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RESUMEN

Introducciéon y objetivo: El sindrome de cansancio del cuidador es un fendmeno cada vez mas
relevante en el &mbito sociosanitario. Las caracteristicas de la poblacion afectada condicionan su
apariciéon y gravedad. El objetivo de este estudio es describir el grado de sobrecarga y deterioro de la
salud mental en el cuidador informal de pacientes inmovilizados en una Zona Bésica de Salud (ZBS),
asi como los factores relacionados.

Material y método: Se llevo a cabo un estudio descriptivo transversal sobre la totalidad de cuidadores
informales de pacientes inmovilizados. Los datos fueron obtenidos mediante entrevista telefonica
estructurada. Se emplearon los test Indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) y Goldberg (subescalas
ansiedad y depresion).

Resultados: La edad media del paciente inmovilizado (n=202) fue de 85,75 afios (Desviacién
Estandar, DE, 10,79) con predominio (79,7%) del sexo femenino. La poblacion de cuidadores
informales (n=60) presenta un 65% de mujeres, con edad media de 62,32 afios (DE 4,2). El valor
medio de IEC es de 7,17 (DE 3,83). Las mujeres cuidadoras presentan peor estado de salud que los
hombres cuidadores en todas las escalas (IEC, Goldberg-Ansiedad y Goldberg-Depresion). El valor de
IEC aumenta si la cuidadora principal es hija o pareja del paciente, si tiene estudios superiores, y si no
recibe apoyo informal en el cuidado.

Conclusion: Las cuidadoras informales presentan elevadas tasas de cansancio del cuidador. Los
equipos de atencion primaria tienen una labor fundamental en la identificacion de los cuidadores mas
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afectados y sus factores de riesgo para el desarrollo de intervenciones especificas.

ABSTRACT

Background and aim: Caregiver overload is a matter of increasing relevance in the social and health
care fields. Its appearance and severity are conditioned by the characteristics of the affected population.
This study aims to describe the caregiver burden and mental health deterioration of the informal
caregivers of disabled patients in a Basic Health Area, as well as the related factors.

Method: A descriptive cross-sectional study was developed on the whole population of informal
caregivers of immobilised patients of our health area. Data were collected by means of structured phone
interviews. Caregiver Strain Index (CSIl) and Goldberg (Anxiety and Depression subscales) tests were
used.

Results: The immobilised patient’s mean age (n=202) was 85.75 years (Standard Deviation, SD,
10.79) with a predominance (79.7%) of females. Informal caregivers” population (n=60) shows 65% of
females, mean age 62.32 years (SD 4.2). Mean value of CSl is 7.17 (SD 3.83). Female caregivers show
worse results than male caregivers in all the scales employed (CSI, Goldberg-Anxiety and Goldberg-
Depression). CSI values are higher if the main caregiver is the daughter or partner of the patient, in
those with higher studies, and those not getting any informal support in the daily care.

Conclusion: Informal caregivers show high values of caregiver burden. Community care teams can
have a major role in the detection of these caregivers and the related risk factors for undertaking
specific interventions.

INTRODUCCION

El siglo XX ha sido escenario de grandes avances sanitarios y sociales. En Espafa, la
esperanza de vida al nacer se encontraba en 1900 en torno a los 35 afios’, mientras
gue en 2011 es de 79 afios para los hombres y 85 para las mujeres. Este fendmeno,
junto con la disminucion de la natalidad, esta provocando cambios importantes en la
piramide poblacional, que refleja una poblacion cada vez mas envejecida. Asi, en
2010 la poblacion europea de méas de 64 afios de edad suponia un 17,4% del total, y
la mayor de 80 afios un 4,7%. Estas proporciones se espera que aumentaran en
2050, segln Eurostat, hasta un 30,8% y un 11,2% respectivamente?.

Buena parte del incremento de la esperanza de vida se ha debido al control de las
enfermedades infecciosas, cobrando mayor relevancia las enfermedades crénicas
gue se manifiestan principalmente en edades avanzadas. En la actualidad la mayoria
de los recursos sociales se dedican no ya a curar sino a prevenir el desarrollo de
estas enfermedades cronicas y a cuidar a las personas que las padecen, dentro de un
objetivo sociosanitario de maximizar no sélo los afios de vida sino también de hacerlo
con el minimo de discapacidades y la mayor autonomfa personal posible®.

