Bienestar incluye:
- Salud mental (5 itemes)
- Vitalidad (4 itemes)
- Dolor (2 itemes)

Finalmente, la evaluacion general de la salud incluye:
- Percepcion de la salud general (5 itemes)
- Cambio de la salud en el tiempo (1 item que no cuenta en la puntuacién
final)

Los itemes y las dimensiones del SF-36 estan puntuados de forma que a
mayor puntuacién mejor es el resultado de salud. Para cada dimension, los
itemes son codificados, agregados y transformados en una escala que tiene un
recorrido desde 0 (el peor estado de salud para esa dimension) hasta 100 (el
mejor estado de salud). El cuestionario no ha sido disefiado para generar un
indice global. Sin embargo, permite el calculo de dos puntuaciones resumen
mediante la combinacion de las puntuaciones de cada dimension, una es la
suma del estado de salud fisica y otra el estado de salud mental.

Preferentemente, el cuestionario debe ser autoadministrado, pero se ha
mostrado aceptable la administracion mediante entrevista personal sin que
variara la consistencia interna. Existen versiones en castellano y en catalan,
por lo que se utilizaran indistintamente en funcion de la lengua materna de la
persona a la que se administre.

En cuanto a validez y fiabilidad, los diferentes estudios llevados a cabo han
demostrado validez de concepto y de constructo de la adaptacién y un alto
nivel de consistencia interna para todas las dimensiones, menor para la
Funcion social (33).

ANALISIS DE DATOS

El andlisis de los datos recogidos se ha realizaddo mediante paquete
estadistico SPSS version 15.0. En primer lugar se ha llevado a cabo un analisis
descriptivo de las variables sociodemograficas de los cuidadores (edad y sexo).
A continuacion se han analizado de manera descriptiva los resultados de la
escala de sobrecarga del cuidador, relacionandolos con la edad y el sexo del
mismo. Después se han trabajado los resultados de la encuesta de salud del
cuidador, tanto de manera descriptiva como en relacion a las variables edad,
sexo y nivel de sobrecarga. Para valorar las asociaciones entre variables
cuantitativas se ha utilizado el coeficiente de correlacién de Pearson.
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En cuanto a los pacientes, se ha realizado un analisis descriptivo por edad y
sexo de la poblacién y se han relacionado estos datos con los datos referentes
a los cuidadores para buscar posibles asociaciones.

CONSIDERACIONES ETICAS

Para poder llevar a cabo el estudio se ha contado con el permiso institucional
de la organizacion a la que pertenece el Centro de Salud Mental de Reus
(Institut Pere Mata). En principio y por las caracteristicas del estudio, no existen
problemas de tipo ético para desarrollarlo, ya que los participantes no se
exponen a ningun riesgo derivado de la participacion en el mismo. Pero debido
a que la poblacion con la que se trabaja es considerada poblacion vulnerable,
se ha contado siempre con la aprobacion de su terapeuta de referencia en el
Centro de Salud Mental y se le ha comunicado cualquier circunstancia que
haya podido surgir en el curso de la investigacion. Ademas se han tenido en
cuenta unas consideraciones generales durante todo el procedimiento, como
son la confidencialidad (garantizar el anonimato de la informacion recogida) y
asegurar la obtencion del consentimiento informado tanto por parte del paciente
como del cuidador principal.

LIMITACIONES

En primer lugar hay que tener en cuenta el lugar del investigador, ya que se
trata de un miembro del equipo del Centro de Salud Mental, por tanto en
posible contacto habitual con los pacientes y familias que participaran en el
estudio. Esto podria llevar a consideraciones subjetivas a la hora de hacer las
valoraciones derivadas del conocimiento de dichas personas.

Por otro lado, las expectativas de los sujetos participantes también han de ser
tenidas en cuenta como una limitacion, ya que es posible que las
interpretaciones personales de los objetivos del estudio den lugar a respuestas
condicionadas en las encuestas.

El sistema de eleccion de la muestra puede ser un factor que haya
condicionado la duracion del estudio, ya que al no tener una base de datos en
la que se relacione al paciente con un cuidador, la seleccion se ha hecho en el
momento de contacto del sujeto con el sistema, lo cual puede alargar el
proceso.

Por ultimo tendremos siempre presente que se trata de un estudio piloto con
una muestra de tamafo reducido, por tanto los datos que obtenidos no se
utilizaran para la generalizacion de resultados a un universo mayor. Para
confirmar los resultados y poder generalizar habria que ampliar el tamafio
muestral.
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RESULTADOS

RESULTADOS REFERENTES A LOS CUIDADORES
RESULTADOS DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Contamos con una muestra N=30 (cuidadores), de los cuales, 8 son hombres
(26.7% de la muestra) y 22 son mujeres (73.3%).

En cuanto a la edad, tenemos un valor minimo de 38 afios y un valor maximo
de 83. El valor central de la muestra es 63,5 y la moda 64. La media es 62,77 y
la desviacion tipica 10,441 para un nivel de confianza del 95%.

Si distribuimos la muestra en dos grupos en funcién de la edad (hasta 65 afios
y mayores de 65), vemos que 19 personas (63,3%) pertenecen al grupo “hasta
65 afnos” y 11 sujetos al grupo “mayores de 65 anos” (36.7% del total).

Estudiando la edad de la muestra de cuidadores en funcion del sexo, vemos
que la media de la edad de los hombres (70,88) es sensiblemente superior a la
de las mujeres (59,82).

RESULTADOS DEL NIVEL DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Como ya se explicé en el apartado de Instrumentos, la escala de Zarit de
sobrecarga del cuidador marca los puntos de corte en:

- <46 No sobrecarga
- 46-47 a 55-56 Sobrecarga leve
- >55-56 Sobrecarga intensa

En el presente estudio se delimita la sobrecarga leve en los valores 46-56 y la
sobrecarga intensa en valores > a 56.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos NO SOBRECARGA 9 30,0 30,0 30,0
SOBRECARGA LEVE 6 20,0 20,0 50,0
SOBRECARGA INTENSA 15 50,0 50,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Tabla 1: Sobrecarga del cuidador recodificada en 3 grupos.

