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RESUMEN

Andalucia, al igual que el resto de las regiones y paises desarrollados, esta sufriendo
una serie de cambios sociales y demograficos que estan afectando a la organizacion
social de la familia y la comunidad y que por extension afectan de manera directa al uso
de los sistemas sanitarios como son el aumento de la esperanza de vida, la incorporacion
de la mujer al mercado laboral y el cambio en las estructuras familiares (mas reducidas,
mas inestables y mas sujetas a movilidad). Todos estos cambios sumados a la
cronificacién de enfermedades, aumento de personas con incapacidad y dependencia,
aumento de personas ancianas que viven solas y menor disponibilidad de cuidadores
familiares. Se ha traducido en el &mbito sanitario, en un aumento significativo del
nimero de personas con necesidad de cuidados a domicilio, influido este aumento
ademas por un acortamiento de las estancias hospitalarias y una atencion mas
especializada en los domicilios con la incorporacion de nuevas tecnologias sanitarias
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Andalucia, al igual que el resto de las regiones y paises desarrollados, esta sufriendo
una serie de cambios sociales y demogréaficos que estan afectando a la organizacion
social de la familia y la comunidad y que por extension afectan de manera directa al uso
de los sistemas sanitarios como son el aumento de la esperanza de vida, la incorporacién
de la mujer al mercado laboral y el cambio en las estructuras familiares (mas reducidas,
més inestables y més sujetas a movilidad)." Todos estos cambios sumados a la
cronificacién de enfermedades, aumento de personas con incapacidad y dependencia,
aumento de personas ancianas que viven solas y menor disponibilidad de cuidadores
familiares. Se ha traducido en el &mbito sanitario, en un aumento significativo del
namero de personas con necesidad de cuidados a domicilio, influido este aumento
ademas por un acortamiento de las estancias hospitalarias y una atencion mas
especializada en los domicilios con la incorporacién de nuevas tecnologias sanitarias.

Ademas de todo lo descrito anteriormente, no debe olvidarse que el domicilio representa
el entorno habitual en el que se ha desarrollado la vida, y el vivir en el mismo, en
condiciones adecuadas, esta vinculado conceptualmente a la posibilidad de obtener una
mejor calidad de vida, intimidad y bienestar y una asistencia personalizada y mas
humanizada.?

Estos pacientes dependientes requieren gran cantidad de cuidados y de larga evolucion.
Segun el libro blanco de la dependencia se ha calculado en 1.175,000 de personas en
situacion de dependencia en Espafia. Esta misma fuente sefiala que el 26,6 % de las
personas mayores de 65 afios presentan algun grado de dependencia para la realizacion
de las actividades cotidianas como consecuencia de los problemas de salud.® EI 93,2%
de los mayores con discapacidad en las actividades de la vida diaria necesita cuidados y
vive en domicilios familiares. En los domicilios, las familias son el principal proveedor
de ayuda personal de los mayores con discapacidad en las actividades de la vida diaria,
atendiendo al 76,8% de estas personas. En base a lo expuesto el 71% de la asistencia se
lleva a cabo por la familia. Han sido las familias las que han asumido el cuidado de las
personas dependientes, a través de lo que ha dado en llamarse «apoyo informal». Para
ser mas exactos, habria que puntualizar que esa funcion ha recaido y recae, casi en
exclusiva, en las mujeres del nacleo familiar (esto es, en las madres, conyuges, hijas o
hermanas de las personas dependientes), y, dentro de éstas, en las mujeres de mediana
edad, sobre todo en el grupo formado por las que tienen entre 45 y 69 afios.’

En sintesis, el cuidado de una persona con dependencia tiene consecuencias negativas
sobre el cuidador y afecta a su salud psicolégica. A medida que aumenta la discapacidad
y dependencia del paciente aumenta la sobrecarga de la cuidadora con secuelas intensas
y un elevado nivel de estrés. Los principales problemas psiquicos o emocionales son la
ansiedad, depresién, nerviosismo, tristeza, irritabilidad, baja autoestima, impotencia,
aislamiento social, conflictos familiares, etc. Toda esta sobrecarga emocional por las
alteraciones mentales y fisicas hace que en la mayoria de los cuidadores principales
presentan un cansancio del rol del cuidador.*®



Unido a un desgaste emocional por la afluencia de sentimientos y percepciones
negativas por el cuidado integral del paciente. Afiadiendo la necesidad de cuidado de
estos pacientes durante muchos afios. Se producen una serie de sentimientos en el
cuidador de una forma intensa como son el enfado e irritabilidad, desanimo o tristeza,
sentimientos de culpa, frustracion, sentimientos contradictorios, miedo, etc. Que
requieren un manejo emocional y técnicas de afrontamiento que de forma personal no
saben resolver muchas de estas cuidadoras con efectos negativos en su salud fisica y
psiquica. Traduciéndose en muchos casos en mayor sintomatologia de ansiedad y
depresion.”**