La dependencia se define, segun el Consejo de Europa, como “un estado en el que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a
fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo patrticular, los referidos
al cuidado personal”®. Paciente inmovilizado, por su parte, es aquel con problemas
importantes de desplazamiento o que pasa la mayor parte del tiempo en cama, y
precisa ser atendido en su domicilio. Nos encontramos asi con que cronicidad y
dependencia son dos conceptos relacionados y con una importancia creciente en el
panorama sociosanitario de Espafia, y en general en los paises occidentales.

Espafia se encuadra en un modelo mediterraneo de atencién a la dependencia®, con
un papel esencial del cuidado informal realizado por la familia, habitualmente un
familiar de sexo femenino y mediana edad *~’. Se define como cuidado informal “[...] el
cuidado y atencion que se dispensa de manera altruista y gratuita a las personas que
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presentan algun grado de discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus
familiares y allegados, pero también por otros agentes y redes distintos de los

servicios formalizados de atencion™.

En 2004 se calculaba que solo el 6,5% de los cuidados a dependientes eran
realizados por profesionales de los servicios sociales, recayendo la mayor parte del
resto en el “cuidado informal”®. Esto ha sido histéricamente posible por las bajas tasas
de participacién laboral de las mujeres de mediana edad, permitiendo que fueran ellas
las que asumieran la carga principal de los cuidados y que la Administracion Publica
tuviera s6lo una actuacion subsidiaria en los casos mas graves o vulnerables. Surge
asi la figura del cuidador principal, entendida como la persona -habitualmente mujer-
gue asume la carga y la responsabilidad principal de los cuidados de la persona
dependiente, con una dedicacion y apoyo de otros variable segun los casos®*®. Los
cambios que esta experimentando la sociedad espafiola, con la progresiva
incorporacion de la mujer al mercado laboral y los cambios en el modelo de familia,
estan creando una tensién creciente en este modelo®

En 2013 habia en Espafia 1,63 millones de personas con dependencia reconocida, lo
gue supone un 3,4% de la poblacion total®. EI 76% de ellos son cuidados por un
familiar, por lo general una mujer de mediana edad que dedica al menos cinco horas
diarias al cuidado. Para dar una idea de la magnitud de este cuidado informal, en
2005 se calcul6 que su sustitucion por puestos de trabajo formales generaria en torno
a 600.000 empleos®. Un estudio de 2009 calculé el valor econémico de este cuidado
informal en una cifra entre los 11.300 y los 23.700 millones de €, equivalentes a entre
el 29,5% y el 62% del total del gasto del Sistema Nacional de salud, o entre el 1,55%
y el 3,26% del Producto Interior Bruto nacional®.

La existencia de lazos afectivos, habitualmente familiares, entre cuidador y persona
dependiente es clave para que aquel acepte asumir la tarea del cuidado, no
percibiendo por ello (hasta la entrada en vigor de la llamada Ley de Dependencia, la
Ley 39/2006) ninguna remuneracion. Sin embargo, el cuidado si que supone un coste
importante para el cuidador informal en términos econémicos, de tiempo libre y ocio, y
también de aparicion de problemas de salud. Muchos de ellos desarrollan lo que se
ha venido a denominar “sobrecarga del cuidador” o “sindrome de cansancio del
cuidador”, originado por el estrés cronico que puede acarrear la dedicacion — a veces
en relativa soledad— al cuidado de la persona dependiente, y manifestado por
sintomas fisicos, psicolégicos y emocionales como trastornos y dolores
osteomusculares, ansiedad e insomnio, dolor de cabeza, sintomas depresivos y/o
abuso de sustancias como café, alcohol, tabaco y ansioliticos/hipnéticos™® .La
prevalencia de este sindrome suele encontrarse entre el 40 y el 70% de la poblacién
cuidadora de personas dependientes "®1* existiendo factores que predisponen a
su desarrollo como la presencia de enfermedad mental en la persona cuidada, la edad
y nivel de estudios del cuidador, su grado de conocimientos sobre el cuidado o la
ausencia de apoyos tanto informales como institucionales.