De la anterior tabla destacamos que 21 participantes (70%) tienen sobrecarga,
siendo leve en 6 de ellos e intensa en 15, representando estos ultimos el 50%

de la muestra.

13




N Validos 30

Perdidos 0
Media 54,03
Error tip. de la media 3,027
Mediana 56,00
Moda 40
Desv. tip. 16,581
Coef. Variacion 30.688
Varianza 274,930
Rango 60
Minimo 25
Maximo 85

Tabla 2: Datos estadisticos referentes a la variable Sobrecarga del cuidador.

La media de los resultados es 54,03, que pertenece a un nivel 2 de sobrecarga
(sobrecarga media-alta) y la desviacion tipica es 16,851. El valor minimo
obtenido es 25 y el maximo 85.

A continuacion se estudiara la distribucion de la variable “nivel de sobrecarga”
en datos absolutos en funcion del sexo y la edad del cuidador.

SEXO Estadistico | Error tip.
NIVEL HOMBRE Media
SOBRECARGA 4475 4399
Intervalo de confianza Limite 3435
para la media al 95% inferior ’
Limite
superior 55,15
Media recortada al 5% 44,28
Mediana 43,50
Varianza 154,786
Desv. tip. 12,441
Minimo 30
Maximo 68
Rango 38
Amplitud intercuartil 19
Asimetria 712 , 752
Curtosis ,556 1,481
MUJER Media 57,41 3,588
Intervalo de confianza Limite 49 95
para la media al 95% inferior ’
Limite
superior 64,87
Media recortada al 5% 57,66
Mediana 58,50
Varianza 283,301
Desv. tip. 16,832
Minimo 25
Maximo 85
Rango 60
Amplitud intercuartil 22
Asimetria -,149 ,491
Curtosis -,466 ,953

Tabla 3: Nivel de sobrecarga para la variable sexo.
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En el caso de los hombres, la media en el grado de sobrecarga es 44,75 , con
una desviacion tipica de 12,441. El valor maximo es 68 y el minimo 30. En el
caso de las mujeres, la media es de 57,41, la desviacion tipica 16,832, y los
valores maximo y minimo 85 y 25 respectivamente.

Una vez conocidas las medias de puntuacion en hombres y mujeres para el
nivel de sobrecarga, hay que analizar si la diferencia entre ambas es
estadisticamente significativa. Para ello aplicamos la prueba de la T de
Student.

Prueba de
Levene para
la igualdad
de varianzas Prueba T para la igualdad de medias
Sig. | Diferen | Error tip. 95% Intervalo de
(bilate | cia de dela confianza para la
F Sig. t gl ral) medias | diferencia diferencia
NIVEL Se han
SOBRECAR asumido -
GA varianzas ,582 | ,452 1,035 28 ,063 | -12,659 6,543 | -26,062 744
iguales
No se han
asumido
yarianzas 2 236 16,920 ,040 | -12,659 5,677 | -24,640 -,678
iguales ’

Tabla 4: Comparacién medias sobrecarga en funcion del sexo.

El valor de la t= 1.935, con una significacion= 0,063 no nos permite rechazar la
hipotesis nula de igualdad de medias por o que no podemos decir que la media
de del grado de sobrecarga sea estadisticamente diferente para hombres y
mujeres, aunque la tendencia es a una mayor sobrecarga para las mujeres.

A continuacién observaremos la distribucion de la misma variable, “nivel de
sobrecarga” en relacion a la variable edad. Para ello tendremos en cuenta la
edad recodificada en dos grupos, cuidadores con edad hasta 65 afios (grupo 1)
y cuidadores mayores de 65 afios (grupo 2).
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EDADreco Estadistic
d 0 Error tip.
NIVEL 1: <6= 65 Media
SOBRECARG afios 59,05 3,838
A
Intervalo de Limite inferior
conflaqza para 50,99
la media al
95%
Limite superior 67.12
Media recortada al 5% 59,50
Mediana 59,00
Varianza 279,830
Desv. tip. 16,728
Minimo 25
Maximo 85
Rango 60
Amplitud intercuartil 21
Asimetria -,225 ,524
Curtosis -,333 1,014
2: >65 anos Media 45,36 3,850
Intervalo de Limite inferior
conflan_za para 36.79
la media al
95%
Limite superior 53,94
Media recortada al 5% 44 96
Mediana 46,00
Varianza 163,055
Desv. tip. 12,769
Minimo 30
Maximo 68
Rango 38
Amplitud intercuartil 22
Asimetria 377 ,661
Curtosis - 718 1,279

Tabla 5: Nivel de sobrecarga para la variable Edad recodificada.

La media de sobrecarga para el grupo 1 es de 59,05, con una desviacion tipica
de 16,728, un valor maximo de 85 y un minimo de 25. Para el grupo 2 la media
esta en 45,36 y la desviacion tipica en 12,769. Los valores maximo y minimo
para este grupo son 68 y 30 respectivamente.

Aplicaremos la prueba de la T para poder confirmar si la diferencia de medias
es significativa entre grupos de edad.
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Prueba de
Levene
para la
igualdad
de
varianzas Prueba T para la igualdad de medias
Sig. Diferenci | Error tip. 95% Intervalo de
(bilater ade dela confianza para la
F | Sig. t gl al) medias | diferencia diferencia
NIVEL Se han
SOBRECA  asumido
RGA varianzas | ,369 | ,548 | 2,341 28 ,027 13,689 5,846 1,713 25,665
iguales
No se han
asumido
vananzas 2518 25667 | ,018| 13,689 5436 | 2508 24,870
iguales

Tabla 6: Comparacion medias Nivel Sobrecarga para la variable edad.