Estos cuidadores familiares poseen un sentido de la responsabilidad muy arraigado que
les hace dificil delegar parte de este trabajo, se crea una fuerte dependencia entre la
persona cuidada y la cuidadora. Ademas el hecho de asumir el cuidado de una persona
dependiente comporta un gran desgaste para el cuidador principal. Las cuidadoras
dedican mucho tiempo al cuidado, con una elevada carga fisica y mental, alterdndose su
vida en el ambito emocional, laboral, social, familiar y aumentando el nivel de
estrés.”®*2 Dicho de otra forma, las persona que convive y cuida a un enfermo crénico
experimenta el denominado sindrome Burn-Out o Sindrome del cuidador gquemado
(efectos subjetivos como sufrimiento emocional y objetivos como pérdida de salud)
originando comportamientos disfuncionales, y de no ser atendidos adecuadamente se
traduciran en el llamado cansancio en el rol cuidador llegando en algunos casos a la
claudicacion familiar.**** Toda esta sobrecarga emocional por las alteraciones mentales
y fisicas hace que en la mayoria de los cuidadores principales presentan un cansancio
del rol del cuidador. Esta sobrecarga que implica un nivel de cansancio como hemos
dicho que es “Sindrome del cuidador”. Consiste en un profundo desgaste emocional y
fisico que experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo crénico.®** Se
suele presentar en personas cuidadoras a tiempo completo que generalmente tienen gran
dedicacion al cuidado y lo hace en solitario durante muchos.>**°

Obijetivos

-ldentificar las caracteristicas principales de las personas cuidadoras de los pacientes
incluidos en el programa de inmovilizados en Atencién Primaria.

-Conocer la sobrecarga sentida de la cuidadora (medida por el Indice de Esfuerzo del
Cuidador) y su nivel estrés (medido por la escala de ansiedad- depresion de Golberd).
Metodologia

Disefio del estudio

Estudio observacional descriptivo de corte transversal sobre las personas Cuidadoras
Principales de Pacientes Inmovilizados de una zona rural.

Emplazamiento

Localidad de Teba, Zona Bésica de Campillos, Area de Gestion Sanitaria Norte de
Malaga.



Participantes

Cuidadoras Principales de Pacientes incluidos en el Programa de Inmovilizados de la
Cartera de Servicios de Atencion Primaria. Muestra total del estudio son 72 personas
cuidadoras de Pacientes Inmovilizados entrevistados.

Mediciones principales

Hoja de recogida de datos de elaboracion propia para los datos sociodemograficos de las
personas cuidadoras incluyendo sexo, edad, estado civil, nivel de estudios, parentesco
con la persona cuidada, afos en el cuidado de la persona dependiente y horas dedicadas
al cuidado de la persona dependiente. Grado de sobrecarga con el indice de Esfuerzo del
Cuidador (IEC) y nivel de ansiedad-depresion con la escala de Golberd. Entrevista
domiciliaria.

Resultados

En primer lugar se muestran los datos acerca de las y los cuidadores principales
respecto a las variables sociodemogréficas de las cuidadoras informales entrevistados.
Destacar que existe un predominio del sexo femenino (87,5%), con una edad
comprendida entre 36 y 87 afios, con una media de 55,32 afios y una desviacion tipica
de 10,729. Respecto al estado civil los resultados indican que estan casadas (80,6%). En
relacion al nivel de estudios hay un predominio de los que tienen estudios primarios
47,2%, seguido de estudios basicos 43,1% respecto a los que tienen estudios
secundarios (1,4%), estudios superiores (4,2%) y sin estudios (4,2%).

Respecto al parentesco con la persona cuidada, mayoritariamente son los hijos/as
(66,7%), le siguen los esposos/as (12,5%), la tercera categoria son yernos/nueras
(8,3%). La media de afios en el cuidado es de 9,47 afios con una desviacién tipica de
6,95, destacando un 34,7 % de tiempo en el cuidado entre 6 a 10 afios, un 29,2 % entre
2 a 5 afios y relevante el 16,7 % de mas de 20 afos en el cuidado. Con respecto a la
media de horas dedicadas al cuidado del paciente es de 19,28 horas con una desviacion
tipica de 7,145, estando la mayor dedicacién concentrada entre las 21 a 24 horas
(66,7%). EIl porcentaje de las cuidadoras que viven con la persona cuidada es de un
68,1%.