El municipio de Madrid participa de forma importante de los problemas mencionados.
En el Distrito Centro, en el que se sitia la Zona Béasica de Salud estudiada, un
16,02% de la poblacion tiene mas de 65 afios, y un 6% tiene mas de 80, valores por
encima de las medias nacional, regional y municipal. La proporcion de poblacién
joven, por el contrario, presenta en nuestro distrito el valor mas bajo de todo el
municipio™. Esta poblacién envejecida es mas propensa a presentar dependencia
para sus actividades cotidianas® — provocadas principalmente por deterioro cognitivo y
problemas de movilidad — vy, siendo el nuestro un barrio urbano y perteneciente al
casco historico, se encuentra con dificultades adicionales como el aislamiento social
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(casi el 30% de los mayores de 75 afios en la ciudad de Madrid viven solos™) y la
presencia de barreras arquitecténicas. El ejemplo paradigmatico es el de la paciente
mayor de 65 afos, que precisa de ayudas fisicas para movilizarse, que vive sola o en
pareja en un piso elevado de un edificio sin ascensor, y sale poco o nada a la calle
por la imposibilidad de simplemente bajar las escaleras hasta el portal.

Nos encontramos por tanto ante un problema, el de la crisis del cuidado informal en la
atencion a dependientes, que tiene una elevada prevalencia -con tendencia a
empeorar con el paso de los afos-, con factores agravantes en nuestra zona de
trabajo, escasa visibilidad social y un tratamiento por parte del sistema sociosanitario
gue es cuestionado en algunos medios sociales como insuficiente.

Este estudio se plantea como objetivo determinar la prevalencia y las caracteristicas
del sindrome de cansancio del cuidador en los cuidadores informales de pacientes
inmovilizados en nuestra Zona Basica de Salud, explorando los factores sociales y
demograficos relacionados, y prestando una atencion especial a las diferencias de
género.

MATERIAL Y METODO

Se disefié un estudio descriptivo transversal siguiendo las directrices STROBE para
estudios transversales®®. El proyecto fue desarrollado entre junio de 2012 y marzo de
2014 sobre la poblacion perteneciente a una Zona Basica de Salud (ZBS) en el
Distrito Centro de la ciudad de Madrid.

No se realiz6 procedimiento de muestreo, puesto que la poblacion de estudio
comprendié a la totalidad de pacientes inmovilizados — y sus cuidadores informales-
que cumplian los criterios (Tabla ).

Tabla I: Criterios de inclusion y exclusion

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

su historia clinica de Atencion Primaria en el momento
de inicio del proyecto.

Cuidador informal de paciente inmovilizado, segun la
definicion establecida en la Introduccion.

e Pacientes que presentan el episodio “inmovilizado” en e El paciente inmovilizado ha fallecido antes de la

realizacién de la entrevista con su cuidador, o ha
trasladado su domicilio, cambiando su adscripcion
sanitaria a otro Centro de Salud, o ha ingresado en
una residencia.

El paciente inmovilizado ha recuperado la capacidad

de desplazamiento, y el episodio “inmovilizado” ha
sido cancelado en su HC previamente a la realizacién
de la entrevista.

e  El cuidador informal es el cuidador principal desde al
menos 6 meses antes del inicio del estudio.

e Antes de la realizaciébn de la entrevista se ha
contratado a un cuidador formal que ha pasado a ser
el cuidador principal del paciente inmovilizado.

e Imposibilidad de realizar la entrevista telefénica por
limitaciones sensoriales, deterioro cognitivo, etc. del
cuidador, o bien imposibilidad de localizar al cuidador
tras realizar al menos tres llamadas en dias diferentes.

11. Negativa del cuidador a participar en el estudio.

Se identifico a la poblacién de estudio en los listados de pacientes inmovilizados
asignados a cada profesional de enfermeria del centro de salud. Estos listados son
suministrados periddicamente por la Gerencia de Atencion Primaria. Esta informacién
se cotejo con los diagnosticados como inmovilizados en el programa informatico AP-
Madrid y con los propios profesionales de enfermeria del centro de salud para
subsanar errores y omisiones. Tras una reunion en la que se les informo de los
objetivos del estudio y los criterios de seleccién, dichos enfermeros identificaron en
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sus listados a los pacientes que cumplian los criterios de seleccion, y suministraron al
equipo investigador otro listado anonimizado en el que constaban, identificados por
cbdigos, los pacientes inmovilizados que cumplian criterios, su cuidador principal (si lo
hay), y los datos de contacto correspondientes.