La significacion bilateral para un valor de la t= 2,341 asumiendo varianzas
iguales es 0,027, por lo que podemos decir existe diferencia estadisticamente
significativa entre las medias y que el nivel medio de sobrecarga percibida por
los cuidadores que tienen hasta 65 afos es mayor al de los cuidadores
mayores de 65 afios.

También se va a analizar si la sobrecarga del cuidador se relaciona con las
caracteristicas del paciente en cuanto a edad y sexo.

NIVEL
SOBRECA EDAD
RGA PACIENTE
NIVEL SOBRECARGA Correlacion de Pearson 1 -,075
Sig. (bilateral) ,692
N 30 30
EDAD PACIENTE Correlacion de Pearson -,075 1
Sig. (bilateral) ,692
N 30 30

Tabla 7: Sobrecarga cuidador relacionada con edad paciente

Observamos que no existe relacion significativa

cuidador y la edad del paciente.
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SEXO

PACIENT
E Estadistico Error tip.
NIVEL HOMBRE Media 54,22 3,577
SOBRECARGA Intervalo de confianza  Limite inferior 46,80
ara la media al 95% imi i
p o Limite superior 61.64
Media recortada al 5%
54,10
Mediana 57,00
Varianza 294,269
Desv. tip. 17,154
Minimo 25
Maximo 85
Rango 60
Amplitud intercuartil 5
Asimetria ,002 ,481
Curtosis -,681 ,935
MUJER Media 53,43 5,968
Intervalo de confianza  Limite inferior 38,83
ara la media al 95% imi i
p 0 Limite superior 68,03
Media recortada al 5%
52,75
Mediana 47,00
Varianza 249,286
Desv. tip. 15,789
Minimo 37
Maximo 82
Rango 45
Amplitud intercuartil 24
Asimetria 1,012 , 794
Curtosis ,528 1,587

Tabla 8: Sobrecarga del cuidador en funcion del sexo del paciente

La media del nivel de sobrecarga de cuidadores que tienen a su cargo un
paciente masculino es practicamente la misma que la de aquellos que cuidan a

un paciente femenino.

RESULTADOS DE LA ESCALA DE SALUD DEL CUIDADOR

A continuacién se procedera al analisis de los resultados obtenidos a través de
la escala SF-36 de salud del cuidador. A través del archivo de sintaxis SF-36
v2.SPS procederemos a transformar los datos de los 36 items en 8 variables

que representan 8 areas de salud:

- Funcion fisica
- Rol fisico
- Dolor corporal
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- Salud general
- Vitalidad

- Funcionamiento social

- Rol emocional
- Salud mental

La siguiente tabla nos muestra los valores minimos y maximos, la media y la
desviacion tipica de cada una de las variables.

N Minimo Maximo Media Desv. tip. | Coef. Var.

FUNCION FISICA (0-100) 30 20,00 100,00 64,0417 | 23,26683 36,33
ROLE PHYSICAL (0-100) 30 ,00 100,00 57,2917 | 29,22690 51,01
BODILY PAIN (0-100) 30 ,00 84,00 40,7333 | 21,46518 52,70
GENERAL HEALTH (0-
100) 30 10,00 87,00 48,8667 | 22,23190

45,49
VITALITY (0-100) 30 6,25 93,75 49,7917 | 24,20522 48,61
SOCIAL FUNCTIONING
(0-100) 30 12,50 100,00 67,0833 | 27,75418

41,37
ROLE EMOTIONAL (0-
100) 30 ,00 100,00 72,5000 | 29,93847

41,29
MENTAL HEALTH (0-100) 30 15,00 90,00 58,5000 | 20,34826 34,78
N valido (segun lista) 30

Tabla 9: Estadisticos areas de salud del cuidador.

Se destaca de la tabla 9 que la media mas alta corresponde a la variable Rol
emocional y la mas baja a Dolor corporal. Hay que recordar que para la escala
SF-36 mayor puntuacion corresponde a mejor estado de salud, por tanto, las
areas que representan mejor salud son Rol emocional y Funcionamiento social
y las de peor salud son Dolor corporal y Salud general. Asimismo los
coeficientes de variacion nos indican que las areas donde hay mayor
variabilidad de respuestas son Rol fisico y Dolor corporal y las de menor
variabilidad Funcidn fisica y Salud mental, aunque la variabilidad sigue siendo

de mas de 30 para ambas.

Minimo

Maximo

Media

Desuv. tip.

US STANDARDIZED
PHYSICAL
COMPONENT SCALE

US STANDARDIZED
MENTAL
COMPONENT SCALE

N valido (segun lista)

30

30

30

22,67

15,01

56,50

67,11

39,6924

43,9560

9,32878

13,38076

Tabla 10: estadisticos Componentes fisico y mental de salud del cuidador.
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La tabla anterior revela los valores minimos, maximos, medias y desviacion
estandar para las medidas sumario de los componentes fisico y mental.

Observamos que el componente fisico tiene una media mas baja que el mental,
lo que significa peor salud para la parte fisica.

A continuacion estudiaremos estas mismas variables pero en funcion de otras
que representaran ser las variables independientes. En primer lugar
estudiaremos las 8 variables (areas de salud) en funcién del sexo del cuidador.

VARIABLE SEXO N MEDIA D t Sig
Hombre | 8 68.75 23.41398
Funcion fisica 0.662 0.513
Muijer 22 | 62.3295 | 23.52271
Rol Hombre | 8 | 61.7188 | 35.26644
Fisico 0.494 0.625
Muijer 22 | 55.6818 | 27.47490
Dolor Hombre | 8 | 42.6250 | 13.21187
Corporal 0.286 0.777
Mujer 22 | 40.0455 | 24.00491
Hombre | 8 | 60.6250 | 21.01658
Gian':gl 1.815 0.080
Mujer 22 | 44.5909 | 21.52885
Hombre 8 61.7188 | 22.76567
Vitalidad 1.678 0.105
Mujer 22 | 45.4545 | 23.71566
Funcionamiento Hombre | 8 | 82.8125 | 22.09709
Social 1.962 0.060
Muijer 22 | 61.3636 | 27.79311
Rol Hombre | 8 | 87.5000 | 18.89822
Emocional 1.709 0.099
Muijer 22 | 67.0455 | 31.65176
Salud Hombre | 8 | 72.5000 | 15.35299
Mental 2.463 0.020
Muijer 22 | 53.4091 19.78373

Tabla 11: Comparacion de las medias de las areas de salud en funcién del sexo.