El nivel de sobrecarga elevado medido por el indice de Esfuerzo del Cuidador en las
cuidadoras principales es del 34,7 %. Los niveles de ansiedad y depresion medidos por
la escala de Ansiedad-Depresion de Goldberg en el caso del nivel de Ansiedad elevado
es del 47,2 % y para el nivel de Depresion elevado es de 33,3.

Discusién

La mayoria de las personas cuidadoras de nuestro estudio son mujeres (87,5%) como
esta reflejado en la literatura cientifica consultada’*’ y superior en porcentaje en
estudios similares.®*®*° Por lo tanto el cuidado informal esté asociado al género® siendo
escaso el porcentaje de varones ligados al cuidado 12,5 %. También la edad media
coincide con la media de edad de otras referencias consultadas que la situaban entre 40
y 60 afios.*®18%22 En referencia al estado civil la mayoria son casadas (87,5%)
porcentaje superior junto con el de divorciados (5,6%) con respecto a otros



estudios.'®1%%#% Ademas el nivel de estudios alcanzado en el sistema educativo es muy
bajo (estudios primarios 47,2 %, seguido de estudios basicos 43,1 %, sin estudios (4,2
%) esto difiere un poco del perfil general,**®?* puede tener explicacién por ser una
poblacién rural con pocos recursos y necesitar desplazamiento para cursar estudios
superiores.

En lo referido al parentesco son las hijas las que cuidan a sus familiares en un 66,7%
porcentaje mas elevado que en otros estudios referenciados,”®'%%% como se ha
descrito el cuidado familiar por patrones culturales y de género. La media de afios en el
cuidado es de 9,47, destacando un 34,7% de tiempo en el cuidado entre 6 a 10 afios, un
29,2% entre 2 a 5 afios y relevante el 16,7% de mas de 20 afios en el cuidado,
porcentajes més elevados que en la literatura.*"*®% Junto con a la media de horas
dedicadas al cuidado del paciente es de 19,28 horas, estando la mayor dedicacion
concentrada entre las 21 a 24 horas (66,7 %), muchas horas de dedicacion al cuidado
por la persona cuidadora niveles bastante elevados con respecto a la literatura
referenciada’'®?%2* puede tener relacion con la gran dependencia y necesidad de
cuidados de los pacientes inmovilizados.

A su vez mostrando un nivel significativo de sobrecarga més elevado que en la
bibliografia.®?® Asi como un nivel de ansiedad'®?’ y depresion®®? similar a otros
estudios, estando en un porcentaje significativo de ansiedad®®*® y depresion'®® mas
elevado en estudios similares.

Conclusiones

Las caracteristicas de la muestra de personas cuidadoras es mujer de mediana edad
sobre la que recae la mayor responsabilidad del cuidado, familiar de primer grado, con
escasa formacidn sobre las personas dependientes, su nivel de instruccidn es de estudios
primarios a veces inacabados o sin estudios y desarrolla una jornada de trabajo sin
limites establecidos.

Por otro lado el hecho de asumir el cuidado de una persona dependiente comporta un
gran desgaste para el cuidador principal. Las cuidadoras dedican bastante tiempo al
cuidado, con una elevada carga fisica y mental, lo que conlleva una alteraciéon de su
vida en el ambito emocional, social, familiar, en concreto muestran un alto nivel de
estrés. En resumen, cuidan de sus familiares una media de 10 afios, de ellos un
porcentaje elevado con mas de 20 afios, con una gran necesidad de horas de cuidados de
casi todo el dia o el dia completo y la mayoria convive con el paciente lo
coloquialmente llamado “Cuidadores de 25 horas”. En este sentido, sefialar la
sobrecarga intensa que presentan las personas cuidadora. A esto se suma, problemas
psiquicos o emocionales como la ansiedad y la depresion elevados encontrados en
nuestro estudio. Esta implicacion en el cuidado de los pacientes dependientes hace que
la mayoria de los cuidadores principales estén en riesgo de un cansancio del rol del
cuidador por los niveles altos encontrados de ansiedad, depresion y sobrecarga.

Teniendo en consideracion lo expuesto se sugiere la necesidad que se siga fomentando
la atencidn al cuidador como centro de asistencia cada vez mas importante, situandolo
como cliente para los profesionales sanitarios y no sélo como un recurso para el cuidado
de la persona dependiente. Asi como, continuar con los programas de mejora en la
atencion al cuidador con aumento de su atencion sociosanitaria y domiciliaria. Esto



implicaria la actualizacion y renovacién de protocolos de actuacién domiciliaria para el
paciente inmovilizado y su cuidador.** Los datos sugieren la necesidad de promover
actuaciones multidisciplinarias encaminadas a apoyar a los cuidadores tanto de forma
preventiva como de soporte, maxime cuando las revisiones®**** realizadas sobre el
tema muestran el beneficio potencial de las mismas.
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