Todas las variables de estudio fueron recogidas via telefénica mediante entrevista con
el cuidador informal. El equipo constaba de dos entrevistadores que seguian un guion
estructurado: informacién del motivo de la llamada y las caracteristicas del estudio,
obtencién del consentimiento verbal del cuidador a participar en el estudio, obtencion
de datos relacionados con las variables sociodemograficas, laborales y clinicas (tanto
del paciente inmovilizado como de su cuidador) y, por ultimo, realizacion de Test
indice de Esfuezo del Cuidador y Escala de Goldberg Ansiedad-Depresion.

Las escalas utilizadas estan validadas para su uso en Espafia y se sutentan en una
amplia evidencia cientifica. El Test de indice de Esfuerzo del Cuidador'’ (IEC)
presenta una consistencia interna de 0,81, una sensibilidad del 100 % y una
especificidad del 72 %*®*° y ha sido validado para su uso en Espafia’®*?'. Frente al
Cuestionario de Zarit, mas utilizado a nivel internacional, presenta la ventaja de su
brevedad, sencillez y facil aplicacion. Es un cuestionario heteroadministrado para su
uso en entrevistas semiestructuradas, y consta de 13 items con respuesta dicotomica
(si/no). Una puntuacion de 7 o mas puntos indica un elevado nivel de esfuerzo La
Escala Goldberg de Ansiedad-Depresién®*?® consta de un cuestionario
heteroadministrado con dos subescalas para la valoracion de ansiedad y depresion.
El punto de corte es mayor o igual a 4 en la subescala de Ansiedad y mayor o igual a
2 para la subescala de Depresion. Nos ofrece una sensibilidad del 83,1 % y una
especificidad de 81,8 % en el &mbito de la Atencién Primaria®*.

Los datos obtenidos se integraron en una hoja de calculo en LibreOffice Calc y fueron
posteriormente exportados al software SPSS v.20 para el tratamiento estadistico. Se
consideré6 como aceptable una significacion estadistica de p<0,05. Se extrajeron
medidas de frecuencia sobre las variables y se aplicaron tests de analisis de
normalidad/anormalidad de la distribucién (Test de Smirnov-Kolmogorov y Shapiro-
Wilks). Para el analisis de asociacién entre variables continuas y categéricas se
aplicaron los test estadisticos t de Student y ANOVA para distribuciones normales, y
los no paramétricos U de Mann-Whitney y Kruskall-Wallis para las distribuciones no
normales. La asociacién entre variables cualitativas se estudié mediante el test y°. La
correlacion entre variables cuantitativas continuas se evalu6 mediante analisis de
correlaciéon de Pearson/Spearman.
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Figura I: Diagrama de seleccidon de casos
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RESULTADOS

Se estudio la totalidad de pacientes inmovilizados adscritos a la ZBS a fecha de junio
de 2012, conformando una cohorte de 202 pacientes (Figura I). La edad media del
paciente inmovilizado fue de 85,75 afios (DE 0,79), mayor para mujeres (87,18) y
menor para hombres (80,15), con un rango entre 36 y 114. En cuanto al sexo
predomina el femenino suponiendo 161 casos (79,7%) frente a 41 (20,3%) pacientes
masculinos. Las principales caracteristicas sociodemograficas de los 60 cuidadores
informales incluidos en el estudio se muestran en la Tabla Il.

Tabla |I: Caracteristicas de los cuidadores informales por sexo

SEXO CUIDADOR
HOMBRE MUJER TOTAL
n (%) n (%) n (%)
Hombre 5 (23,8%) 6 (15,4%) 11 (18,3%)
g'a(g APAC'ENTE AL QUE Mujer 16 (76,2%) 33 (84,6%) | 49 (81,7%)
Total 21 (100,0%) | 39 (100,0%) |60 (100,0%)
Hijo 10 (47,6%) 27 (69,2%) | 37 (61,7%)
PARENTESCO RESPECTO  |Progenitor 1(4,8%) 2 (5,1%) 3 (5,0%)
AL PACIENTE Pareja 8 (38,1%) 4 (10,3%) 12 (20,0%)
Otros 2 (9,5%) 6 (15,4%) 8 (13,3%)
Ninguno 1 (4,8%) 4 (10,3%) 5 (8,3%)
NIVEL ESTUDIOS ———
Primarios 10 (47,6%) 9 (23,1%) 19 (31,7%)
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Secundarios 4 (19,0%) 16 (41,0%) 20 (33,3%)
Universitarios | 6 (28,6%) 10 (25,6%) 16 (26,7%)