Podemos observar que en todas la areas la puntuacion media es superior en
hombres, lo que de entrada significaria mejor estado de salud. Aplicamos la
prueba de la t de Student y encontramos diferencias significativas entre las
medias de hombres y mujeres para la variable Salud Mental (los hombres
presentan mejor salud mental que las mujeres) y diferencias que estan cerca
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de ser estadisticamente significativas para las variables Funcionamiento Social,
Salud General y Rol Emocional, siendo en todos los casos superior en los
hombres.

A continuacion realizaremos el mismo analisis pero buscando las diferencias
ligadas al sexo en las variables sumario fisica y mental.

VARIABLE SEXO | N MEDIA D t Sig
Compon. Hombre | 8 | 39.8303 | 11.21320
Fisico 0.48 0.962
Escala Mujer 22 | 39.6423 | 23.52271
Compon. Hombre | 8 | 53.2347 8.58439
Mental 2.487 0.019
Escala Mujer 22 | 40.5820 | 13.34031

Tabla 12: Comparacién medias sumarios fisico y mental para la variable sexo.

En la tabla 12 observamos que no existen diferencias significativas entre
hombres y mujeres para la medida sumario del componente fisico de la escala
pero si para el mental, siendo superior en el caso de los hombres.

El siguiente paso sera buscar la posible relacion de las 8 variables
componentes de la escala de salud del cuidador y las dos variables sumario
fisica y mental con otras dos variables que se consideraran independientes, la
edad y el grado de sobrecarga percibida del cuidador. Como todas las variables
son cuantitativas, realizaremos correlaciones de Pearson para ver la posible
asociacion. Los coeficientes de determinacion R? nos indican qué porcentaje de
la variabilidad de la variable dependiente (variables de salud) viene dado por la
variable independiente (edad y nivel de sobrecarga).
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VARIABLE

EDAD

NIVEL DE

SOBRECARGA
Funcién Correl. Pearson -0.300 -0.133
Fisica Si
9 0.107 0.484
Rol Correl. Pearson -0.163 -0.113
Fisico Si
9 0.389 0.550
Dolor Correl. Pearson -0.167 -0.025
Corporal )
P Sig 0.379 0.896
Correl. Pearson 0.127 -0.426
Salud si
General '9 0.505 0.019
R’ : 0,181
Correl. Pearson 0.149 -0.432
Sig
Vitalidad : 0.505 0.017
R - 0,186
Correl. Pearson 0.2 -0.444
Funcionamiento si
Social '9 0.916 0.014
R’ : 0,197
Correl. Pearson 0.072 -0.412
Rol si
Emocional '9 0.707 0.024
R’ ; 0,169
Correl. Pearson 0.196 -0.541
Salud Si
Mental '9 0.298 0.002
R’ ; 0,292
Sumario Correl. Pearson -0.288 0.017
Componente - :
Fisico Sig 0.123 0.929
Correl. Pearson
Sumario 0.228 -0.570
Componente Sig 0.226 0.001
Mental "
R - 0,324
Correl. Pearson -0.389 1
Nivel de si
Sobrecarga 9 0.034 -
R’ 0,151 -

Tabla 13: Relacion variables de salud con la Edad y el Nivel de Sobrecarga.

Para la variable edad
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significativas ligadas a las variables de salud, pero si las encontramos en
relacion al nivel de sobrecarga, como ya habiamos visto anteriormente. Con
una significacion de 0,034 el coeficiente de correlacion de Pearson tiene un




valor de — 0,389 siendo la correlacion significante a un nivel de 0,05. El signo
negativo nos indica relacidon inversa, es decir, a mayor edad, menor carga
percibida.

Si tenemos en cuenta la variable Nivel de sobrecarga como variable
independiente y buscamos correlaciones con las variables de salud del
cuidador, encontramos las siguientes relaciones significativas:

- Con la Salud general, con un nivel de confianza del 95% vy significacién
de 0,019: a mayor nivel de sobrecarga, peor salud general.

- Con Vitalidad, con un nivel del confianza del 95% y significacion de
0,017: a mayor nivel de sobrecarga, menor vitalidad.

- Con Funcionamiento social, con un nivel de confianza del 95% vy
significacion de 0,014: a mayor nivel de sobrecarga, peor funcionamiento
social.

- Con Rol emocional, con un nivel de confianza del 95% vy significacion de
0,024: a mayor nivel de sobrecarga, peor rol emocional.

- Con Salud mental, con un nivel de confianza del 99% vy significacion de
0,002: a mayor nivel de sobrecarga, peor salud mental.

- Con el componente mental estandarizado de la escala, con un nivel de
confianza del 99% y significacion de 0,001: a mayor nivel de sobrecarga,
menor puntuacién para el componente mental.

RESULTADOS REFERENTES A LOS PACIENTES

RESULTADOS DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

La muestra de pacientes se distribuye por sexo de la siguiente manera:

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos HOMBRE 23 76,7 76,7 76,7
MUJER 7 23,3 23,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

Tabla 14: Sexo de la muestra de pacientes.

La media de edad de la muestra es 34 afios, con una desviacion tipica de 7,23.
El valor minimo es 20 y el maximo 48 afios, con una amplitud de 28.
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RESULTADOS DE DATOS DEL PACIENTE RELACIONADOS CON EL
CUIDADOR

En primer lugar se analizara si la salud del cuidador guarda relacion en algun
aspecto con las variables de edad y sexo del paciente.

Desviacién Error tip. de
SEXO PACIENTE N Media tip. la media
US STANDARDIZED ___ HOMBRE
D D 23| 395664 074616 2,03221
COMPONENT SCALE ~ MUJER 7| 40,1066 8,48986 3,20886

Tabla 15: Medias componente fisico escala salud segun sexo del paciente

La tabla 15 muestra la media de pacientes hombres y pacientes mujeres para
la medida sumario Componente Fisico de |la escala de salud del cuidador.

Prueba de
Levene
para la
igualdad
de
varianzas Prueba T para la igualdad de medias
Error tip.
Sig. Diferenci dela 95% Intervalo de
(bilat ade diferenci | confianza para la
F Sig. t gl eral) medias a diferencia
us Se han
STANDARDIZ  asumido -
ED PHYSICAL varianzas | ,769 | ,388 132' 28 | ,896 -,54023 | 4,09692 | 8,9324 | 7,85194
COMPONENT iguales ’ 0
SCALE
No se
han -
asumido 142' 11,283 | ,889 -,54023 | 3,79825 | 8,8745| 7,79414
varianzas ’ 9
iguales

Tabla 16: Comparacion medias componente fisico por sexo paciente

Vemos que son valores bastante aproximados y, tal como comprobamos en la
tabla 16, no existen diferencias significativas entre ellas.

Desviacién Error tip. de
SEXO PACIENTE N Media tip. la media
US STANDARDIZED HOMBRE
MENTAL 23 42,1160 14,48813 3,02098
COMPONENT SCALE ~ MUJER 7| 50,0019 6,33272 2,39354

Tabla 17: Medias Componente mental escala salud segun sexo del paciente
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Prueba de
Levene para
la igualdad de
varianzas Prueba T para la igualdad de medias
Sig. | Diferen | Error tip. 95% Intervalo de
(bilat | cia de dela confianza para la
F Sig. t gl eral) | medias | diferencia diferencia
us Se han
STANDARDI  asumido
ZED varianzas -
MENTAL iguales 5,743 | ,023 -1,387 28 | ,176 | -7,88593 5,68620 19,5338 3,76172
COMPONEN
T SCALE
No se han
asumido _
varianzas 2,046 | 23,841 | 052 | -7,88593 | 3,85427 | 15,8435 ,07169
iguales 5

Tabla 18: Comparacion medias componente mental por sexo paciente

Realizando el mismo analisis para la variable sumario Componente Mental de
la escala, vemos que en este caso tampoco hay diferencias estadisticamente
significativas entre las medias en funcidon del sexo del paciente pero la
tendencia es a presentar una mejor salud mental los cuidadores de pacientes
de sexo femenino. La Tabla 17 nos muestra las medias y la tabla 18 la prueba t
de Student aplicada con una significacion bilateral de 0,176.

A continuacién se buscara la posible asociacion entre la edad del paciente y la
salud fisica y mental del cuidador. Aplicaremos el coeficiente de correlacion de
Pearson entre la variable Edad del paciente y las variables sumario fisica y
mental de salud del cuidador.

us
STANDARDIZ
ED PHYSICAL
COMPONENT EDAD
SCALE PACIENTE
US STANDARDIZED Correlacion de Pearson 1 -,091
PHYSICAL Sig. (bilateral
COMPONENT SCALE -9 ) /633
30 30
EDAD PACIENTE Correlacion de Pearson -,091 1
Sig. (bilateral) ,633
N 30 30

Tabla 19: Correlacion edad paciente con salud fisica cuidador
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us
STANDARDIZ
ED MENTAL
EDAD COMPONENT
PACIENTE SCALE
EDAD PACIENTE Correlacion de Pearson 1 -,051
Sig. (bilateral) ,790
N 30 30
US STANDARDIZED Correlacion de Pearson -,051 1
MENTAL Sig. (bilateral
COMPONENT SCALE 9" ) 790
N 30 30

Tabla 20: Correlaciéon edad paciente con salud mental cuidador.

Las tablas 19 y 20 nos muestran que no hay asociacion significativa entre
dichas variables.

DISCUSION

En primer lugar, si nos fijamos en la muestra de cuidadores, llama la atencion
que solo 8 son hombres frente a 22 mujeres. Esto no es un hecho casual, ya
que al seleccionar la muestra se ha puesto de manifiesto que solo una pequefia
parte de los enfermos esquizofrénicos tienen como cuidador principal al padre.
Ademas, los cuidadores de sexo masculino de la muestra tienen de media mas
edad que las mujeres. Esto podria deberse a que el hombre asume el papel de
cuidador principal mas tardiamente que la mujer, pudiendo ser la falta de salud
de ésta ultima la que ocasionara la inversién de roles. Esta tendencia esta en
consonancia con otros estudios revisados sobre cuidadores informales de
enfermos esquizofrénicos (22, 28, 39)

Aunque observando el grado de sobrecarga que experimentan hombres y
mujeres cuidadores no hemos hallado diferencias estadisticamente
significativas, si que se observa una clara tendencia hacia una mayor
sobrecarga de la mujer cuidadora, lo que concuerda con lo expuesto por
Maurin y Barmann en su revision (22). Esto podria estar relacionado con lo
expuesto anteriormente respecto del hombre como cuidador principal. Otro
factor que podria contribuir a aumentar la sobrecarga percibida por la mujer
podria ser el hecho de que ésta, ademas del papel de cuidadora principal del
hijo enfermo, asuma la gran mayoria de las tareas del hogar. El aumento del
tamano muestral permitira confirmar dicha tendencia.