0 superior
CONVIVE EN DOMICILIO  |[NO 1(4,8%) 3 (7,7%) 4 (6,7%)
CON INMOVILIZADO Sl 20 (95,2%) 36 (92,3%) | 56 (93,3%)

NO 15 (71,4%) 24 (61,5%) | 39 (65,0%)
TRABAJA

Sl 6 (28,6%) 15 (38,5%) | 21 (35,0%)

NO 11 (52,4%) 18 (46,2%) | 29 (48,3%)
CUIDADOR FORMAL

Sl 10 (47,6%) 21 (53,8%) | 31 (51,7%)
APOYO CUIDADORES NO 12 (57,1%) 20 (51,3%) | 32(53,3%)
INFORMALES | 9 (42,9%) 19 (48,7%) 28 (46,7%)
RECIBE AYUDAS PUBLICAS NO 7 (33,3%) 17(43.6%) | 24 (40,0%)

Sl 14 (66,7%) 22 (56,4%) | 36 (60,0%)
¢.DEMANDARIA AYUDA NO 8 (38,1%) 9 (23,1%) 17 (28,3%)
PUBLICA? Sl 13 (61,9%) 30 (76,9%) | 43 (71,7%)

La puntuaciéon media del test IEC en el total de cuidadores es de 7,17 (DE 3,827),
existiendo 35 casos (58.3%) con IEC>7, el punto de corte para considerar que existe
un nivel elevado de esfuerzo del cuidador. La puntuacion media en el test Goldberg-
subescala Ansiedad es de 2,50 (DE 2,715), por debajo del punto de corte establecido
en 4. En la subescala Goldberg-Depresion la puntuacion media es de 1,42 (DE 2,46),
no superando tampoco el punto de corte.

El nivel de estudios tiene una influencia importante en el valor de IEC, afectando mas
a los cuidadores con estudios secundarios (media 8,75 [IC95%: 7,12-10,38]) y
universitarios o superiores (8,44 [1C95%: 6,54-10,33]), frente a un valor medio de IEC
de 5,00 (IC95%:3,59-6,41) en los cuidadores sin estudios o0 con estudios primarios
(p=0,001).

Respecto al apoyo recibido en el cuidado, 32 cuidadores (53,3 %) no cuentan con el
apoyo de un segundo cuidador familiar, 29 (48,3%) no tienen un cuidador contratado,
y 12 (20%) no cuentan con ni uno ni otro, es decir, cuidan en solitario. Se encuentra
una asociacion estadisticamente significativa (p=0,04) entre el tipo de apoyo recibido
y el IEC, siendo los cuidadores mas sobrecargados los que cuentan exclusivamente
con el apoyo de un cuidador contratado (9,45 [IC95%:7,94-10,96]) y los menos
sobrecargados los que cuentan exclusivamente con otro(s) cuidador(es) informal(es)
como apoyo (5,18[IC95%:3,14-7,21]).

Los que cuidan en solitario (7,00 [IC95%:4,78-9,22]) y los que cuentan con ambos
tipos de apoyo (6,27 [IC 95%: 4,15-8,40]) presentan valores de IEC intermedios. El
apoyo de allegados también supone una diferencia de un punto en la subescala de
depresion, siendo 0,89 (IC95%: 0,03-1,76) en caso de recibir apoyo y un 1,88
(1IC95%: 0,94-2,81) en caso de no recibirlo (p=0,078).