En cuanto a la variable Edad, se ha encontrado que los cuidadores de mayor
edad presentan menor sobrecarga percibida que los de menor edad. Esto esta
en clara relacion con la influencia de la variable sexo, ya que los hombres, que
han manifestado menor sobrecarga, son los componentes de la muestra de
mas edad. Otro factor que podria contribuir a este hecho es la duplicidad de
papeles de los cuidadores menores de 65 afios que trabajan fuera de casa y
ademas asumen el rol de cuidador. Por otro lado, los progenitores de edad mas
avanzada pueden tener mas asumido el papel de cuidador del hijo enfermo y
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por tanto percibir menor sobrecarga derivada del rol. Foldemo (29) apunta que
los padres de pacientes mas jovenes valoran el cuidado mas negativamente
que los padres de pacientes de mas edad. En nuestro estudio se han
encontrado diferencias significativas en la sobrecarga experimentada por
cuidadores en funciéon de su edad pero no si lo que tenemos en cuenta es la
edad del paciente que tienen a su cargo.

Tampoco el sexo del paciente ha resultado ser un factor predictor de la
sobrecarga del cuidador, en la misma linea que el analisis de Leal (28) que
afirma que muchos estudios no han encontrado diferencias significativas en el
grado de sobrecarga relacionado con el sexo del paciente.

Para conocer las vivencias de hombres y mujeres del papel de cuidador de un
enfermo esquizofrénico y poder identificar factores que influyen en la
sobrecarga, habria que realizar un estudio de tipo cualitativo que permitiera
profundizar en este tema.

Estudios anteriores muestran que el malestar psicolégico derivado del rol
cuidador tiene un efecto negativo sobre el bienestar de los padres que cuidan a
sus hijos enfermos (18, 35, 36, 37, 38). En la misma linea hemos encontrado
resultados que relacionan la sobrecarga del cuidador con la salud del mismo,
en el sentido de a mayor nivel de sobrecarga percibida, peor estado de salud.
Se ha observado que los cuidadores de la muestra que han manifestado mayor
sobrecarga, han demostrado peor estado de salud en las areas de Salud
General, Vitalidad, Funcionamiento Social, Rol Emocional y Salud Mental.
Estas 5 variables de salud correlacionan positivamente con la variable sumario
Componente Mental, para la que también se ha encontrado asociacion
significativa en relacion a la sobrecarga (a mayor sobrecarga, peor estado de
Salud Mental).

Vemos que la sobrecarga percibida por el cuidador no correlaciona con las
variables de salud de tipo mas fisico (Funcién Fisica, Rol Fisico y Dolor
Corporal) por lo que podemos decir que la percepcion de sobrecarga genera
mayor malestar psicolégico o emocional en los cuidadores de nuestra muestra
pero no tanto a nivel fisico.

Las relaciones encontradas entre la sobrecarga y la salud del cuidador
confirman la hipodtesis planteada: una alta carga percibida por el cuidador se
relaciona directamente con puntuaciones mas bajas en la valoracién de su
salud.

En cuanto a las caracteristicas del propio cuidador (edad y sexo) y los
resultados de salud, se ha visto que la edad no es un factor condicionante, ya
gue no se han encontrado diferencias significativas entre la salud percibida por
los cuidadores de mayor y de menor edad.

No podemos decir lo mismo para la variable Sexo. Los hombres han puntuado
mas alto en todas las areas de salud, manifestando por tanto una tendencia
hacia mejor estado de salud, dandose los resultados mas similares entre sexos
en la variable Dolor Corporal. Para la variable de Salud Mental se han
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encontrado diferencias estadisticamente significativas que confirman una mejor
salud en el grupo de cuidadores masculino. Esto esta relacionado con el
resultado comentado anteriormente de tendencia a una menor sobrecarga en
los cuidadores hombres (menor sobrecarga, mejor estado de salud). El
resultado esta en la linea del trabajo de Magafa et al (39) que relaciona la
carga percibida derivada del cuidado con un mayor malestar psicologico del
cuidador. De nuevo recordamos que el aumento del tamafo muestral ayudara
a confirmar dichos resultados.

Al igual que se ha hecho con la variable Sobrecarga, hemos relacionado la
salud del cuidador con la edad y el sexo del paciente. En cuanto a la edad no
se ha encontrado relacion alguna con la salud del cuidador. Tampoco en
cuanto al sexo se ha encontrado relacion significativa, pero la tendencia es
hacia una peor salud mental para los cuidadores de pacientes de sexo
masculino.

Se ha tenido en cuenta durante todo el proceso de estudio que al tratarse de un
pilotaje los resultados podrian estar condicionados por un tamafo muestral
reducido. Esta en proyecto ampliar el estudio en el tiempo y en tamaio
muestral para poder confirmar todos aquellos resultados que, sin llegar a tener
una significacién suficiente, han mostrado una tendencia determinada hacia
alguna de las variables estudiadas.

CONCLUSIONES

El presente trabajo nos ha aportado algunos datos que vienen a corroborar los
resultados de investigaciones anteriores y otros nuevos sobre todo en torno a
la salud del cuidador del enfermo esquizofrénico en relacién con la sobrecarga
percibida:

- Existe una tendencia hacia una mayor sobrecarga por parte de la madre
cuidadora de un hijo esquizofrénico en relacion al padre.

- Los padres cuidadores de mayor edad presentan una menor sobrecarga
que los de menor edad.

- Se ha observado que a mayor nivel de sobrecarga percibida por el
cuidador, peor estado de salud en las areas de Salud General, Vitalidad,
Funcionamiento Social, Rol Emocional y Salud Mental.

- Los cuidadores de sexo masculino (en nuestro caso padres) presentan
mejor Salud Mental que los de sexo femenino (madres).

- En cuanto al sexo del paciente, se ha observado una tendencia hacia

peor estado de Salud Mental para cuidadores de enfermos de sexo
masculino.
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Estudios de tipo cualitativo ayudarian a conocer la vivencia del cuidado de
hombres y mujeres, personas de mas edad, padres de hijos que aun no tienen
una larga trayectoria de enfermedad, etc.