Las cuidadoras informales presentan una edad media menor que sus homologos
masculinos (60,21 afios [IC 95%: 56,30-64,11] frente a 66,24 [IC95%: 58,43-74,05]) y
llevan mas tiempo como cuidadoras principales (97,33 meses [IC95%:71,09-123,57]
frente a 64,86 [1C95%:45,49-84,22]). Las cuidadoras presentan también mayor nivel
de estudios que los cuidadores masculinos (66,6% con estudios secundarios o
superiores frente al 47,6% masculino) y mayor proporcién de actividad laboral (38,5%
frente al 28,6% masculino). Un 43,6% de las cuidadoras no perciben ninguna ayuda
publica, frente al 33,3% en los cuidadores masculinos.
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El sexo del cuidador muestra una influencia importante en el grado de sobrecarga,
presentando las cuidadoras de sexo femenino un estado de salud peor en todas las
escalas (Figura Il). En el IEC, los hombres presentan una puntuaciéon media de 6,14
(IC95%: 4,12-8,16) frente a un 7,72 (IC95%: 6,62-8,82) en el caso de las cuidadoras
de sexo femenino (p=0,13). En la subescala de ansiedad, las mujeres presentan una
puntuacion de 2,95 (IC95%: 2,05-3,84) frente a un 1,57 (IC95%: 0,54-2,79) en el caso
de los hombres (p=0,071). En la subescala Goldberg-Depresion las mujeres
cuidadoras presentan una puntuacion media de 1,95 (IC95%: 1,07-2,83) frente a un
0,43 (1C95%: -0,27-1,13) en el caso de los hombres (p=0,003).

Figura ll: Sobrecarga segun sexo del cuidador
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PUNTUACIOMN

Un 60 % de los cuidadores recibe algun tipo de ayuda publica. De ellos, s6lo 7 casos
(19,4%) reciben ayudas directas en el cuidado, en forma de cuidador a domicilio o
centro de dia. El resto son ayudas indirectas como remuneracion econdmica,
asistentes domiciliarios o teleasistencia. Los cuidadores informales que solicitarian
ayudas presentan un grado de IEC significativamente mas elevado (7,95 [IC95%:
6,88-9,03]) que los que no (5,18 [IC95%: 3,11-7,24]) (p=0,01).

La actividad laboral supone un factor importante, aunque no estadisticamente
significativo, en el cansancio del cuidador: en caso de estar trabajando la puntuacion
del IEC es de 8,24 (IC95%: 6,72-9,75) frente a un 6,59 (1C95%:5,30-7,88) en las
personas desempleadas (p=0,146). Los que han tenido que abandonar el trabajo para
dedicarse al cuidado elevan su puntuacibn IEC hasta 8,33 (IC95%: 6,9-
9,77)(p=0,024).

DISCUSION

El perfil del cuidador informal de un paciente inmovilizado en la ZBS es, en muchos
aspectos, similar al perfil de cuidador informal encontrado en otros estudios’®*"?:
una mujer de edad mediana-avanzada, cuidadora de larga duracion, hija de la
persona a la que cuida, que convive en el mismo domicilio, no trabaja, y dedica gran
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parte del dia al cuidado. Cuida a un paciente de edad avanzada y sexo femenino. La
cuidadora presenta valores elevados de cansancio del cuidador (IEC>7) y moderados
en ansiedad y depresion. También en la misma linea de otros estudios, un mayor nivel
de estudios del cuidador y el hecho de compaginar el cuidado con la vida laboral
contribuyen a aumentar el grado de sobrecarga del cuidador informal”°.

Las puntuaciones medias en ansiedad y depresion presentan valores mas bajos en
nuestra ZBS que en otras investigaciones desarrolladas en zonas urbanas’*3, lo que
parece estar correlacionado con el alto nivel de estudios encontrado en la poblacion
de cuidadores de nuestro barrio. Es posible que un mayor nivel de estudios facilite el
desarrollo de habitos saludables y estrategias para afrontar mas eficazmente algunos
factores de estrés psicologico.

En el modelo de cuidados mediterraneo el papel del cuidado de la persona
dependiente se atribuye tradicionalmente a la familia, y dentro de ésta, a la mujer mas
directamente relacionada con el paciente* ® . La perspectiva de género muestra que
en nuestra ZBS se cumple el principio de que el cuidado informal, y sus efectos
perjudiciales son esencialmente femeninos, y justifica la tendencia creciente en la
bibliografia a hablar genéricamente de cuidadoras informales®®'**3, Las cuidadoras
informales del barrio, en comparacién con sus homodlogos masculinos, son mas
jovenes, comienzan antes a cuidar, reciben menos ayudas publicas y las
demandarian mas.