Los resultados obtenidos senalan areas de salud que se ven claramente
afectadas negativamente por un mayor sentimiento de sobrecarga. Estas areas
estan en relacion directa con la salud mental del cuidador. Sabemos que los
padres estresados manifiestan su estrés en la interaccidon con sus familiares,
repercutiendo asi en el resultado para el paciente. Si los progenitores viven
negativamente el papel de cuidadores y esto repercute en su propia salud
mental, el resultado final se traduce en un perjuicio para el paciente que no
puede recibir el cuidado adecuado que se espera de la familia.

Adelantarnos y prevenir esta situacion es un reto para el trabajo diario de los
profesionales de la salud mental. Si contemplamos al paciente y a la familia
como un todo, la orientacion y el soporte a la familia forma parte de nuestra
labor tanto como la atencion directa al enfermo. Los resultados de este trabajo
nos alertan de la necesidad de atender a la familia en su propio beneficio y en
el del paciente y resaltan la importancia de promover y generalizar los grupos
psicoeducativos enfocados a familias para tratar de disminuir el sentimiento de
sobrecarga.
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ANEXO 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION SOBRE LA CARGA PERCIBIDA POR EL CUIDADOR DEL
ENFERMO ESQUIZOFRENICO Y LAS REPERCUSIONES EN SU SALUD

Datos del paciente

Apellidos: Nombre:
Datos del cuidador principal

DNI:

Apellidos: Nombre:

Los abajo firmantes declaramos que se nos ha ofertado la posibilidad de
participar en un estudio de investigacion. Nos consideramos informados de la
metodologia y los propdsitos del estudio y de la necesidad de responder a unos
cuestionarios donde se valoraran las necesidades del paciente esquizofrénico
en distintas areas, la carga percibida por el cuidador principal y el estado de
salud del mismo.

Las respuestas las realizaran el paciente y el cuidador de forma
independiente. Por las caracteristicas del estudio no existen riesgos o efectos
perjudiciales ni para el paciente ni para el cuidador. La colaboracion sera libre y
voluntaria, no sujeta a ninguna retribucion econémica, pudiéndose suspender
en cualquier momento cuando alguna de las partes lo decida. Se garantiza que
la_utilizacién de los datos y resultados del estudio seran confidenciales. Recibo
copia del impreso y consiento en participar.

Reus, a de de 200 .

Firma del paciente: Firma del cuidador: Firma del informante:
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ANEXO 2

ESCALA DE SOBRECARGA DEL. CUIDADOR - TEST DE ZARIT

indicacidn: Medir el grado de sobrecarga subjativa de los cuidadores de ancianas afectos
de trastomos mentales.

Codificacidn praceso; 00081 Cansancio en el desempefio del rof de cuidador (NANDA).

Administracion: consta de 22 itemes refacionados con las sensaciones dsl cuidador
cuanda cuidan a otra persona, cada uno de los cusles se punida en un gradiente de

frecuencia que va desde 1 (nunca} a § (casi siempre). Autoadminsitrada.
Interprefacién:

-<47.  No sobrecarge

- 47 a 55:Sobrecarga leve

->»55  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente zambie o se sospeche aparician de
sobrecarga en ef cuidador. De forma genérica con carécter anual,

Prapiedades psicamétricas Se ha estudiade la validez de concepto y la validez de
constructo, La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-refest es de
0,86,

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

;i Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la gue realmente necesita?

4 Piensa que dabido al tempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

i 5e sienle agobiado por inientar compatibilizar ef cuidado de su familiar con otras
respansabilidades (frabajo, familia)?

i Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

Se siente enfadado cuando esta cerca de su familisr?

. Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiena ton
otros miembros de su familia?

¢ Tiere miedo por el fulure de su familiar?

J Piensa que su familiar depende de Vd.?

i Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

i Piensa que su salud ha empeorado debido a terer gue cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no fiene tanta infimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

4 Piensa que su vida social se ha vislo afeciada negativamente por tener que cuidar de su
farmiiar?

{Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

+Piensa que su familiar I considera a usted la (nica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no liene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuider a su
farndfar, ademas de sus ofros gaslos?

4 Pignsa que na serd capaz de cuidar a su famifiar por mucho mas fiempo?

4 5e sienfe que ha perdido &l control de su vida desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

; Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

;Se sienls indecisg schre qué hacer con su familiar?

¢+ Piensa que deberia hacer mas por su famiiar?

; Piensa gue padria cuidar mejor a su familiar?

4 Giohalmente, iqué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

GPCIONES
t=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces =fasianies veces 5=Casi siempre
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ANEXO 3

11349033
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Cuestionario de Salud
SF-36 (version 2)

Version espafniola de SF-36v2™ |Health Survey © 1996, 2000
adaptada por 1. Alonso y cols 2003.
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Su Salud y Bienestar

Por favor conteste las siguientes preguntas. Algunas preguntas
pueden parecerse a otras pero cada una es diferente.

Tomese e| tiempo necesario para leer cada pregunta, y marque
con una [] lacasilla que mejor describa su respuesta.

iGracias por contestar a estas pregunitas!

1. En general, usted diria que su salud es:

L1 g [ L]- L1

Excelents Muy buenz Buena Regular Maly

2. éComo diria usted gue es su salud actual, comparada con la de hace un

afo?:
tucho major Algo mejor M&z o menos Algo peor Mucho pear
ahara que ahora que igual gue ahora gue ahora qLe
hace un afiv hace un afio haze un ado hece un afia hace un afio
[ L L1 LI [1:
10T Pl Sanrey © 193 3005 sl Aemesenerrd Lah, Modsaal Chizomes st end Qhedity Mot Dol SF-36 w2,
. SF-30% B a roms erer ek of Rialice Cutcomes Trusn CSFR sl e Sl Veiba 20 2! ?_ i .
!
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11549055

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su salud actual, éle limita para hacer esas actividades
o cosas? Si es asi, Lcuanto?

a

Esfuerzos inkensos, tales coma correr,

levantzr objetos pesades, 0 participar 2n
depurles ayoladores, ———mm -

=

m

-

Esfuerzos modzradas, COma move: una
mesa, pasar la aspirscord, jugar a los
bolos o camingr mas de 1 hora. -

Ccger o llzvar la bolsa de la compra.
Subir varies pisos por la escalera.
Subir un salo piso por la escalerd.
Agacharse o armodillarse,

Carn'ngt un kilkdmetro o més

Cam'nzr varios canterarss de mekros.
Caminar unas 100 metros.