Sin embargo, en contraste con el rol y el perfil tradicional de la cuidadora®’*?,

encontramos que las cuidadoras del barrio presentan mayor nivel de estudios que los
cuidadores varones y mayores tasas de actividad laboral, a pesar de dedicar un
tiempo similar al cuidado. Por ello, no sorprende constatar que las cuidadoras
presentan puntuaciones mayores en todos los test empleados para medir el
cansancio del cuidador. Mientras que la demanda principal de ayuda publica para los
varones seria en forma de remuneracion econdmica, las cuidadoras demandan
principalmente el apoyo de una cuidadora profesional aportada por la Administracion.

El nivel de estudios también permite discriminar perfiles, de manera que los
cuidadores con mayor nivel de estudios presentan mayores tasas de actividad laboral
(y de alteraciones laborales por el cuidado), y paralelamente, perciben menos ayudas
publicas y menos apoyo de una red informal de cuidado, delegando mas el cuidado
en cuidadores formales contratados, y presentando mayores tasas de cansancio del
cuidador, ansiedad y depresion.

La presencia de una red de apoyo informal en el cuidado se muestra como un factor
protector, reduciendo el grado de cansancio (IEC) en los cuidadores informales. Por
contra, no se ha podido demostrar en este estudio que la percepcion de ayudas
publicas sea un factor significativo en la sobrecarga, aunque si es cierto que los
cuidadores mas sobrecargados manifiestan una mayor demanda de estas ayudas,
principalmente en forma de cuidadoras formales a domicilio y de aportaciones
econOmicas.

Los resultados de este estudio, al igual que otros anteriores aportados en la
bibliografia, muestran que el cansancio del cuidador es un problema de salud de
elevada prevalencia y gravedad. Se requiere una respuesta acorde por parte de la
Administracion, de caracter transversal, dando un reconocimiento formal a la labor del
cuidado como actividad economica de gran relevancia social, favoreciendo su
profesionalizacion, desarrollando programas de atencién al cuidador informal vy
facilitando la compaginacion del cuidado con la vida personal del cuidador principal.
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La Atencion Primaria, como primer escalon de la asistencia sanitaria a la poblacion,
tiene también un papel importante en el abordaje del cansancio del cuidador. Existen
ya numerosos articulos que describen iniciativas existosas en este campo?®, desde los
talleres de formacion en el cuidado hasta el apoyo psicolégico y la formaciéon de
grupos de autoayuda de cuidadores. El Indice de Esfuerzo del Cuidador, integrado en
el programa informético AP-Madrid, permite un cribado rapido y sensible de los
cuidadores con mayor riesgo. Estudios como el presente describen algunos de los
factores mas relevantes en la aparicion de la sobrecarga. Con esta informacion, los
equipos de Atencion Primaria pueden desarrollar intervenciones especificas que
mitiguen los sintomas del cansancio del cuidador y contribuyan a mejorar su calidad
de vida.

Este estudio no esta exento de limitaciones. Por una parte, la larga duracion del
estudio, junto con las caracteristicas de la poblacion de pacientes inmovilizados
analizada, ha dado lugar a un elevado nimero de pérdidas. Por otra parte, no ha sido
posible incluir en este estudio variables que nos habrian ofrecido un perfil mas
completo del paciente inmovilizado y de su cuidador, y habrian aumentado la
comparabilidad con estudios similares: variables relacionadas con la patologia y el
grado de dependencia del paciente inmovilizado, y variables de medida de la
sobrecarga subijetiva percibida por el cuidador, como las proporcionadas por los test
de medicion de Calidad de Vida. Por ultimo, las escalas elegidas para el estudio (IEC,
Goldberg), a pesar de su validez demostrada, tienen aun poca experiencia de uso en
Espafia, lo que hace mas dificil la comparacién de nuestros resultados con los de
otros estudios.

CONCLUSIONES

Los cambios sociodemograficos de las ultimas décadas contrastan con la persistencia
de un modelo tradicional de cuidados a la persona dependiente. Resultados como los
de este estudio demuestran que el sindrome del cansancio del cuidador es un
problema de elevada prevalencia y gravedad. El sexo del cuidador, su nivel de
estudios, la actividad laboral y el apoyo de otros cuidadores informales se muestran
como factores relevantes. Es necesario que la Administracion publica, y en especial el
sector sociosanitario, aborden este problema de una manera integral. La Atencion
Primaria, con las herramientas ya existentes, puede jugar un papel fundamental en
este abordaje.
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