Bafiarse o vestirse por si msmao.

Si, me limita 50, e limita

misho

O

oo o o

N

CoHh

un poco

[ E

ma (= R

OoOdooddd 0o

Ma, fo ma
lirmita nada

4. Durante las 4 fltimas semanas, £con qué frecuencia ha tenido alguno de
los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a
causa de su salud fisica?

SF- Wi 3T [ lealih Sorezy £ 1303, 20807 [lualih Asmesmam | oh, Roadical Qoo T oasl, il Cudlinghts
GF-T60 6 igesienad srndemiek of Methied Crpecaios Toel, (5F-3062 Extdndar. tapenn (Fape i) Vesine 2,00

éTuve qJe reducir gl tlempo dedicado al trabajo
€ & sus actividades colidianas? R

iHizn manas de lo gque hubiera guerido hacer?

éTuva que dejar de hacer alounas tareas €0 su
trabajo o en sus actividades cotidianas?

Tuvo dificultad para hacer suU trabajo o sus
sctividades cotidianas (por ejemplo, lo costo mas
ce o narmal}? -
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5. Durante las 4 Gitimas semanas, écon gué frecuencia ha tenide alguno de los
siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algin problema emocional {como estar triste, deprimido o nervioso)?

_ Sélo
Casi  AlQunas  alguna
Siempre  sje
2 ¢l uvo que redurir el tiempo dedicado al trebajo Pre siempre - veces vez  Munca
0 @ 5U5 ectividades cotidianas por algdn
problema emecional? O O lE g s

n éHirn menas de 1o que hobiera gquerido hacer

=]

alerna emocional? O: L HE - :

¢ éHizn su brabajo o sus actividades cotidianas

rmenes cuidadesamente que de costumbre, per _
alqin problema emecional? - T I L I S I C |

6. Durante las 4 dltimas semanas, £hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultade sus actividades sociales habituales con
la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

Madz N posco Regular Baskante Micho

O g [ L O

7. &Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 (ltimas semanas?

Mo, nirgunc Si, muy pora S, unporo Si, maderadn S0, mucho Si, muchisgimo

u uf u 0 O uf

B. Durante las 4 dltimas semanas, £hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

Mada Un poco Regular Bastante Mucho

u uf ] u m

. I=
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9. Las preguntas que siguen se refieren a cdmo se ha sentido y cémo le han
Ide las cosas durante las 4 (ltimas semanas. En cada pregunta responda lo gque
s parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las dltimas 4 semanas

icon qué frecuencia...

| ) Casi
Siempre  siempre
za gintid lleno de vitalidad? N EE
noestuvo muy nerndoso? lE []:
Se Sintd tan bajo de moral que nzdz
podia animarle? I:l L -
se sntid calmado v tranguila? 1 ... O
tuve mucha energia? ; [ L]
58 sintid desanimado y deprimida? |:| 1 |:| #
50 5nEld agatado? I:l : D i
sesnkio felz? | __ |:|' HE
se sintid cansado? - [ mE

Algunas
YECES

Els oo

]
WE

Sdilo
alguna vez Munca

[+
D;

HE
D:

n

OO ool O

wn

10. Durante las 4 Gltimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emaocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar

a los amigos o familiares)?

Siempre Casl slempre Algunas vecas

u ] uf

Sélo alguna vez

-

Munca |

D:

11. Por favor diga si le parace CIERTA o FALSA cada una de las siguientes frases:

Totalmente  Bastantz Bastante
cierta cgeta  Molosd  falsa
Creo que me pongo enfemo més
facilmente que ofras persanas - mE HE L
Estoy tan sano como cualguiera HE HE HE 1+
Creo gue mil saud va a empsarar |:|' ul D ]_|*
Mi salud es excelento O L] (HE -
Gracias por conlestar @ esltas preguntas

S-S el S esy 5 150, 207 [ lralih Assssnen Do, ool Dubedics T, s Canbinesizine neoguoulcd.

SF.300 b reprarnad mmkennck of dMuaben Oueores st (5 10yE Bt e, Brpalia (=i yemadn L
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OBTENCION AUTOMATICA DE LAS PUNTUACIDNES DEL CUESTIONARIO

Este cuestionano ha sido disefiado con un software de captura automatics d2 las
respucstas (TeleForm®), que hace posible obtener rapidaments v sin emo-es una
base de datos con las puntuaciones mediante lectura por escaner,

Sl desea utbllizar este seracio de Obtendon de |as puntuacicnes y entrada de
datos pdngase en cantacto con ;@

BibliePRO@imim.es

MUY IMPORTANTE

Si desea utilizar este servico no debe reallzar modificaciones del cusstionario
(la impresion debe ser clara y absoluzaments izl al docunento PD= descargada).

El cadigeo digital v lcs puntos de anclaje {los cuatro cuadrados negros de las
esr)uinas) deben de estar bien definidos parg poder escanear satisfactoramente
el cuzstionario. Tenga mucho cuidado con les dos coadrados infariores, si
qucdaran recortadas per un error de irpresion no se podria capturar |a
infarmeacion.

anclajes =4

Para obtener mas informacion sobre este servido v sus tartas consulle | 5eccion
de "Puntuaciones” de la paogina principal de 3iblicPRO en www. rediryss.net

Esia pagina NO es necesaria para ef estudio nf para la capinra oe datos.
Aconsejamos Ao incluir €518 ioja =0 los cUeStoNAaNos del estiraio.

SF-35 v2.0

s

39



